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WSTEP

Streszczenie

Terapia zywieniowa jest jednym z kluczowych elementéw leczenia wielu schorzen
z zakresu pediatrii. Wtasciwy sposoéb zywienia, pozwalajgcy pokry¢ aktualne zapo-
trzebowanie na energie i poszczegdlne sktadniki odzywcze, pozwala nie tylko na
utrzymanie/poprawe stanu odzywienia i ogdlnego stanu zdrowia dziecka, ale takze
na uzyskanie lepszych efektéw terapii. Przy braku mozliwo$ci pokrycia potrzeb zy-
wieniowych ze zwyczajowo spozywang dietg czesto zalecane jest wzbogacanie diety
w specjalistyczne preparaty zywieniowe lub wigczenie zywienia dojelitowego/pozaje-
litowego. Niemniej jednak, w przypadku dzieci nieuleczalnie chorych podejmujgc de-
cyzje o wdrozeniu terapii zywieniowej, procz wyzej wspomnianych kwestii uwzgledni¢
nalezy takze aktualny stan i przewidywana dtugos$¢ zycia pacjenta, jak i troske o jego
samopoczucie i jako$ zycia oraz dgzenie do tagodzenia boélu i cierpienia. W zwigz-
ku z tym decyzja o rozpoczeciu terapii zywieniowej nie zawsze jest tatwa i jedno-
znaczna, wymaga podejscia indywidualnego i kazdorazowego przeanalizowania za-
réwno potencjalnych korzysci, ale takze zagrozen zwigzanych z wdrozeniem takiego
postepowania.

Summary

Nutrition therapy is one of the key part of treatment of many diseases in the pediatric
care. Appropriate diet, that allows to cover current nutritional requirements not only allows
to maintain/improve nutritional status and general health of the child but also to achieve
better results of therapy. In the absence of the possibility to cover the nutritional needs
with daily consumed meals is often recommended to enrich the diet in special nutritional
supplements or implementation the enteral/parenteral nutrition. Nevertheless, additionally
to the above-mentioned issues the introduction of nutritional treatment in terminally ill chil-
dren requires also taking into account the current status and patient’s life expectancy as
well as the care of its well-being, quality of life and relieve the pain and suffering. Therefore,
the decision to start with the nutritional therapy is not always easy and straightforward, re-
quires an individual approach and analysis both the potential benefits and risks associated
with implementing such kind of treatment.

W ostatnim czasie obserwowany jest znaczgcy

Podstawy opieki paliatywnej wywodza sie z filozo-
fii opieki hospicyjnej, ktérej gtdbwnym celem jest tro-
ska o osoby nieuleczalnie chore, umierajgce. Zgod-
nie z definicjag WHO opieka paliatywna to catosciowe,
wszechstronne leczenie $wiadczone chorym na poste-
pujace, oporne na terapie schorzenia (1). Podobnie
jak w opiece hospicyjnej, podstawowym zatozeniem
opieki paliatywnej jest Swiadomos¢, ze ludzie umierajg
w réznym wieku, a terapia osob nieuleczalnie chorych
powinna skupia¢ sie przede wszystkim na fagodzeniu
ich bolu i cierpienia (2).
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postep w zakresie medycyny paliatywnej, zaréwno
wséréd osob dorostych, jak i dzieci (3). Idee tak rozu-
mianej opieki wprowadzita do wspotczesnej medycyny
Cicely Saunders, zatozycielka pierwszego w Europie
stacjonarnego hospicjum dla dorostych — Hospicjum
$w. Krzysztofa w Londynie (1967). Przestanie afirmuja-
ce zycie, ktére z czasem stato sie credo oséb zajmu-
jacych sie opiekg paliatywna, zostato przez Saunders
sformutowane w nastepujacy sposob: ,You matter be-
cause you are you, and you matter until the last mo-
ment of your life. We will do all we can, not only to
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help you die peacefully, but also to live until you die”.
(,Liczysz sie, poniewaz jestes$ tym, kim jestes. Liczysz
sie do ostatniej chwili swojego zycia. Zrobimy wszyst-
ko co w naszej mocy, nie tylko pomagajac Ci spokojnie
umrzeé, ale takze zy¢ az do $mierci”) (2).

Pierwsze dane dotyczace domowej opieki paliatyw-
nej wérdd dzieci pochodzg z Ameryki Pétnocnej, gdzie
pionierkg w tej dziedzinie byta Ida Martison — pracow-
nik naukowy Uniwersytetu Minnesota i pielegniarka.
Owocem jej pracy byt rozwoéj w USA pierwszych domo-
wych hospicjéw dla dzieci. Do$wiadczenia tych o$rod-
kow pokazaty, ze wérdd nieuleczalnie chorych dzieci
mozliwe jest prowadzenie opieki hospicyjnej w warun-
kach domowych, niezaleznie od ich wieku, sytuacji
rodzinnej, rozpoznania czy statusu spoteczno-ekono-
micznego (4). W Europie zdecydowanie najdtuzszg
praktyke w tym zakresie ma Wielka Brytania — w la-
tach 80. XX wieku powstawaty w tym kraju pierwsze
domowe hospicja dla dzieci, w Londynie (1986) oraz
Brystolu (1987) (3). W Polsce od wielu lat funkcjonuja
os$rodki opiekujace sie osobami dorostymi. Pierwsze
hospicjum dla dzieci powstato natomiast w roku 1994
w Warszawie, pod nazwg Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci (2, 4, 5). Pediatrg uznanym bezapelacyjnie za
ojca i prekursora opieki paliatywnej w naszym kraju
byt Janusz Korczak, walczgcy o podstawowe prawa
dziecka, w tym prawo do $mierci, do dnia dzisiejszego
oraz do bycia tym, kim jest. Jego stowa: ,W obawie,
by $mier¢ nie wydarta dziecka, wydzieramy dziecko zy-
ciu; nie chcac by umarto, nie pozwalamy zyé” najlepiej
oddajg istote opieki paliatywnej w pediatrii — szacunek
dla godnosci, autonomii i zycia dziecka, jak réwniez
akceptacja $mierci jako naturalnego konca nieuleczal-
nej choroby (5).

