Aktualnosci

Il 0golnopolska Konferencja
Hospicjow Perinatalnych

Uczestnicy 11 Ogélnopolskiej Knferencji Hospicjow Perinatalnych

25 kwietnia 2015 r. w siedzibie Fundacji WHD
odbyta sie Il Ogodlnopolska Konferencja Hospi-
cjéw Perinatalnych. Wzieto w niej udziat ponad
50 os6b z Biategostoku, Gdanska, Katowic, Kra-
kowa, Opola, Poznania, Rzeszowa, Tychéw War-
szawy i Wroctawia. Byli wsréd nich lekarze, psy-
cholodzy, pielegniarki, potozne, osoby duchow-
ne, rodzice i dziennikarze.

Do uczestnikéw Konferencji specjalny list
skierowat Arcybiskup Henryk Hoser.

Tematem tegorocznego spotkania byty ,Aspekty
medyczne, psychologiczne i duchowe w opiece
perinatalnej”. Konferencje prowadzita prof. Joan-
na Szymkiewicz- Dangel, ktéra w 1998 r. zapoczat-
kowata w Polsce perinatalng opieke paliatywna.
Dr. Tomasz Dangel przedstawit dane epidemio-
logiczne dotyczace dzieci z wadami wrodzony-
mi leczonych przez hospicja domowe oraz dane
rzagdowe dotyczace liczby aborcji w wyniku dia-
gnozy prenatalnej.

Aborcja w wyniku diagnozy prenatalnej
Polska 1993-2013, Dane rzadowe
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Uczestnicy

konferengji to
lekarze, psycholodzy,
pielegniarki, potozne,
osoby duchowne,
rodzice i dziennikarze
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Dzieci z wadami rozwojowymi, znieksztatceniami i abberracjami
chromosomowymi liczone przez hospicja domowe w Polsce
Kozera K., Wojciechowska W., Marciniak W., Tokarska E., Dangel T. 2015
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W 2013 r. zmarto w polsce 72 dzieci (0-17 lat
z zespotami Edwardsa T18 i PatauaT13 (Q91)

Lekarze ze Szpitala im. Ks. Anny Mazowiec-
kiej w Warszawie dr Nikola Niewegltowska i
dr Urszula Majewska przedstawity swoje do-
Swiadczenia w opiece nad kobietg ciezarna
i noworodkiem z wada letalna. Specjalistycz-
na opieka nad tymi rodzinami jest mozliwa dzieki
Scistej wspotpracy z kierowanym przez prof. Jo-
anne Dangel referencyjnym osrodkiem kardio-
logii prenatalnej w Poradni USG Agatowa. Precy-
zyjna diagnoza prenatalna jest warunkiem suk-
cesu dziatania zespotu oséb tworzacych Hospi-
cjum Perinatalne.

10 zmarto pod opieka hospicjow

56 bylto leczonych
przez hospicja domowe




NIEPOMYSLNA DIAGNOZA PRENATALNA
Konsultacja z lekarzem konsultantem poradni USG Agatowa

DALSZE MOZLIWOSCI dla RODZICOW

Konsultacja Konsultacja Badania Konsultacja Spotkanie
psychologiczna genetyczna inwazyjne innylch specja- z innymi rodzi-
istow cami

8-

DECYZJA o dalszym przebiegu CIAZY

Kontynuacja

Terapia ptodu / noworodka
Perinatalna opieka paliatywna

Terminacja*

-

SPECJALISTYCZNA OPIEKA PRENATALNA zaleznie od DIAGNOZY

Kontrola Opieka potoz- Hospitalizacja w Ustalenie Ustalenie
USG/ECHO nicza koniecznych przy- ostepowania postepowania z
Poradnia Agatowa Poradnia padkach okotoporodowe- | noworodkiem z

patologii ciazy

lekarzem neona-

go z lekarzem po-
tologiem

toznikiem

-

LOSY PLODU

Zgon wewnatrzmaciczny*

Zywo urodzony

Wypis do specjali- | Wypis pod opie-
stycznego ke Warszawskiego
szpitala Hospicjum
dla Dzieci

