Hospicjum perinatalne — polski model

Polski model hospicjum perinatalnego, nazywany tez perinatalng opiekg paliatywng, zostat
wprowadzony przez Joanne Szymkiewicz-Dangel i Tomasza Dangla. W odrdznieniu od
wewnatrzszpitalnego modelu zapoczatkowanego w USA,' od poczatku opierat sie na wspbtpracy
miedzy diagnostykg prenatalng a hospicjum domowym dla dzieci.

Pierwsze dziecko zdiagnozowane prenatalnie przez Joanne Szymkiewicz-Dangel w 1998 r.,
ktére zostato przyjete przez Warszawskie Hospicjum dla Dzieci w 1999 r.

Po raz pierwszy koncepcja hospicjum perinatalnego zostata przedstawiona przez Joanne Szymkiewicz-
Dangel w 1999 r. podczas Europejskiego Kursu Opieki Paliatywnej nad Dzieémi w Budapeszcie.?

Pierwszy artykut w jezyku polskim zostat opublikowany w 2005 r2 Na podstawie analizy
epidemiologicznej autorzy pisali: ,Patologie, ktére mozna potencjalnie zdiagnozowaé¢ w okresie
prenatalnym, stanowiq jedng trzeciq przyczyn zgonow dzieci w pierwszym roku zycia. Niektdre z nich,
jeszcze przed urodzeniem, mozna zdyskwalifikowac od leczenia chirurgicznego, intensywnej terapii i
reanimacji z powodu ztego rokowania. W takich przypadkach rodzicom, ktorzy decydujq sie na
urodzenie dziecka, nalezy umozliwi¢ dostep do opieki paliatywnej.” W artykule przedstawiono
dotychczasowe doswiadczenia: ,W latach 1994-2005 w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci (WHD),
ktore prowadzi opieke paliatywnq u dzieci mieszkajgcych we wtasnych domach, leczono miedzy innymi
50 noworodkdw i niemowlgt. Trzydziesci troje sposrod nich zmarto w domu pod opiekqg WHD. Pozostate
dzieci zostaty wypisane lub sq aktualnie leczone. Sredni okres opieki paliatywnej (tzn. okres przezycia
od wypisu dziecka ze szpitala do zgonu) u 33 zmartych w domu dzieci wynosit 77 dni (zakres 1-317 dni).
Wrodzone wady rozwojowe, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe (oznaczone symbolem Q w
klasyfikacji ICD-10) wystepowaty tgcznie u 70 sposréd wszystkich pacjentow WHD (24%). W grupie 50
noworodkow i niemowlgt byto ich 30 (60%). U siedmiorga dzieci leczonych przez WHD rozpoznanie
znane byfto przed urodzeniem. W tych przypadkach rodzice mieli mozliwos¢ wyboru opieki paliatywnej
jako alternatywy wobec aborcji lub leczenia przedtuzajgcego Zycie w okresie postnatalnym.
Teoretycznie, prenatalng diagnoze mozna byfoby ustali¢ u 14 innych pacjentow, ktérzy trafili pod
opieke WHD (tak sie jednak nie stato).”
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W 2006 r. z inicjatywy Tomasza Dangla otwarto Poradnie USG w Fundacji Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci przy ul. Agatowej. Kierownikiem Poradni zostata Joanna Szymkiewicz-Dangel. W ten sposéb
powstat osrodek kliniczny i naukowo-dydaktyczny, ktéry po raz pierwszy zintegrowat perinatologie z
pediatryczng opieka paliatywna.

W 2007 r. w kolejnym artykule Joanna Szymkiewicz-Dangel napisata: ,,W 11 przypadkach rodzice zostali
poinformowani o mozZliwosci perinatalnej opieki paliatywnej i skierowani na konsultacje do
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Konsultacja polegata na spotkaniu z psychologiem lub lekarzem
i kapelanem hospicjum. Rodzice otrzymali nastepnie kontakt do rodzin, w ktdrych byto juz chore dziecko
z letalnym zespotem. Po takiej konsultacji dwie matki podjety decyzje o przerwaniu cigzy, pozostate
dziewiec o jej kontynuacji. Jednak tylko jedna dziewczynka trafita pod opieke hospicjum. Pozostate
zmarty wewngtrzmacicznie lub na oddziatach noworodkowych. Z tego wzgledu wydaje sie, Ze
nalezatoby wprowadzi¢ elementy opieki paliatywnej na oddziaty neonatologii, na ktérych — jak wynika
Z naszego materiatu — umiera najwiecej dzieci z nieuleczalnymi aberracjami chromosomowymi.”*