Do najistotniejszych zatozen opieki paliatywnej wsrod
dzieci nalezy dazenie do poprawy jako$ci zycia poprzez
leczenie objawéw choroby (tj. problemy z oddychaniem,
bél, zaburzenia neurologiczne, zmeczenie i inne), ducho-
we i psychologiczne wsparcie dziecka i jego najblizszych,
a takze ochrona przed tzw. uporczywg terapig oraz dzia-
faniami medycznymi, ktére moga nasila¢ cierpienie, by¢
zrodtem dodatkowych dolegliwosci czy przedtuzaé¢ ago-
nie chorego, a jednoczes$nie nie moga przynie$¢ wymier-
nych korzysci dla zdrowia (2, 6, 7).

W zwigzku z powyzszym, do jednych z istotniej-
szych zagadnien w opiece paliatywnej nad nieuleczal-
nie chorymi dzie¢mi nalezg kwestie zwigzane z dietg
i sposobem karmienia oraz zasadnos$cig wdrazania,
planowaniem i dobrem terapii zywieniowej (5).

WSKAZANIA DO WDROZENIA OPIEKI PALIATYWNEJ
W PEDIATRII

American Academy of Pediatrics poparta idee opieki
paliatywnej, sugerujac, ze jej elementy nalezy wdraza¢
juz w momencie postawienia diagnozy i kontynuowac
przez caty okres trwania choroby, nawet jesli bedzie
ona trwata miesigcami czy latami (3, 5). Kluczowym
celem terapii oséb nieuleczalnie chorych przestaje
by¢ walka o wyzdrowienie (7); powinna skupia¢ sie

ona gtébwnie na zapewnieniu zycia w godnosci oraz
fagodzeniu cierpienia w sposdb odpowiedni do wy-
chowania, kultury oraz przynalezno$ci spotecznej cho-
rego (1, 3). Jednym z najwiekszych wyzwan w opiece
paliatywnej jest uzyskanie rownowagi miedzy jako$cig
a dtugoscig zycia chorego (6).

Opieka paliatywna, definiowana jako cato$ciowe po-
dejscie, uwzgledniajace zaréwno fizyczne, spoteczne,
emocjonalne, jak i duchowe aspekty zycia skierowana
jest do dzieci dotknietych tzw. schorzeniami ogranicza-
jacymi zycie (ang. life-limiting conditions) (2, 5). Sa to
wszystkie przypadki, w ktérych z reguty od poczatku
brak jest uzasadnionej nadziei na wyzdrowienie, a kon-
sekwencijg choroby jest przedwczesna $mieré¢ (2, 8).
W pediatrii spektrum choréb wymagajacych otoczenia
pacjenta opiekg paliatywng jest znacznie szersze niz
wséréd osob dorostych (8). W duzej mierze schorze-
nia te dotyczg uktadu nerwowego i czesto mogg mieé
wieloletni przebieg (4). Précz choréb nowotworowych
w stadium nieuleczalnym do grupy tej zaliczane sg
postepujgce choroby wrodzone, w ktérych terapia ma
wytgcznie charakter paliatywny (np. schorzenia neu-
rometaboliczne), abberacje chromosomalne i wady
genetyczne, mukowiscydoza, choroby nerwowo-mie-
$niowe oraz powazne, nieodwracalne uszkodzenia
neurologiczne (m.in. ciezka posta¢ MPDz oraz znacz-
ne uszkodzenia moézgu powstate na skutek urazéw czy
stanoéw zapalnych) (2).

Szczegoétowy wykaz wskazan do wdrozenia opieki
paliatywnej w pediatrii przedstawiono w tabeli 1.

Tabela 1. Stany chorobowe wymagajace otoczenia dziecka
opieka paliatywna (2, 3, 8).