8-

LOSY NOWORODKA

Wypis do domu

Inna decyzja ro-

Zgon noworodka*
dzicow

* Pacjentka ma mozliwo$¢ skorzystania z konsultacji psychologicznej i/lub dofaczenia do grupy wsparcia

Statystyki 1.04.2014 - 2.04.2015

Rodzaj wady Liczba Rozpoznanie pre- Wypis Zgon
dzieci natalne do domu w szpitalu
tak nie
Zespot Edwardsa 1 4
Zespot Patau 2 1 1
Obustronna agenezja nerek 1 1

Dyskutowano na temat decyzji lekarskich oraz
listu do lekarzy napisanego przez rodzicéw dziec-
ka z wadg letalna, w ktérym prosza o odstagpie-
nie od uporczywe;j terapii. Tomasz Dangel przy-
pomniat, ze zgodnie z ,Wytycznymi” wskazane
jest podpisanie protokotu DNR juz w okresie pre-
natalnym. Konieczna jest do tego petna medycz-
na i psychologiczna konsultacja rodzicéw, wyja-
$niajaca charakter nieuleczalnych wad i przyczy-
ny, dlaczego najbardziej etyczng formg pomocy
ich nieuleczalnie chorym dzieciom oraz catym ro-
dzinom jest perinatalna opieka paliatywna. Zgod-
nie z polskim prawem, to lekarz podejmuje de-

cyzje o odstapieniu od terapii, a nie rodzice. Jest
to nadal istotny i nie zawsze zrozumiaty problem
w wielu osrodkach w kraju. Dlatego konieczne jest
propagowanie ,Wytycznych” oraz zasad chronie-
nia nieuleczalnie chorych dzieci przed uporczy-
wa terapia, przysparzajaca im cierpien, a nie pro-
wadzaca do wyleczenia.

hospicjum |RE]



Szpital Kliniczny im ks. Anny Mazowieckie)
ul. Karowa 2
00-315 Warszawa

Szanowni Panstwo,

skladamy to o$wiadczenie w zwigzku z letalna wada genetyczna naszej corki Marty, ktorej
przyjécie na $wiat jest spodziewane w polowie listopada br. i zostalo zaplanowane w
Szpitalu Klinicznym im. ks. Anny Mazowieckiej w Warszawie,

Od kilku miesiccy mamy Swiadomosé wystepowania u naszej corki trisomii 18,
chromosomu, 1j. Zespolu Edwardsa, co wiaZe sig z wielowadziem i nie daje szans na diugie
Zycie po urodzeniu. Podjelismy decyzje o kontynuowaniu ciazy i naturalnym urodzeniu
Marty i w zwigzku z tym mamy gorgea prosbe o uszanowanie naszej decyzji, zachowanie
szacunku wobec tego wyjatkowego Zycia oraz wsparcie nas w tych trudnych dla nas
chwilach.

Cheieliby$my, aby pordd przebiegl w naturalny i fizjologiczny sposob, bez cagstego
monitorowania akeji serca naszej corki. W miarg mozliwodci bardzo prosimy o pomoc W
ochronie krocza matki oraz zastosowanie inlerwencji chirurgicznej tylke w sytuacji
powainego zagroZenia Zycia matki. Ze wzgledu na fakt, Ze jest to nasza pierwsza cigla,
bardzo prosimy o wyrozumiatosé i udzielanie wszelkich niezbednych wskazéwek,

Jesli po narodzinach naszej corki wysigpowanie Zespolu Edwardsa ostatecznie zostanie
potwierdzone, wyrazamy zgode na niepodejmowanie akeji reanimacyjnej, w przypadku
takiej koniecznodci. Cheielibyvémy rdwniez, aby nasza cérka nie byla sztucenie
podtrzymywans przy Zyciu, a zabiegi medyczne mialy na celu jedynie zminimalizowanie
cierpienia i zwigkszenie komfortu jej Zycia,

W przypadku bardzo zlej kondyeji fizyeznej naszej corki zaraz po urodzeniu — prosimy o
mozliwosé krotkiej ceremonii chrziu z wody, ktorej, w zaleznosei od okolicznosdei, dokona
matka lub ojciee dziecka obecny przy porodzie.

