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w przypadku rozpoznania wady letalnej w badaniach prenatalnych
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Definicje

Perinatalna opieka paliatywna polega na zapewnieniu wszechstronnego wsparcia rodzicom
ptodéw i noworodkéw z wadami letalnymi oraz opieki noworodkom z tymi wadami,
nastawionej na zapewnienie komfortu i ochrone przed uporczywa terapia. Obejmuje leczenie
objawowe u dziecka oraz wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe, a takze wsparcie w
zatobie dla rodzicéw. Opieka nad dzieckiem moze by¢ prowadzona na oddziale neonatologii
lub w domu przez rodzicdw i hospicjum, jezeli dziecko przezyje pordd i zostanie wypisane ze
szpitala. W przypadkach prenatalnej diagnozy ,ciezkiego, nieodwracalnego uposledzenia
ptodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu”, perinatalna opieka paliatywna nad
rodzing rozpoczyna sie przed urodzeniem dziecka i nosi nazwe ,,hospicjum perinatalne”.

Wada letalna (tac. letalis) ptodu lub noworodka to: (1) zaburzenie rozwojowe prowadzace do
poronienia samoistnego, porodu niewczesnego lub zgonu wewngatrzmacicznego; (2)
zaburzenie rozwojowe prowadzgce do przedwczesnej Smierci zywo urodzonego dziecka, bez
wzgledu na zastosowane leczenie; oraz (3) zaburzenie rozwojowe zakwalifikowane do
przerwania cigzy zgodnie z obowigzujgcg ustawa. Zaburzenia nalezgce do trzeciej kategorii
moga, ale nie muszg, pokrywac sie z objetymi kategorig pierwszg i drugg. Jednak we wszystkich
trzech sytuacjach wada bezposrednio lub posrednio okazuje sie letalna.

Pediatryczna opieka paliatywna polega na zapewnieniu catodobowych swiadczen lekarskich i
pielegniarskich dzieciom z chorobami nieuleczalnymi, obarczonymi wysokim ryzykiem
przedwczesnej sSmierci, lub cierpigcych z powodu trudnych do opanowania objawdéw. Ma na
celu ochrone godnosci dziecka, poprawe jakosci jego zycia, ochrone przed uporczywa terapia
i dziataniami jatrogennymi. Obejmuje leczenie objawowe dziecka oraz wsparcie
psychologiczne, socjalne i duchowe udzielane catej rodzinie, takze w okresie zatoby.

Osrodek referencyjny

Przyznanie akredytacji Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci przez Ministra Zdrowia w
dziedzinach pediatrycznej i perinatalnej opieki paliatywnej upowazniajgcej m. in. do:

° prowadzenia szkolen lekarzy i psychologdw w dziedzinie perinatalnej opieki
paliatywnej i wydawania certyfikatéw,

. konsultowania trudnych przypadkéw i podejmowania wigzgcych decyzji,

° sprawowania nadzoru merytorycznego wobec innych osrodkéw,

° opracowania standardéw.



Kierownikiem naukowym osrodka w dziedzinie perinatalnej opieki paliatywnej jest prof. dr
hab. n. med. Joanna Szymkiewicz-Dangel, a w dziedzinie pediatrycznej opieki paliatywnej —dr
hab. n. med. Tomasz Dangel.

Zasady funkcjonowania

Rozpoznanie wady letalnej ptodu wymaga weryfikacji w osrodku referencyjnym np. kardiologii
prenatalnej, genetyki, ginekologii i pofoznictwa. Bez tej weryfikacji nie wolno udziela¢
konsultacji psychologicznych w ramach hospicjum perinatalnego.

W przypadku rozpoznania wady letalnej ptodu lekarz specjalista, po wstepnym wyjasnieniu
mozliwego przebiegu choroby w czasie cigzy i rokowania po urodzeniu, kieruje rodzicéw na
konsultacje psychologa, posiadajgcego certyfikat w dziedzinie perinatalna opieka paliatywna
wydany przez Fundacje Warszawskie Hospicjum dla Dzieci (na podstawie akredytacji Ministra
Zdrowia).

Jesli rodzice zdecyduja sie na kontynuacje cigzy, konieczna jest ponowna konsultacja lekarza
specjalisty, z doktadnym wyjasnieniem charakteru choroby i mozliwych scenariuszy
okotoporodowych, w wyniku ktorej lekarz:

1. wypetnia dokument okreslajgcy sposdb postepowania w przypadku zatrzymania
krgzenia lub oddychania u noworodka (zatacznik nr 1),

2. przekazuje ww. dokument potoznikom i neonatologom,

3. kieruje rodzicéw do odpowiedniej poradni ginekologiczno-potoznicze;j.