Sytuacje, w ktorych wyzdrowienie jest mozliwe, ale moze si¢ nie
powies¢

Zaawansowane lub postepujace stadium raka ze ztym rokowaniem
Ztozone lub ciezkie wrodzone lub nabyte wady serca
Nieodwracalne uszkodzenia narzgdéw

Sytuacje wymagajace dtugotrwatego, intensywnego leczenia,
ktérego celem jest przedtuzenie zycia i utrzymanie jakosci zycia,
ale przedwczesna $mier¢ jest prawdopodobna

Zakazenie HIV

Mukowiscydoza

Ciezkie zaburzenia pracy przewodu pokarmowego lub wady
rozwojowe, tj. wytrzewienie

Ciezkie niedobory odpornosci

Niewydolnos$¢ nerek (dializa, transplantacja)

Przewlekta lub ciezka niewydolno$¢ oddechowa

Dystrofia miesniowa

Schorzenia postepujace, w ktérych leczenie ma wytacznie
charakter paliatywny i moze trwa¢ przez dtugie lata

Postepujace zaburzenia metaboliczne

Niektére zaburzenia wrodzone, tj. trisomia 13 oraz trisomia 18
Ciezka posta¢ wrodzonej tamliwosci kosci

Schorzenia neurodegeneracyjne

Sytuacje obejmujace ciezkie, nieodwracalne uszkodzenia,
zwiekszajace podatnos¢ na powiktania zdrowotne
i prawdopodobienstwo $mierci

Ciezka posta¢ MPDz z nawracajacymi infekcjami
Skrajne wczeséniactwo

Ciezkie powiktania neurologiczne choréb infekcyjnych
Uszkodzenia mézgu na tle niedotlenienia

Uszkodzenia rdzenia kregowego

Holoprozencefalia oraz ciezkie wady rozwojowe mozgu
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Szacuje sie, ze liczba dzieci, ktore objeto opieka ho-
spicyjna, wzrosta w Polsce 5-krotnie w ciggu ostatniej
dekady (2). Do najczestszych przyczyn zgonéw wéréd
dzieci otoczonych opieka paliatywng w naszym kraju
nalezg: wady wrodzone, nowotwory, MPDz, abbera-
cje chromosomalne, schorzenia nerwowo-mie$niowe,
schorzenia metaboliczne oraz kardiomiopatie (3, 4).

ZNACZENIE ZYWIENIA DZIECI W OPIECE
PALIATYWNEJ

Zaspakajanie gtodu nalezy do podstawowych po-
trzeb cztowieka. Jedzenie jest jednak wazne nie tylko
ze wzgledow odzywczych, ale rowniez jako czynnik
zapewniajgcy wiasciwg jakos¢ zycia oraz zrodto przy-
jemnosci, poczucia bezpieczenstwa i komfortu psy-
chicznego (9) — pojmowane jest wiec nie tylko jako
zrédto energii dla ciata, ale takze ,pokarm” dla ducha
i umystu (10). Jak powiedziat Wolter: ,Nic nie bytoby
bardziej meczace niz jedzenie i picie, gdyby czynnosci
te nie byty tak samo przyjemne jak konieczne”. Nieste-
ty niezdolnos¢ do jedzenia i uczestnictwa w positkach
czy wydarzeniach, ktoérych waznym elementem jest
spozywanie zywnosci, a takze poczucie dyskomfortu
podczas jedzenia to czeste problemy wsrdd oséb nie-
uleczalnie chorych (6). Trudnosci te moga prowadzic¢
do poczucia zagubienia, odrzucenia czy braku wiezi
z najblizszymi i w konsekwenciji do depresiji i pogtebia-
jacego sie spadku apetytu (7). Co wiecej, wiadomym
jest, ze wiasciwe zywienie nie tylko poprawia rozwoj
psychofizyczny chorego dziecka, ale moze takze wpty-
wac na poprawe tolerancji leczenia czy metabolizmu
lekow. Jest waznym elementem terapii, pomagajgcym
tagodzi¢ objawy takie jak zmeczenie, depresja czy od-
rzucenie spoteczne oraz zmniejszac ryzyko powiktan.
W zwigzku z powyzszym nie ulega watpliwosci, ze spo-
sOb zywienia ma ogromny wplyw na samopoczucie,
stan zdrowia oraz szeroko pojmowang jakos¢ zycia
chorego (5, 8).

Niewystarczajace w stosunku do potrzeb spozycie
zywnosci moze skutkowac utratg masy ciata (8). Nie-
dobor masy ciata zwieksza z kolei podatnos¢ na infek-
cje, zapadalnos¢ na choroby oraz smiertelnos¢. Osta-
bia takze site miesni oraz zmniejsza ogo6ina wydolnosc
organizmu. Ponadto niedozywienie uposledza spraw-
nos¢ umystowa, nasila toksyczny wptyw lekow na
organizm oraz wydtuza okres rekonwalescenciji (10).
Spadek apetytu i zwigzana z tym utrata masy ciata to
czeste problemy w opiece paliatywnej. Przyczyn utra-
ty masy ciata moze byc¢ wiele, w tym dolegliwosci ze
strony przewodu pokarmowego, tj. nudnosci, wymioty
czy biegunka i zwigzane z nimi zaburzenia wchifania-
nia (7, 10), zte samopoczucie/depresja czy po prostu
ograniczone mozliwosci w zakresie pobierania pokar-
mu. Chore dziecko moze mie¢ trudnosci ze spozywa-
niem duzych objetosciowo positkéw, dlatego wskaza-
ne jest zwigkszanie gestosci energetycznej pokarmow,
zarbwno z wykorzystaniem metod naturalnych, jak
i poprzez podawanie specjalistycznych preparatow
wysokoenergetycznych (5). Czesto jednak, mimo
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wdrozenia takiego postepowania, dochodzi do sytu-
acji, w ktérej pacjent nie jest w stanie pokry¢ potrzeb
zywieniowych drogag doustng (9). Wéwczas moze byé
konieczne wigczenie zywienia poprzez sztuczny dostep
do przewodu pokarmowego (przez sonde lub gastro-
stomie) lub zywienia droga parenteralng (8, 11, 12).