Bardzo prosimy, aby personel medyezny zostal poinformowany o naszej sytuacji oraz o
naszej woli.

Dzigkujemy za uwagge i zrozumienie.
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Wyktad ,Konsultacja genetyczna w trakcie
trwania ciazy” wyglosita dr Agnieszka Stem-
balska z Katedry i Zaktadu Genetyki Uniwer-
sytetu Medycznego we Wroctawiu .
Zaznaczone zostato jak istotne jest aby rodzi-
ny odbyty petng konsultacje genetyczng w mo-
mencie ustalania diagnozy u ich nienarodzone-
go dziecka. Dr Stembalska podkreslita jak wazna
role w procesie diagnostycznym stanowi dokfad-
ny wywiad dotyczacy choréb w rodzinie oraz, ze
rolg lekarza genetyka jest informowac¢ pacjenta
a nie ocenia¢ decyzje rodzicéw dotyczaca dal-
szych loséw dziecka.

Ks. Wojciech Gawryluk, kapelan WHD przedsta-
wil swoje doswiadczenia dotyczace opieki du-
chowej nad rodzinami dzieci nieuleczalnie cho-
rych w ramach hospicjum perinatalnego. Opo-
wiedziat o wsparciu posrednim, jakim jest modli-
twa za rodzicodw w trakcie badania potwierdzaja-
cego wade letalng dziecka w Poradni USG Agato-

wa, oraz wsparciu bezposrednim, ktére polega na
towarzyszeniu przed urodzeniem dziecka i po, na
spotkaniach z rodzicami i modlitwie. Kapelan po-
maga réwniez w ustaleniach dotyczacych obrze-
dow religijnych takich jak: chrzest dziecka w nie-
bezpieczenstwie $mierci, ewentualne dopetnienie
obrzeddw chrztu w warunkach domowych. Jedli
dziecko zmarto: towarzyszy rodzicom po $mierci
dziecka, pomaga w organizacji pogrzebu i uczest-
niczy w uroczystosci pogrzebowe;j.

Ks. Wojciech Gawryll,“(""



Siostra Ewa Joanna Jedrzejak, prezes Fundacji
Evangelium Vitae z Wroctawia, opowiedzia-
ta uczestnikom konferencji o idei Okna Zycia.
W ciggu ostatnich 9 lat w Polsce powstato okoto
60 okien zycia, ktére przyjety ponad 80 noworod-
kéw. Wroctawskie Okno Zycia do tej pory stato sie
schronieniem dla 8 noworodkéw. Okna zycia sg
niemonitorowanym miejscem, do ktérego kazdy
moze przynie$¢ anonimowo niechciane dziecko.

S.Ewa Joanna Jedrzejczak

OKNO ZYCIA .

Nastepnie przedstawiciele osrodkéw rozpo-
czynajacych perinatalna opieka paliatywna
w réznych miastach przedstawili swoje do-
Swiadczenia z minionego roku.

Beata Kopaszewska, psycholog z Ginekologicz-
no-Potozniczego Szpitala Klinicznego Uniwersy-
tetu Medycznego im. K. Marcinkowskiego w Po-
znaniu przedstawita dane z 2014 roku:

+ 313 konsultacji pacjentek w trakcie diagno-

zy wad ptodu..

+ 30 konsultacji pacjentek przyjetych do szpi-

tala w celu przerwania cigzy.

+ 14 konsultacji matek po zgonie noworodka.
Nalezy podkresli¢, ze psycholodzy Ci nie prowa-
dza hospicjum perinatalnego, ale majg zorga-
nizowany system psychologicznych konsultacji
wewnatrzszpitalnych dla wszystkich kobiet cie-
zarnych hospitalizowanych z ré6znych powodéw
w Ginekologiczno-Potozniczym Szpitalu Klinicz-
nym Uniwersytetu Medycznego im. K. Marcin-
kowskiego w Poznaniu. Z danych tych nie wyni-
ka, ile konsultacji psychologicznych byto przepro-
wadzonych u kobiet spodziewajacych sie dziec-
ka z wada letalna.

Pani psycholog Beata Kopaszewska odbyta
petne szkolenie z zakresu perinatalnej opieki pa-
liatywnej w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci
oraz Poradni USG Agatowa.