Konsultacji w ramach hospicjum perinatalnego udziela rodzicom psycholog, ktéry posiada
certyfikat w dziedzinie perinatalna opieka paliatywna wydany przez Fundacje Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci (na podstawie akredytacji Ministra Zdrowia). W celu zapewnienia
dostepnosci tych konsultacji w kazdym osrodku wojewddzkim zatrudnionych zostaje tgcznie
trzech psychologéw (np. w hospicjum dla dzieci, innej organizacji pozarzagdowej lub szpitalu
ginekologiczno-potozniczym). Lekarze, pielegniarki lub inni pracownicy hospicjum domowego
dla dzieci nie udzielajg konsultacji rodzicom przed urodzeniem dziecka. Wyjatek od tej zasady
stanowi konsultacja kapelana hospicjum, jezeli rodzice wyrazg takg potrzebe podczas
konsultacji psychologa.

Jezeli dziecko urodzi sie zywe, pozostaje na oddziale neonatologicznym, gdzie otrzymuje
opieke paliatywng nastawiong na zapewnienie komfortu i ochrone przed uporczywg terapia.
W tym czasie rodzice utrzymujg kontakt z psychologiem hospicjum perinatalnego.

Jezeli dziecko przezyje kilka dni na oddziale neonatologicznym, moze zostac skierowane przez
lekarza neonatologa do hospicjum domowego dla dzieci. Zasady kwalifikacji opisane sg w
dokumencie ,,Standardy postepowania i procedury medyczne w hospicjach domowych dla
dzieci” (Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci 2016). Obecnie tylko mieszkarcy
wojewddztwa lubuskiego nie majg dostepu do Swiadczen hospicjum domowego dla dzieci
(dotyczy to Zielonej Géry, a nie Gorzowa Wielkopolskiego).



Adopcja

Powstaje ogdélnopolska baza danych rodzin, ktére deklarujg che¢ adopcji noworodka z
zespotem Downa lub innymi ztozonymi wadami wrodzonymi. Z bazy danych mogg korzystac
psycholodzy hospicjum perinatalnego, a za ich posrednictwem rodzice zgtaszajgcy sie na
konsultacje, jezeli przewidujg, ze po porodzie nie zdecydujg sie na zabranie noworodka ze
szpitala potozniczego.

Powstaje panstwowy system wsparcia finansowego dla rodzin dzieci z zespotem Downa oraz
innych dzieci ze ztozonymi wadami wrodzonymi oraz wadami letalnymi. W tym celu
potrzebne jest przeprowadzenie badan epidemiologicznych, ktére okreslg potrzeby w tym
zakresie (liczba chorych, dtugosc zycia, koszty).

We wspdtpracy z Kosciotem i organizacjami pozarzadowymi, w kazdym wojewddztwie
funkcjonuje osrodek stacjonarny opieki dtugoterminowej dla sierot (nie hospicjum
stacjonarne dla dzieci!). Kazdy osrodek posiada osobne pomieszczenie dla dziecka, ktére
wymaga opieki paliatywnej. Opieka paliatywna dla dziecka przebywajgcego w osrodku opieki
dtugoterminowej $wiadczona jest przez hospicjum domowe dla dzieci.

Wspotpraca

Rada Ministrow okresla w drodze rozporzadzenia zadania dla organizacji pozytku publicznego
w zakresie perinatalnej opieki paliatywnej, pediatrycznej opieki paliatywnej oraz opieki
dtugoterminowej dla dzieci z wadami letalnymi i ich rodzin. Organy administracji panstwowej
zlecajg organizacjom pozytku publicznego realizacje zadan publicznych okreslonych w tym
rozporzadzeniu.

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci opracuje standardy i procedury w dziedzinach

pediatrycznej i perinatalnej opieki paliatywnej, ktére zostajg wprowadzone przez Ministra
Zdrowia.
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Zatacznik nr 1

DOKUMENT OKRESLAJACY SPOSOB POSTEPOWANIA
W PRZYPADKU ZATRZYMANIA KRAZENIA LUB ODDYCHANIA U NOWORODKA

Imie i nazwisko matki:

Rozpoznanie prenatalne :

Imie i nazwisko noworodka:

Data urodzenia:

GDYBY DOSZtO DO ZATRZYMANIA KRAZENIA/ODDYCHANIA, NALEZY

PoDJAC RESUSCYTACIE NOWORODKA []

Data: Lekarz: Podpis lekarza:

GDYBY DOSZtO DO ZATRZYMANIA KRA?ENIA/ODDYCHANIA, NALEZY

NIE PODEJIMOWAC RESUSCYTACJI NOWORODKA[ ]

Data: Lekarz: Podpis lekarza:
Decyzja konsultowana w zespole potoznikéw: TAK/NIE
Decyzja konsultowana w zespole neonatologow: TAK/NIE
Decyzja oméwiona z rodzicami: TAK/NIE
Rodzice akceptuja decyzje: TAK/NIE

Powody podjecia takiej decyzji s nastepujace:

Nazwisko i imie lekarza: Podpis lekarza:

Data:

Uwaga: Dokument musi by¢ potwierdzony przez lekarza specjaliste.
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