Zaleca sie, aby terapie zywieniowg rozpoczynaé
juz w momencie postawienia diagnozy i kontynu-
owac przez caty okres trwania choroby (13). U oséb
nieuleczalnie chorych ogodlne zatozenia takiej terapii
bedg zmienia¢ sie znaczaco w zaleznosci od rodzaju
schorzenia i jego przebiegu — na wczesnych etapach
choréb przewlektych zasadniczym celem terapii zywie-
niowej, précz utrzymania mozliwie najlepszego stanu
zdrowia, tagodzenia dyskomfortu zwigzanego z uczu-
ciem gtodu i pragnienia oraz utrzymania jakosci zycia,
bedzie zapewnienie podazy zywnosci i ptyndw w ilosci
wystarczajacej do poprawy/utrzymania wiasciwego
stanu odzywienia oraz nawodnienia organizmu. Jed-
nak na przestrzeni czasu wraz z postepem choroby,
nasilaniem sie objawdéw i pogarszaniem stanu zdrowia
opieka nad nieuleczalnie chorym dzieckiem bedzie
koncentrowaé sie przede wszystkim na utrzymaniu
dobrego samopoczucia poprzez tagodzenie dolegli-
wosci oraz wsparcie psychologiczne (7, 11, 14, 15).
Istotna jest Swiadomos¢, ze istniejg sytuacje, w kto-
rych terapia zywieniowa moze nie tylko przedtuzaé
zycie dziecka, ale rowniez jego cierpienie (7). Ponad-
to u oséb nieuleczalnie chorych niedozywienie moze
by¢ nie tylko wynikiem niewystarczajacego spozycia
zywnosci, ale takze szeregu zmian metabolicznych
(np. anoreksja-kacheksja w przebiegu choréb nowo-
tworowych) (16-18) i w zwigzku z tym samo wigczenie
leczenia zywieniowego moze nie przynie$¢ oczekiwa-
nych rezultatéw (10).

Niemniej jednak, do chwili obecnej nie opracowa-
no jednoznacznych wytycznych odnos$nie zasadnosci
wdrazania, momentu rozpoczecia oraz wyboru metody
i przebiegu terapii zywieniowej wérdd dzieci objetych
opiekg paliatywng. Kwestia ta nadal wzbudza wiele
kontrowersji wérdd specjalistéw zajmujacych sie me-
dycyng pediatryczng (9). Podkresla sie natomiast, ze
podejmujac decyzje o rozpoczeciu terapii zywieniowej,
nalezy przede wszystkim mie¢ na wzgledzie troske
0 jako$¢ zycia chorego dziecka i jego najblizszych (8).
Ta z kolei pozostaje pod duzym wptywem metody
karmienia — karmienie przez sonde nosowo-zotgdko-
wag moze wzmagaé niepokdj i by¢ mato komfortowe
dla dziecka, wytonienie gastrostomii lub jejunostomii
moze by¢ z kolei postrzegane przez rodzine chorego
jako zbyt agresywna metoda terapii. Trzeba takze pa-
mietaé, ze ,jako$¢ zycia” to pojecie wielowymiarowe,
obejmujace rézne aspekty, w tym fizjologiczne, emo-
cjonalne czy spoteczne i w zwigzku z tym moze byé
przez pacjenta i jego rodzine postrzegana w rézny
sposéb. Dlatego najwazniejszym celem wsparcia zy-
wieniowego jest zapewnienie choremu mozliwie naj-
wigkszej przyjemnos$ci ze spozywania positkdbw przy
jednoczesnym mozliwie najwiekszym ograniczeniu
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uczucia dyskomfortu zwigzanego z jedzeniem (8). Nie-
zwykle wazne jest zatem uwzglednienie indywidual-
nych potrzeb i zyczen kazdego pacjenta, a takze Sciste
porozumienie i szacunek zespotu leczacego dla decy-
zji i potrzeb rodziny chorego (11). Mimo duzego zna-
czenia dla stanu zdrowia dziecka i przebiegu choroby
nalezy mie¢ $wiadomos$¢, ze pogodzenie interwencji
zywieniowej z ideg tagodzenia objawéw w opiece pa-
liatywnej moze byé niezwykle trudne (13).