W 2007 r. Tomasz Dangel opublikowat pierwszg wersje artykutu ,,Wady letalne u noworodkéw — opieka
paliatywna jako alternatywa wobec aborcji i uporczywej terapii”®, w ktérym napisat: ,,Polska powinna
wypracowac i wprowadzi¢ nowe podejscie w diagnozowaniu i leczeniu dzieci z wadami letalnymi, ktdre
przezyjq okres okotoporodowy, oraz z innymi wadami, ktdre, pomimo zastosowanego leczenia
chirurgicznego, powodujq ciezkie inwalidztwo (ta druga kategoria jest trudna do oszacowania
liczbowego). Domowa opieka paliatywna powinna by¢ wzieta pod uwage jako efektywna i tarsza od
szpitalnej alternatywa leczenia. Dzieki diagnostyce prenatalnej rodzice powinni mie¢ mozliwosc
podejmowania decyzji dotyczqcych urodzenia dziecka (lub eugenicznej aborcji) w oparciu o mozliwie
szeroki dostep do konsultantéw, szczegdlnie chirurgéw dzieciecych. Z tego powodu wyniki leczenia
chirurgicznego wad wrodzonych w poszczegdlnych osrodkach, gdy istnieje ryzyko zgonu (np.
przepukliny przeponowej, ztoZzonych wad serca), powinny by¢ oficjalnie podawane do wiadomosci
publicznej, np. w Internecie. Decyzja rodzicéw pro-life, w przypadkach wady letalnej ptodu, nie powinna
jednak automatycznie oznaczac ich zgody na resuscytacje, intensywnq terapie oraz leczenie
chirurgiczne noworodka (lub by¢ w ten sposob interpretowana przez lekarzy). Po ustaleniu diagnozy
prenatalnej letalnej wady wskazana jest konsultacja specjalisty w dziedzinie pediatrycznej opieki
paliatywnej i ewentualne umozliwienie rodzicom kontaktu z rodzing innego dziecka z podobnym
schorzeniem, bedgcego pacjentem hospicjum domowego. W przypadkach wyboru przez rodzicow
opieki paliatywnej nalezy unikac¢ stosowania ciecia cesarskiego oraz resuscytacji noworodka. W tym
celu konieczne jest wczesniejsze dokonanie odpowiedniego wpisu w dokumentacji medycznej. Jezeli
dziecko przezyje okres okotoporodowy, moze zostac¢ wypisane do domu pod opieke hospicjum. Ten
sposob postepowania moze byc¢ korzystny dla wielu rodzin, ktore z powodow swiatopoglgdowych
odrzucajg zaréwno aborcje jak i uporczywq terapie. Opisany powyzej model postepowania jest z
powodzeniem realizowany od kilku lat w Warszawie, gdzie istnieje pierwszy w Europie osrodek
integrujgcy diagnostyke prenatalng z opiekg paliatywngq.” Po raz pierwszy autor zaproponowat opieke
paliatywnga jako alternatywe wobec protokotu z Groningen. W 2009 r. artykut w poszerzonej wersji
zostat opublikowany w jezyku angielskim.®
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W 2007 r. Tomasz Dangel wygtosit w Sejmie RP na posiedzeniu Komisji Rodziny i Praw Kobiet wyktad
,Opieka paliatywna w perinatologii jako alternatywa wobec eugenicznej aborcji”.” Wnioski tego
wystgpienia byly nastepujace: ,(1) Pediatryczna opieka paliatywna nie jest w Polsce brana pod uwage
jako wartosciowa metoda postepowania w przypadkach nieuleczalnych chordb rozpoznawanych
prenatalnie, i z tego powodu wiekszos¢ chorych noworodkéw nie ma do nich dostepu. (2) Lekarze
potoznicy czesciej sugerujq aborcje niz pordd i objecie dziecka oraz rodziny opiekq paliatywng. (3)
Opieka paliatywna moze by¢ pomocna rodzinom, ktére ze wzgledow etycznych odrzucajq aborcje. (4)
Domowa opieka paliatywna chroni dziecko nieuleczalnie chore przed uporczywq terapiq, a rodzicow
przed moralng krytykq personelu medycznego. (5) Domowa opieka paliatywna jest znacznie tansza niz
leczenie dziecka w szpitalu. (6) Osrodki diagnostyki prenatalnej i oddziaty neonatologii powinny
nawiqgzac wspodtprace z hospicjami domowymi zajmujgcymi sie opiekg nad dzie¢mi. (7) Rodzice chorego
ptodu powinni mie¢ zagwarantowanq konsultacje w zakresie opieki paliatywnej. (8) Nie mozZna
prowadzi¢ diagnostyki prenatalnej pro-life bez rozwoju pediatrycznej opieki paliatywnej.”

