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W latach 2009-2016 (do 7 pazdziernika 2016)
psycholodzy Fundacji WHD udzielili, w ramach
hospicjum perinatalnego, 1203 konsultacji
psychologicznych.

Z. 593 konsultacji, ktore odbyly sie¢ przed
24 tygodniem ciazy 393 zakonczylo sie decyzja
pro-life.















Propozycja programu ochrony zycia
w przypadku rozpoznania wady letalnej w badaniach prenatalnych

©Tomasz Dangel, Joanna Szymkiewicz-Dangel
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, OPP
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 terapig. 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 rodzicéw 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 wewnatrzmacicznego; (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 $wiadczen lekarskich i
pielegniarskich dzieciom z chorobami nieuleczalnymi, obarczonymi wysokim ryzykiem
przedwczesnej sSmierci, lub cierpigcych z powodu trudnych do opanowania objawéw. 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.
1

str. 7 | Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci



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

1. wypetnia dokument okreslajgcy sposéb postepowania w przypadku zatrzymania
krgzenia lub oddychania u noworodka (zatgcznik 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 pozarzgdowej 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 mieszkancy
wojewodztwa lubuskiego nie majg dostepu do swiadczen hospicjum domowego dla dzieci
(dotyczy to Zielonej Géry, a nie Gorzowa Wielkopolskiego).
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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, dtugos¢ zycia, koszty).

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

Wspotpraca

Rada Ministréw 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 pafistwowej
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.

Aktualizacja: 13.10.2016
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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 PODEJMOWAC 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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Dotacja Prezesa Rady Ministrow na nowa Poradnie USG

W styczniu 2006 roku, dzieki dotacji Pre-
zesa Rady Ministrow Rzeczpospolitej Polskiej, roz-
poczeta dziatalno$¢ Poradnia USG przy Fundacii
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci (WHD). Porad-
nia powstata w celu zapewnienia specijalistycznej
opieki ambulatoryjnej dla kobiet ciezarnych i ich
dzieci zarowno przed, jak i po porodzie.

W Dniu Dziecka, 1 czerwca 2006 roku,
0 godzinie 9.00 przedstawiciel Prezesa Rady Mi-
nistrow Rzeczpospolitej Polskiej dokonat otwarcia
Poradni USG.

Wady wrodzone serca sg najczestszymi
patologiami u ptoddéw i dzieci. Powstajg w bardzo
wczesnym okresie cigzy — do okoto 8 tygodnia.
Mozna je rozpozna¢ przed urodzeniem juz od
okoto 12 tygodnia cigzy (jesli badanie wykonu-
je lekarz z duzym doswiadczeniem i dysponuje
najwyzszej klasy aparatem USG). W rutynowych
badaniach USG ukfad krgzenia ptodu powinien
byC oceniony okoto 20 tygodnia cigzy u kazdej
pacjentki.

Kierownikiem naukowym Poradni USG jest
dr hab. n. med. Joanna Szymkiewicz-Dangel, kto-
ra jest jednym z trzech specjalistbw w Polsce
w zakresie kardiologii prenatalne;.

Wysokiej klasy aparat USG VOLUSON-
EXPERT firmy General Electric umozliwia ocene
rozwoju ptodu od pierwszego trymestru cigzy,
a rozwoju serca ptodu — od przetomu | i Il try-
mestru.

Mozliwosci opracowania badania z zasto-
sowaniem programu komputerowego pozwala na
ustalenie precyzyjnej diagnozy, ktdra warunkuje
najlepsze zaplanowanie opieki okotoporodowe;.

Lekarze zatrudnieni w Poradni USG po-
siadajg miedzynarodowy certyfikat Fetal Medicine
Foundation wykonywania badari miedzy 11 a 14
tygodniem cigzy (ocena tzw. przeziernosci karku,
kosci nosowej oraz niedomykalnosci zastawki troj-
dzielnegj).