POSTEPOWANIE ZYWIENIOWE U DZIECI
OBJETYCH OPIEKA PALIATYWNA

Po przeanalizowaniu wyzej omdéwionych kwestii
i podjeciu decyzji o rozpoczeciu terapii zywieniowej
dobdr metody i zaplanowanie przebiegu takiej terapii
powinna poprzedza¢ ocena stanu odzywienia i Sposo-
bu zywienia dziecka. Ich celem jest przede wszystkim
identyfikacja pacjentéw narazonych na ryzyko nie-
dozywienia/niedozywionych oraz ocena aktualnych

mozliwosci w zakresie pobierania pokarmu (13). We-
dtug wytycznych za jedyng naturalng metode zywienia
uznaje sie zywienie drogg doustng (19). Tak diugo do-
kad nie ma medycznych przeciwwskazan, pacjentom
zaleca sie zywienie doustne w ilo$ci wystarczajgcej
do utrzymania/poprawy stanu odzywienia (13). Ce-
lem zminimalizowania ryzyka utraty masy ciata oraz
pobudzania naprawy uszkodzonych komorek i tkanek
czesto wskazana jest dieta wysokoenergetyczna i bo-
gatobiatkowa. Jak juz wspomniano wczesniej, rézne
czynniki moga wptywac na spadek apetytu u nieule-
czalnie chorych dzieci, r6zne moga by¢ tez dolegliwo-
§ci zwigzane z jedzeniem. Istnieje jednak wiele sku-
tecznych metod pomagajgcych w rozwigzywaniu tych
problemoéw (10, 13). Metody te podano w tabeli 2.
Niemniej jednak w opiece paliatywnej wielu pacjen-
téw nie jest w stanie pokry¢ zapotrzebowania na energie
i sktadniki odzywcze wytgcznie z codzienng dietg i be-
dzie wymagato dodatkowego wsparcia zywieniowego.

Tabela 2. Metody majace na celu zwiekszanie spozycia zywnosci i tagodzenie niepozadanych dolegliwosci (10, 13).

Problemy

Metody rozwigzywania

— unikanie podawania ptynéw przed positkami
Brak apetytu
uwage/zniecheca¢ do jedzenia

konsumpcje zywnosci)

- oferowanie positkdéw czestszych, ale mniejszych objeto$ciowo

- identyfikacja produktéw lubianych i preferowanych przez chorego, podawanie tych produktéw mozliwie czesto
— zapewnienie odpowiednio dobranych sztuécéw lub naczyn, jesli istnieje taka potrzeba

— podawanie choremu jedzenia, kiedy jest gtodny; zachowanie elastycznos$ci w kwestii pér podawania positkow

- tagodzenie objawéw, ktére moga powodowacé u chorego dyskomfort i w zwigzku z tym odwraca¢ jego

— zapewnienie przyjaznej, cichej i spokojnej atmosfery podczas jedzenia
— zachecanie chorego do wspdlnego jedzenia z innymi (wzmacnia to poczucie wiezi i tym samym moze zwieksza¢

- podawanie $rodkdw pobudzajgcych apetyt (np. octan megasterolu)

Zmeczenie — pomoc przy spozywaniu positkéw

— wykorzystanie produktéw gotowych do spozycia

Zmiana preferenciji/
brak odczuwania
smaku

— unikanie podawania produktéw/potraw, ktére wczesniej nie byty czesto spozywane przez chorego

- podawanie produktéw/potraw o preferowanym smaku

— jesli pacjent skarzy sie, ze jedzenie jest mdte, préba podania produktéw/potraw o bardziej wyraznym smaku
—tgczenie réznych konsystencji i temperatur w obrebie danego positku

— unikanie potraw o wyrazistym zapachu

— zapewnienie doptywu $wiezego powietrza
Nudnosci
— czestsze i mniejsze objetosciowo positki

— podawanie potraw zimnych lub o temperaturze pokojowej — gorace positki maja bardziej intensywny zapach

— unikanie ttustych potraw, préba podania positkéw/ptynéw z dodatkiem imbiru

Bél gardta gardto podczas potykania
— podanie choremu kostki lodu do ssania

— zimne jedzenie moze koi¢ dolegliwo$ci

— podawanie positkéw o odpowiedniej konsystencji (migkkich), najlepiej z dodatkiem sosu
- unikanie potraw bardzo goracych, stonych, kwasnych, ostrych i o konsystencji mogacej dodatkowo podrazniaé

- rozwazenie zastosowania sztucznej $liny
Suche usta

— podawanie zimnych ptynéw i positkébw o miekkiej konsystencji

— zachecanie do ssania cukierkéw lub kostek lodu
— podawanie wilgotnych i unikanie bardzo suchych pokarméw

- regularne i mniejsze objeto$ciowo positki
- unikanie produktéw nasilajgcych objawy
- préba podania lekdw przeciwbiegunkowych

Biegunka

— zachecanie do spozywania wiekszych iloéci ptynow

Zaparcia . . . . :
— préba podania lekdéw przeciw zaparciom

- zachecanie do spozywania wiekszych ilosci ptynow
— zachecanie do wykonywania nieobciazajacych ¢wiczen