W 2008 r. Tomasz Dangel zaproponowat definicje wady letalnej oraz perinatalnej opieki paliatywnej:

1. ,Za tzw. wade letalng (tac. letalis) u pfodu lub noworodka proponuje uznac: (1) zaburzenie
rozwojowe prowadzgce do poronienia samoistnego, porodu niewczesnego Ilub zgonu
wewngtrzmacicznego; (2) zaburzenie rozwojowe prowadzgce do przedwczesnej smierci Zywo
urodzonego dziecka, bez wzgledu na zastosowane leczenie; oraz (3) zaburzenie rozwojowe
zakwalifikowane do przerwania ciqzy zgodnie z obowiqzujgcq ustawq. Zaburzenia nalezgce do
trzeciej kategorii mogq, ale nie muszg, pokrywac sie z objetymi kategoriq pierwszq i drugq. Jednak
we wszystkich trzech sytuacjach wada bezposrednio lub posrednio okazuje sie letalng.”

2. ,Perinatalna opieka paliatywna polega na zapewnieniu wszechstronnego wsparcia rodzicom
ptoddw i noworodkdéw z wadami letalnymi oraz opieki noworodkom z tymi wadami, nastawionej
na zapewnienie komfortu i ochrone przed uporczywq terapiq. Obejmuje leczenie objawowe u
dziecka oraz wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe, a takze wsparcie w Zatobie dla rodzicow.
Opieka nad dzieckiem moze by¢ prowadzona na oddziale neonatologii lub w domu przez rodzicow
i hospicjum, jezeli dziecko przezyje pordd i zostanie wypisane ze szpitala.”®

W 2009 r. Agnieszka Chmiel-Baranowska, psycholog Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci, rozpoczeta
konsultacje w Poradni USG Agatowa, zapoczatkowujgc w ten sposdb obecny sposdb funkcjonowania
hospicjum perinatalnego.

W 2011 r. Joanna Szymkiewicz-Dangel opublikowata artykut ,Zasady podejmowania decyzji na

podstawie diagnozy prenatalnej ze szczegdlnym uwzglednieniem postepowania okotoporodowego w

przypadkach prenatalnego rozpoznania nieuleczalnej choroby ptodu”.®

http://www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/Articles _In_English/LethalDefectsInFoetusesAndNeonatesPalli
ativeCareAsAlternativeToEugenicAbortion.pdf

7 Biuletyn Kancelarii Sejmu nr 1751/V kad. 15.03.2007 r. str. 8-13.
http://orka.sejm.gov.pl/Biuletyn.nsf/0/D7B94DE49CDDBE27C12572B30031304C/5file/0175105.pdf

8 Dangel T: Wady letalne u noworodkéw — opieka paliatywna jako alternatywa wobec eugenicznej aborgji,
eugenicznego dzieciobdjstwa i uporczywej terapii. W: Dziecko — studium interdyscyplinarne. Pod red. Ewy
Sowinskiej, Elzbiety Szczurko, Tadeusza Guza i Pawta Marca. Wydawnictwo KUL, str. 443-460. Lublin 2008.
http://www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/Etyka/WadyLetalneUPlodowINoworodkow.pdf