Katarzyna Henzler-Urbaniak, psycholog z Fun-
dacji Domowe Hospicjum dla Dzieci w Opolu po-
wiedziafa, ze od czerwca 2014 roku hospicjum per-
inatalne objeto opieka 9 rodzin. Do hospicjum do-
mowego zostato przyjetych 3 dzieci.

Joanna Podkalicka i Magdalena Dryhusz, po-
tozne z Kliniki Ginekologii i Potoznictwa Uniwer-
syteckiego Szpitala Klinicznego im. Jana Mikuli-
cza-Radeckiego we Wroctawiu oraz Monika Go-
riaczko, psycholog Fundacji Evangelium Vitae
we Wroctawiu przedstawity Program opieki dla
Ciezarnych z rozpoznang ciezka wada rozwojo-
wa lub letalng wada ptodu oraz Rodzicéw i Dzie-
Ci z tego typu wadami - RAZEM.

W marcu 2014 roku zawarto porozumienie miedzy:

1. Poradnig Genetyczng Fundacji Uniwersyte-
tu Medycznego we Wroctawiu

2. Klinika Ginekologiii Potoznictwa Uniwersy-
teckiego Szpitala Klinicznego im. Jana Mi-
kulicza-Radeckiego we Wroctawiu

3. Klinikg Neonatologii Uniwersyteckiego Szpi-
tala Klinicznego im. Jana Mikulicza-Radec-
kiego we Wroctawiu

4. Fundacjg Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci

5. Fundacjg Evangelium Vitae

W 2014 r. Programem RAZEM objeto 22 pacjent-
ki z diagnostyki prenatalnej:
+ 1 pacjentka urodzita martwe dziecko,

9 dzieci zmarto w czasie hospitalizacji,
6 pacjentek zdecydowata sie na przerwa-
nie cigzy,
3 pacjentki — brak informacji.
3 dzieci zyje: 1 pozostaje pod opiekg Wro-
ctawskiego Hospicjum dla Dzieci, 1 pod
opieka Poradni Genetycznej, brak danych
o ostatnim dziecku przekazanym po poro-
dzie do Kliniki Chirurgii Dzieciecej.

W 2015 r. Programem RAZEM objeto 12 pacjen-
tek z diagnostyki prenatalnej:
+ 3 pacjentki urodzity martwe dziecko,
2 dzieci zmarto w czasie hospitalizacji,
2 pacjentki zdecydowaty sie na przerwanie
ciazy,
+ 5 pacjentek jest w cigzy: 1 z rozpoznana
wada letalna, 4 z rozpoznanymi innymi wa-
dami ptodu.

|15
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Psycholog Monika Goriaczko odbyta petne szko-
lenie psychologiczne z zakresu perinatalnej opieki
paliatywnej w Warszawskim Hospicjum dla Dzie-
ci oraz Poradni USG Agatowa.

Doswiadczenia Hospicjum Perinatalnego z Rze-
szowa przedstawita psycholog Agnieszka Jan-
kowska-Rachel. W 2014 r. pod opieka tego ho-
spicjum byty dwie kobiety w cigzy. Jedna z nich
urodzita dziecko z Zespotem Downa, ktére obec-
nie jest pod opieka Osrodka Wczesnej Interwen-
¢ji. Druga urodzita dziecko ze ztozona wada serca,
u ktérego przeprowadzono dwie operacje kardio-
chirurgiczne, a obecnie jest objete paliatywna opie-
ka domowa. W 2015 r. hospicjum udzielito wsparcia
3 paniom. Jedna z nich urodzita dziecko z Zespotem
Edwardsa, druga ze ztozong wadg serca, a trzecia
dziecko z Zespotem Downa.

Pani Agnieszka Jankowska-Rachel takze odby-
ta petne szkolenie psychologiczne z zakresu per-
inatalnej opieki paliatywnej w Warszawskim Ho-
spicjum dla Dzieci oraz Poradni USG Agatowa.