— rozwazenie zwigkszenia podazy btonnika pokarmowego

— czestsze i mniejsze objetosciowo positki
Szybkie uczucie

sytosci — unikanie podawania ptynéw przed positkami

— unikanie lezenia po jedzeniu

— zapewnie wtasciwej pozycji podczas jedzenia

- rozwazenie podania lekow przyspieszajacych opréznianie zotadka

— podawanie pokarméw o wysokiej gestosci energetycznej
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W takich sytuacjach mozna wdrozy¢ kilkka metod wzbo-
gacania diety, do ktérych nalezg zwiekszanie gestosci od-
zywczej positkdbw z wykorzystaniem metod naturalnych
oraz wzbogacanie diety w specjalistyczne preparaty do
podazy doustnej, podawanie ich miedzy positkami lub
w zamian za positki (tab. 3). Takie preparaty wskazane sg
u chorych, ktérzy nie sg wstanie spozy¢ wystarczajacej
ilosci pozywienia drogg doustng lub u ktérych stwierdza
sie zwiekszone zapotrzebowanie na energie i sktadniki
odzywcze. Trzeba jednak pamieta¢, ze ich przyjmowa-
nie moze powodowaé spadek apetytu i w konsekwencji
ogranicza¢ spozycie standardowych positkdéw, w szcze-
golnosci gdy preparaty podawane sg bezposrednio przed
positkiem lub po nim. Ponadto ich wysoka osmolarnosé,
szczegolnie gdy kaloryczno$¢ przekracza 1,5 kcal/1 ml,
moze powodowaé rézne dolegliwosci, w tym biegunki,
skurcze oraz béle brzucha i w zwigzku z tym wielu cho-
rych nie bedzie ich tolerowaé (13).

Tabela 3. Metody zwiekszania gesto$ci odzywczej positkow (13).

— dodatek mleka w proszku, mleka skondensowanego lub $mietany
do produktoéw, tj. ptatki czy desery

— dodatek mleka w proszku do zwyktego mleka krowiego i podawa-
nie go do kawy/herbaty czy soséw

— dodatek petnottustego mleka, jogurtu, miodu oraz $wiezych lub
suszonych owocéw do ptatkdw $niadaniowych czy deseréw

- dodatek tartego sera, mleka w proszku, masta, $mietany, majonezu
oraz olejow roslinnych do produktow, tj. ziemniaki, warzywa, maka-
ron, zupy oraz sosy

— dodatek preparatow bedacych dodatkowym zrddtem energii lub
biatka do zywnosci i napojow

- podawanie specjalistycznych preparatéw do podazy doustnej
miedzy positkami lub w zamian za positki

W sytuacjach gdy nie ma mozliwosci wystarcza-
jacego spozycia zywnosci droga doustng, nalezy
natomiast rozwazy¢é zasadnos$¢ wigczenia zywienia
enteralnego lub parenteralnego (13). Takie leczenie
moze nies¢ ze sobg wiele korzysci dla zdrowia pa-
cjenta, wsrdd ktérych wymieni¢ nalezy: ograniczenie
ryzyka niedozywienia/wieksza szansa na utrzymanie
prawidtowej masy ciata, zmniejszenie ryzyka powiktan
oraz poprawa jakosci zycia i ogélnego samopoczucia.
Z drugiej strony wdrozenie tego rodzaju terapii zradza
ryzyko wystgpienia dodatkowych probleméw, w tym
aspiracji tresci pokarmowej (zywienie dojelitowe), in-
fekcji (zywienie dozylne), ograniczenia niezaleznosci
chorego, niepozadanych objawow ze strony przewodu
pokarmowego, tj. biegunka, zaparcia, wymioty, bdle
brzucha oraz sprzecznosci z niektérymi przekonaniami
religijnymi lub kulturowymi (9, 13). Ponadto taka me-
toda zywienia zmniejsza rados$¢ z jedzenia, co moze
mie¢ szczegodlne znaczenie wsrod oséb nieuleczalnie
chorych (9). Z tych wzgledéw decyzja o zrezygnowa-
niu z takiej metody zywienia u nieuleczalnie chorych
dzieci jest akceptowana pod wzgledem etycznym, jesli
potencjalne korzysci nie przewyzszajg ryzyka powiktan
i objawdw niepozadanych. Nie podlega takze dysku-
sji, ze wdrozenie takiej metody terapii wymaga statego
monitorowania i modyfikowania, w zaleznosci od prze-
biegu choroby i stanu zdrowia pacjenta (10).

190

Zywienie dojelitowe wskazane jest w sytuacji, gdy
nie ma mozliwos$ci wystarczajacego spozycia zywno-
éci drogg doustng, mimo zachowania prawidtowych
funkcji przewodu pokarmowego (20-22). W opiece pa-
liatywnej decyzje o rozpoczeciu takiej metody zywienia
nalezy podja¢ po dokonaniu analizy zaréwno wszyst-
kich ewentualnych korzysci, jak i zagrozen dla zdrowia
pacjenta (9), z uwzglednieniem przewidywanej dtugo-
$ci zycia (12).

Uwaza sie, ze przytomne dziecko, ktére jest zdolne
do samodzielnego wyrazania swoich potrzeb, réwniez
samodzielnie powinno podejmowaé decyzje o tym,
czy chce jes¢ lub pi¢ — dzieci, ktére umierajg z powodu
choréb nowotworowych, nie powinny byé zmuszane
do jedzenia i picia (15). Nie ma réwniez dowodoéw na
istnienie korzy$ci z wdrozenia u tych pacjentéw zywie-
nia dojelitowego — celem opieki powinno byé zapew-
nienie mozliwie najwyzszego komfortu zycia i tym sa-
mym unikanie inwazyjnych metod terapii (10, 23-27).
W zaleznosci od stanu pacjenta i oceny sytuacji w pe-
diatrii istniejg jednak pewne odstepstwa od tej reguty.
Na przyktad u dzieci z nowotworami nosogardta moz-
na rozpocza¢ zywienie enteralne przez gastrostomie,
pamietajac jednak, ze taka terapia moze wydtuzaé
nie tylko zycie pacjenta, ale rébwniez jego cierpienie.
W zwigzku z tym dopuszczalne jest odstgpienie od
takiej metody leczenia, a decyzja powinna by¢ pode;j-
mowana indywidualnie w porozumieniu z rodzing cho-
rego. Podobnie wyglada sytuacja w przypadku dzie-
ci z nowotworami mézgu, kiedy obserwuje sie u nich
dysfagie i/lub $pigczke — dopuszczalne jest wéwczas
zarbwno wdrozenie zywienia i pojenia przez sonde
nosowo-zotadkowa, jak rowniez odstgpienie od tego
rodzaju terapii. Ze wzgledu na krétki okres przezycia
nie zaleca sie natomiast u takich dzieci wytaniania ga-
strostomii odzywczej (15, 24-29).