9 Dangel J: Zasady podejmowania decyzji na podstawie diaghozy prenatalnej ze szczegélnym uwzglednieniem
postepowania okotoporodowego w przypadkach prenatalnego rozpoznania nieuleczalnej choroby ptodu.
Standardy Medyczne/Pediatria 2011, 8, 1, 60-69.
http://www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/Etyka/Zasady podejmowania decyzji na podstawie diagnoz
y prenatalnej.pdf



http://www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/Articles_In_English/LethalDefectsInFoetusesAndNeonatesPalliativeCareAsAlternativeToEugenicAbortion.pdf
http://www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/Articles_In_English/LethalDefectsInFoetusesAndNeonatesPalliativeCareAsAlternativeToEugenicAbortion.pdf
http://orka.sejm.gov.pl/Biuletyn.nsf/0/D7B94DE49CDDBE27C12572B30031304C/$file/0175105.pdf
http://www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/Etyka/WadyLetalneUPlodowINoworodkow.pdf
http://www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/Etyka/Zasady_podejmowania_decyzji_na_podstawie_diagnozy_prenatalnej.pdf
http://www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/Etyka/Zasady_podejmowania_decyzji_na_podstawie_diagnozy_prenatalnej.pdf

W 2012 r. Tomasz Dangel — na prosbe Polskiego Towarzystwa Bioetycznego — zdefiniowat typy decyzji
podejmowanych w hospicjum perinatalnym oraz zasady ich podejmowania:

~Typy decyzji:

1.

O U A WN

Kontynuacja vs. przerwanie ciqzy

Resuscytacja vs. niepodejmowanie resuscytacji

Intensywna terapia vs. opieka paliatywna

Korekcja chirurgiczna wady vs. niepodejmowanie leczenia chirurgicznego
Leczenie w szpitalu vs. leczenie w domu

Smier¢ w szpitalu vs. $mier¢ w domu

Zasady i sztuka podejmowania decyzji:
1.

Naczelng wartosciq jest ‘dobro dziecka’. Za dziatania sprzeczne z tq wartoscig nalezy uznac
eugeniczng aborcje i uporczywq terapie. Pierwsze z nich jest legalne na zasadach okreslonych w
ustawie. Drugie — pomimo trudnosci interpretacyjnych — powinno by¢ uwazane za bfgd sztuce
lekarskiej.

Decyzje wymienione powyzZej (typy decyzji) powinny byc¢ podejmowane przez rodzicow
(przedstawicieli ustawowych) na podstawie informacji przekazanych przez lekarzy. Wyjgtek
stanowiqg decyzje o niepodejmowaniu metod przedifuzajgcych zycie — lekarz moze podjgc¢ takg
decyzje wbrew woli rodzicow. Zatem w wiekszosci przypadkow rola lekarza ogranicza sie do
przekazania informacji, a nie do podejmowania decyzji.

Sposdb przekazywania rodzicom informacji przez lekarza nt. rozpoznania, rokowania i mozliwosci
dalszego postepowania jest sztukg.

Pomocy rodzicom w procesie podejmowania decyzji moze udzieli¢ psycholog, znajgcy realia
medyczne (lub inny wykwalifikowany doradca), ktory pomoze im wyobrazi¢ sobie alternatywne
rozwiqzania i ich skutki dla ich dalszego zycia.

Umiejetnos¢ rozpoznawania ztozonych wad pfodu, szczegdlnie wad serca, wymaga szczegdlnych
kwalifikacji. Rozpoznanie ztoZzonej wady serca powinno byc¢ zweryfikowane przez specjaliste w
referencyjnym osrodku kardiologii prenatalnej.

W przypadkach rozpoznania wady anatomicznej pfodu mozliwej do korekcji, rodzice powinni
otrzymac mozliwosc¢ konsultacji chirurga dzieciecego i uzyskac¢ wiarygodngq informacje nt. wynikéw
leczenia chirurgicznego w konkretnym osrodku.

Przed podjeciem decyzji dotyczqcej kontynuacji vs. przerwania cigzy, rodzice powinni otrzymac
mozliwos¢ konsultacji w osrodku perinatalnej opieki paliatywnej.

Decyzje rodzicow, dotyczgce niepodejmowania metod przedtuzajgcych zycie w przypadkach
nieuleczalnej choroby prowadzqcej do przedwczesnej Smierci, nie powinny byc¢ przez lekarzy
krytykowane i podwazane.”*°

Powyzsza informacja zostata opracowana i opublikowana w odpowiedzi na coraz czestsze préby
plagiatowania naszego dorobku.

Tomasz Dangel
Joanna Szymkiewicz-Dangel
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