O swoich doswiadczeniach opowiedziat réwniez
psycholog Slaskiego Hospicjum dla Dzieci - Pa-
wel Zioto. W 2014 . udzielit 3 konsultacji w ramach
Hospicjum Perinatalnego. Podkreslit, ze od kwiet-
nia 2015 r. dziatalnos¢ Hospicjum Perinatalnego
bedzie prowadzona w duzo szerszym zakresie,
w ramach Slaskiego Hospicjum dla Dzieci. Takze
ten psycholog odbyt petne szkolenie psycholo-
giczne z zakresu perinatalnej opieki paliatywne;j
w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci oraz Porad-
ni USG Agatowa.

Agnieszka Chmiel-Baranowska, Dominika
Maksiewicz i Paulina Kowacka z Warszawskie-
go Hospicjum Perinatalnego w Fundacji WHD

przedstawity swoje doswiadczenia ze 185 kon-
sultacji psychologicznych, ktére przeprowadzity
w 2014 r. 103 sposréd nich miato miejsce przed 24
tygodniem cigzy. W tej grupie 22 ptody obarczo-
ne byty trisomia 21, u 36 zdiagnozowano wady le-
talne, a w przypadku pozostatych 45 stwierdzono
inne wady rozwojowe lub genetyczne.

Pacjentki trafiajg na konsultacje po badaniu
w Poradni USG Agatowa, lub sa kierowane przez
warszawskie szpitale wspotpracujace z porad-
nig. W 2014 r. szpitale te skierowaty na konsul-
tacje 20 pacjentek przed 24 tygodniem ciazy,
5 z nich zdecydowato sie na kontynuacje cigzy.
Z 83 pacjentek konsultowanych w Poradni Agato-
wa przed 24 tygodniem cigzy 67 (80%) zdecydo-
wato sie na kontynuacje cigzy. 65 sposrod wszyst-
kich 185 konsultacji psychologicznych dotyczy-
ta rodzicéw, u ktérych nienarodzonego dziecka
zdiagnozowano wade serca. Sposréd 185 skon-
sultowanych kobiet w cigzy 104 dzieci urodzito
sie zywych, 21 to zgony wewnatrzmaciczne, a 5
urodgzita sie bez oznak zycia.

W 2015 r. udzielono dotychczas 105 konsul-
tacji. Dla 21 rodzin byto to juz kolejne spotkanie
z psychologiem. Z wszystkich 105 konsultacji 43
dotyczyto zdiagnozowanej wady serca u ptodu,
43 wad letalnych, a pozostate 19 to inne wady
rozwojowe lub genetyczne. 8 dzieci z prenatal-
nie zdiagnozowana wada serca w 2014 r. zmarto
po porodzie. Wazne jest, aby takie rodziny tak-
ze uzyskaty wsparcie psychologiczne w ramach
Hospicjum Perinatalnego. Jedna z rodzin, ktérej
dziecko zmarto w osrodku kardiologicznym, jest
cztonkiem grupy wsparcia w zatobie.

Ponizszy wykres pokazuje liczbe konsultacji
psychologa w ramach Hospicjum Perinatalnego
od 2009 roku.

Liczba prenatalnych konsultacji psychologicznych

Fundacja WHD
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Elzbieta Solarz, lekarz Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci (Fundacja WHD) przedstawita dane do-
tyczace dzieci, ktore zostaty przyjete pod opie-
ke hospicjum domowego. W 2014 r. WHD leczy-
to 9 dzieci zdiagnozowanych prenatalnie; ponad-
to w 2015 r. zostato przyjetych dwoje kolejnych.
Rozpoznania byty nastepujace: zespdt Edward-
sa, (3 dzieci), zesp6t Pataua, (2 dzieci), zespot Smi-
tha-Lemliego-Opitza (2 dzieci) oraz pojedyncze
przypadki: zesp6t Wolfa-Hirshhorna, zespét Wal-
kera-Waburga, translokacja i delecja, wodogtowie.