Zupetnie inaczej wyglada natomiast sytuacja w przy-
padku pacjentéw z zaburzeniami potykania w przebie-
gu schorzen neurologicznych, u ktérych wiasciwie za-
planowana terapia zywieniowa pozwala funkcjonowaé
nawet przez dtugie lata, z zachowaniem wysokiej jako-
$ci zycia. Pacjenci ci bezwzglednie wymagaja zywienia
dojelitowego przez gastrostomie, a zaniechanie takiej
metody terapii prowadzi¢ bedzie do wyniszczenia
i $mierci gtodowej (12, 30).

Zywienie pozajelitowe jest najmniej preferowana
metodg zywienia. Zaréwno w potfaczeniu z zywieniem
dojelitowym, jak i jako wytgczna metoda zywienia po-
winno by¢ wdrazane wytacznie w sytuacjach, gdy pa-
cjent jest wyraznie niedozywiony i/lub przewdd pokar-
mowy nie funkcjonuje we wtasciwy sposéb (8, 12, 15).
Ze wzgledu na wysokie ryzyko powaznych powiktan,
tj. infekcje, zakrzepy zylne, oraz hipo- i hiperglikemia
czy posocznica (6, 13), zasadno$¢ wdrazania tej me-
tody leczenia takze wzbudza wiele kontrowersji (11)
i wérdd dzieci objetych opieka paliatywng w ostatnim
etapie zycia generalnie nie zaleca sie zywienia paren-
teralnego (6). Jednak i tutaj istniejg sytuacje wyjatko-
we, tj. powikfania chemioterapii (21, 31-33), skutkujace
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uszkodzeniami przewodu pokarmowego, powiktania
gastrostomii, ktére bedg wymagaty interwencji chirur-
gicznej czy nastepcza atonia jelit — w takich przypad-
kach okresowe zywienie parenteralne uznaje sie za
uzasadnione (6, 12). Dzieci, u ktérych wczesniej pro-
wadzone byto wieloletnie zywienie parenteralne, nie
nalezy zywi¢ w ten sposéb w ostatnim okresie zycia.
Dozylne nawadnianie umierajacych pacjentéw réwniez
uznawane jest za bezpodstawne (12).

PODSUMOWANIE

Terapia zywieniowa jest istotnym elementem
leczenia w wielu schorzeniach z zakresu medycy-
ny pediatrycznej. Niemniej jednak, wsréd dzieci
nieuleczalnie chorych zasadnos¢ wdrozenia takiej
terapii wymaga nieco innego spojrzenia. W takich
przypadkach uwzgledni¢ nalezy nie tylko dazenie

do poprawy stanu odzywienia, efektéw leczenia
i w zwigzku z tym przedtuzenia zycia chorego, ale
takze, a moze przede wszystkim tagodzenie cier-
pienia i bolu, unikanie uporczywe;j terapii oraz tro-
ske o samopoczucie, zdrowie psychiczne i potrze-
by pacjenta i jego najblizszych. Dlatego tez, mimo
trwajacych od wielu lat dyskusji, odpowiedz na py-
tanie czy rozpoczecie terapii zywieniowej u dzieci
objetych opieka paliatywng jest dla nich szansg na
dtuzsze zycie i uczestniczenie w zyciu rodzinnym
i spotecznym, czy jedynie niepotrzebnym przedtu-
zaniem ich cierpienia i agonii nadal pozostaje trud-
na do ustalenia. Decyzja o podjeciu takiego leczenia
wymaga uwzgledniania wielu czynnikéw zaleznych
zaréwno od pacjenta, jak i jego rodziny i w zwigzku
z tym wymaga podejécia indywidualnego i kazdo-
razowego przeanalizowania danej sytuaciji.

PISMIENNICTWO

16.
17.

. Pelant D, McCaffrey T, Beckel J: Development and Implementation of

a Pediatric Palliative Care Program. J Pediatr Nurs 2012; 27: 394-401.

. Stolarska M: Pediatryczna opieka paliatywna. Przeg Ped 2010; 40(4):

201-208.

. Hubble RA, Ward-Smith P, Christenson K et al.: Implementation of a Pal-

liative Care Team in a Pediatric Hospital. J Pediatr Health Care 2009; 23:
126-131.

. Carroll JM, Torkildson Ch, Winsness JC: Issues Related to Providing

Quality Pediatric Palliative Care in the Community. Pediatr Clin N Am
2007; 54: 813-827.