Jedli u ptodu rozpoznana jest wada wro-
dzona serca wymagajgca leczenia, dzieci kie-
rowane sg do jednego z dwdch referencyjnych
osrodkow  kardiologii i kardiochirurgii  dzieciece;:
Instytutu ,Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka”
w Warszawie lub Kliniki Kardiochirurgii Dzieciecej
Collegium Medicum Uniwersytetu Jagielloriskiego
w Krakowie.

W Krakowie operowana jest najwieksza licz-
ba noworodkow z zespotem niedorozwoju lewego

serca — jedng z najtrudniejszych, oraz najczescie]
wykrywanych wad serca w okresie prenatalnym.

Leczenie operacyjne jest kilkuetapowe,
miedzy Kkolejnymi etapami dzieci przebywajg
w domach. Specjalistyczne wizyty odbywajg sie
w Poradni USG w ktérej, poza badaniem ECHO,
wykonywane sg tez badania EKG, pomiary satu-
racji, cisnienia krwi, a w koniecznych przypadkach
pobierana jest krew w celu przeprowadzenia nie-
zbednych badan laboratoryjnych. Kompleksowa
opieka jest mozliwa dzieki wykwalifikowanej ka-
drze pielegniarek z Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci. Baza hotelowa Fundacji WHD umozliwia
rowniez badania pacjentow spoza Warszawy.

Niestety, diagnostyka prenatalna to nie tyl-
ko rozpoznawanie wad mozliwych do leczenia.
Czesto rozpoznajemy patologie, ktérych medycy-
na XXI wieku leczy¢ nie potrafi. Dzieki wspotpracy
z zespotem WHD rodzinom takim proponowana
jest opieka paliatywna dla ich dziecka po urodze-
niu, a przed porodem zapewniane jest wsparcie
psychologiczne i duchowe.

W celu petnego wykorzystania aparatu Vo-
luson - Expert w Poradni wykonywane sg réwniez
inne badania USG u dzieci i dorostych, w tym
ginekologiczne.

Prowadzona jest ponadto dziatalno$¢ edu-
kacyjna dla studentow i lekarzy. W dniu 18 maja
2006 roku odbyto sie zakoriczenie zaje¢ fakulta-
tywnych z zakresu Anatomii Ptodu prowadzonych
dla studentow | Wydziatu Lekarskiego Akademii
Medycznej w Warszawie. Byty to pierwsze tego
typu zajecia dla studentow medycyny. W przy-
sztym roku zainteresowani studenci bedg opra-
cowywaC wykonane badania, co umozliwi im
lepsze poznanie anatomii ptodu przy zastosowa-
niu nowoczesnych metod. Na przetomie czerwca
i lipca 2006 r. planowane jest zorganizowanie kur-
su echokardiografii ptodowej dla lekarzy.

Od jesieni 2006 roku, z pomocg firmy Ge-
neral Electric, bedg organizowane miedzynarodo-
we kursy doskonalgce w dziedzinie zastosowania
nowych technik w diagnostyce USG.

Catkowity zysk z badarn USG przekazy-
wany jest na dziatalnos¢ statutowg Fundaciji War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci — organizacji po-
zytku publicznego.

Artur Januszaniec, Prezes Zarzgdu Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
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Warszawa, 1 czerwca 2006 r.

Pan Kazimierz Marcinkiewicz
Prezes Rady Ministrow RP

Szanowny Panie Premierze,

W imieniu Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci pragniemy bardzo serdecznie po-
dziekowac¢ za zakupienie aparatu USG dla naszej poradni — pierwszej na $wiecie placéwki, gdzie
diagnostyka prenatalna zostata potgczona z opiekg paliatywna.

Polska jest krajem europejskim, w ktorym rodzi sie obecnie najwiecej dzieci z wrodzonymi wa-
dami i nieuleczalnymi chorobami. Dzieje sie tak dlatego, poniewaz w innych krajach Unii Europejskie;j,
w podobnych przypadkach, znacznie czesciej stosowane jest przerwanie cigzy.