Liliana; nie idtowy kariotyp

(transl elecja, wada serca)yayte
Dominika Maksiewicz i Paulina Kowacka przed-
stawity doswiadczenia grupy wsparcia w zatobie
Warszawskiego Hospicjum Perinatalnego Funda-
¢ji WHD. Grupa powstata po analizie doswiadczen
pracy z rodzinami, ktére s pod opieka Hospicjum
Perinatalnego. Rodzice nie odnajdywali sie w zad-
nych istniejacych grupach wsparcia dla rodzicow
w zatobie. Dlatego w styczniu 2015 r. zatozona zo-
stata osobna grupa dla tych, ktéry stracili dziec-
ko przed porodem (zgon wewnatrzmaciczny), tuz
po porodzie, lub ktérych dziecko zmarto w szpi-
talu i nigdy nie byto w domu. Dotychczas odby-
to sie 7 spotkan, w ktérych uczestniczyto 11 ma-
tek i ojcow.

Na zakoniczenie prof. Joanna Szymkiewicz-Dan-
gel podziekowata uczestnikom i wyktadowcom za
aktywny udziat w spotkaniu. Zapewnita wszyst-
kich, ze zawsze moga liczy¢ na jej wsparcie me-
rytoryczne i konsultacje dotyczace pacjentek
z catej Polski.

Ze wszystkich prezentacji wynika, ze nawet
w miejscach, w ktérych udato sie stworzy¢ ramy
organizacyjne dla dziatania hospicjéw perinatal-
nych, lekarze i psychologowie nie maja wielu skie-
rowan. Wszedzie staba jest wspotpraca miedzy le-
karzami, ktérzy diagnozujg letalne wady u pto-
du, a zespotami swiadczacymi pomoc psycholo-
giczng kobietom ciezarnym. Zdarzaja sie nieste-
ty konsultacje, w ktérych letalna wada podejrze-

prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel

rj -

wana w badaniach prenatalnych nie potwierdza
sie po porodzie. Pacjentka zupetnie niepotrzeb-
nie narazona jest na stres urodzenia nieuleczal-
nie chorego dziecka, ktére okazuje sie zdrowe.
Hospicjum perinatalne to - jak podkreslamy od
wielu lat - koncepcja. Aby ona skutecznie dziata-
ta, konieczna jest dobra organizacja, ktérej trzo-
nem jest pewna i doktadna diagnoza prenatalna,
ze specjalistyczng konsultacja. Niedopuszczal-
ne jest, aby psycholog pomagat rodzinie w ra-
mach hospicjum perinatalnego bez potwierdzo-
nej diagnozy. Konieczna jest weryfikacja rozpo-
znania, ktéra zawsze moze by¢ dokonana w Po-
radni USG Agatowa. Zapraszamy psychologdw,
ktdérzy chca zajmowac sie ta trudng dziedzing na
szkolenia w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci
oraz Poradni USG.

Dominika Maksiewicz
Tomasz Dangel

|17




/7 fﬁ‘fux "4 e Hoser TOHNCG
L j/])r:ﬂflu/r "7 / Cscerideo—] ;}/}ﬂ. ihos

Warszawa, 15 kwietnia 2015 roku

Nr 492/BD/2015

Szanowny Panie Doktorze,

Ciesze sie, 2e Warszawskie Hospicjum dla Dzieci jest
organizatorem 1 gospodarzem juz II Ogélnopolskiej Konferencji
Hospicjow Perinatalnych — to wymierny dowdd, ze Panstwa Placowka
skutecznie podejmuje trud integracji i animacji rozwoju Srodowisk
zajmujacych sie problemami medycyny perinatalne;.

Ta jakze trudna i delikatna z samej swej natury dyscyplina pomocy
medycznej jest jednoczesnie jedna z tych plaszczyzn, na ktorych
z ogromna wyrazistoscig dochodza do glosu dylematy etyczno-moralne,
zrodzone w konfrontacji mozliwych do zastosowania metod i sSrodkow,
liberalizacji zasad postgpowania oraz braku podstaw antropologicznych,
do ktorych odnosimy sie w diagnostyce i procesie swiadczonej pomocy.

Obowiazki w ramach prac Episkopatu Polski uniemozliwiajg mi
przyjecie zaproszenia. Od grobu $w. Wojciecha w Gnieznienskiej
Archikatedrze bede towarzyszyl modlitwag wszystkim Uczestnikom
Konferencji. Im oraz Organizatorom z serca blogostawig
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