. Himelstein BP, Hilden JM, Boldt AM, Weissman D: Pediatric Palliative

Care. N Engl J Med 2004; 350(17): 1752-1762.

. Dangel T: Domowa opieka paliatywna nad dzieémi w Polsce. Pol Med

Paliat 2004; 3(4): 353-363.

. Dangel T: Opieka paliatywna w onkologii dziecigcej. [W:] Opieka pa-

liatywna nad dzie¢mi. Wyd. XIV, Fundacja Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci, Warszawa 2006.

. Yau Y: Artificial Hydration and Nutrition in Palliative Care. HKSPM News-

letter 2005; 2: 9.

. Thorpe J: Nutrition in palliative care. Wound Essent 2011; 6: 80-83.
. David M, Browning DM, Solomon MZ: The Initiative for Pediatric Palliative

Care: An Interdisciplinary Educational Approach for Healthcare Profes-
sionals. J Pediatr Nurs 2005; 20(5): 326-334.

. Sourkes B, Frankel L, Brown M et al.: Food, Toys, and Love: Pediatric

Palliative Care. Curr Probl Pediatr Adolesc Health Care 2005; 35: 350-386.

. Joffe A, Anton N, Lequier L et al.: Nutritional support for critically ill

children (Review). Cochrane Database of Systematic Reviews 2009; 2:
CD005144. DOI: 10.1002/14651858.CD005144.pub2.

. Holmes S: Importance of nutrition in palliative care of patients with chron-

ic disease. Prim Health Care 2011; 21(6): 32-38.

. Dangel T: Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia podtrzy-

mujgcego zycie u dzieci — wytyczne dla lekarzy. Polskie Towarzystwo
Pediatryczne, Warszawa 2011: 1-132.

. Taylor RM, Preedy VR, Baker AJ: Nutritional support in critically ill chil-

dren. Clin Nutr 2003; 22(4): 365-369.

Bruera E: Anorexia, cachexia and nutrition. BMJ 1997; 8: 1219-1222.
Ringwald-Smith K, Williams R, Mackert P: Comparison of energy equa-
tions with measured energy expenditure in obese adolescent patients
with cancer. J Am Diet Assoc 1999; 99: 844-848.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

. Harrison LE, Brennan MF: The role of total parenteral nutrition in the pa-

tient with cancer. Curr Probl Surg 1995; 32(10): 834-917.

Santucci G, Mack JW: Common Gastrointestinal Symptoms in Pediatric
Palliative Care: Nausea, Vomiting, Constipation, Anorexia, Cachexia. Pe-
diatr Clin N Am 2007; 54: 673-689.

ESPGHAN Committee on Nutrition: Braegger C, Decsi T, Dias JA et al.:
Practical Approach to Paediatric Enteral Nutrition: A Comment by the
ESPGHAN Committee on Nutrition. JPGN 2010; 15(1): 110-122.
Pertkiewicz M, Korta M, Ksiazyk J et al.: Standardy zywienia pozajelitowe-
go i dojelitowego. Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa 2005.
Spodaryk M: Podstawy leczenia zywieniowego u dzieci. Wyd. |, Wydaw-
nictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego, Krakéw 2001.

Wolfe J, Friebert S, Hilden J: Caring for children with advanced cancer.
Integrating palliative care. Pediatr Clin N Am 2002; 49: 1043-1062.
Bozzetti F: Home total parenteral nutrition in cancer patients. Clin Nutr
1995; 14 (suppl. 1): 36-40.

de Rooy L, Aladangady N, Aidoo E: Palliative care for the newborn in the
United Kingdom. Early Hum Develop 2012; 88: 73-77.

Foster TL, Lafond DA, Reggio C, Hinds PS: Pediatric Palliative care in
childchood cancer nursing: from diagnosis to cure or end of life. Sem
Onc Nurse 2010; 26(4): 205-221.

Friedrichsdorf SJ, Menke A, Brun S et al.: Status Quo of Palliative Care in
Pediatric Oncology — A Nationwide Survey in Germany. J Pain Symptom
Manage 2005; 29: 156-164.

Bauer J, Jirgens H, Frihwald MC: Important Aspects of Nutrition In Chil-
dren with Cancer. Adv Nutr 2001; 2: 67-77.

Beardsmore S, Fitzmaurice N: Palliative care in paediatric oncology. Eur
J Cancer 2002; 38: 1900-1907.

Nydegger A, Bines JE: Energy metabolism in infants with congenital
heart disease. Nutrition 2006; 22: 697-704.

Cohen-Gogo S, Marioni G, Laurent S et al.: End of life care in adolescents
and young adults with cancer: Experience of the adolescent unitof the
Institut Gustave Roussy. Eur J Canc 2010; 47: 2735-2741.

Brinksma A, Huizinga G, Sulkers E et al.: Malnutrition in childhood cancer
patients: A review on its prevalence and possible causes. Crit Rev Oncol
Hemat 2012; 83: 249-275.

Skolin I, Axelsson K, Ghannad P et al.: Nutrient Intake and Weight De-
velopment in Children During Chemotherapy for Malignant Disease. Oral
Oncology 1997; 33(5): 364-368.

otrzymano/received: 20.12.2013
zaakceptowano/accepted: 06.02.2014

191