Nowg tendencijg (jezeli nie liczy¢ praktyk lekarzy Il Rzeszy) jest stosowanie eutanazji u no-
worodkow z nieuleczalnymi chorobami w Holandii. W ubiegtym roku lekarze holenderscy opubliko-
wali w czasopismach medycznych doniesienia na ten temat. Fakt ten wzbudzit ozywiong dyskusje
w naszym Srodowisku i zaowocowat projektem poradni USG, ktéra dzisiaj — dzieki Panu — zostata
oficjalnie otwarta.

Papiez Jan Pawet Il w Encyklice ,Evangelium Vitae” napisat: ,Nawet medycyna, ktora z tytutu
sSwego powotania ma stuzyc obronie zycia ludzkiego i opiece nad nim, w niektorych dziedzinach staje
Sie coraz czesciej narzedziem czynow wymierzonych przeciw cztowiekowi i tym samym znieksztatca
swoje oblicze, zaprzecza samej sobie i uwtacza godnosci tych, ktorzy jg uprawiajg. Prowadzi to do dra-
matycznych konsekwencji: choC samo zjawisko eliminacji wielu luazkich istot poczetych lub bliskich juz
Kresu zycia jest niezwykle grozne i niepokojgce, rownie groZny i niepokojgcy jest fakt, ze nawet luadzkie
Ssumienie zostaje jak gdyby zacmione przez oddziatywanie wielorakich uwarunkowari i z coraz wiekszym
frudem dostrzega roznice miedzy dobrem a ztem w sprawach dotyczgcych fundamentalnej wartosci
ludzkiego zycia. Badania prenatalne, ktdre nie wzbudzajg obiekcji moralnych, o ile sg podejmowane
w celu wskazania ewentualnych terapii, ktorych podjecia wymaga zdrowie dziecka nienarodzonego,
zbyt czesto dostarczajg okazji do zaproponowania i wykonywania przerwania cigzy. Jest to wowczas
aborcja eugeniczna, akceptowana przez opinie publiczng o specyficznej mentalnosci, co do ktorej usta-
la sie btedny poglad, ze jest ona wyrazem wymogow ‘terapeutycznych’: mentalnosSc ta przyjmuje zZycie
tylko pod pewnymi warunkami, odrzucajgc utomnosc, kalectwo i chorobe. Ta sama logika doprowadza
do sytuacji, w ktorych odmawia sie podstawowego leczenia i opieki, a nawet pozywienia dzieciom
urodzonym z powaznymi utomnosciami lub chorobami. Obraz wspotczesnego Swiata staje sie jeszcze
bardziej niepokojgcy w zwigzku ze zgtaszanymi tu i owazie propozycjami, by uznac za prawnie dopusz-
czalne — na tej samej zasadzie co przerywanie cigzy — nawet dzieciobojstwo. Oznaczatoby to powrot do
epoki barbarzyristwa, z ktorej — jak sie wydawato — wyszlismy juz raz na zawsze.”

Dzieci z wadami wrodzonymi, ktore mozna leczyc, kierowane sg z naszej poradni do najlepszych
osrodkow chirurgii dzieciecej w Polsce. Dzieki temu otrzymujg szanse leczenia i zycia.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci od 12 lat zapewnia domowg opieke paliatywng nieule-
czalnie chorym dzieciom, takze tym najmtodszym. Niektére z nich byty diagnozowane prenatalnie
i rodzice swiadomie podejmowali decyzje o urodzeniu dziecka, odstgpieniu od reanimaciji i, w razie
przezycia dziecka, o rozpoczeciu opieki paliatywnej w domu. Wtasnie taki model opieki propagu-
jemy w Polsce i Europie.

Przekazujemy Panu serdeczne pozdrowienia i zyczenia wszelkiej pomysinosci w pracy dla
Polski od naszych pacjentow, ich rodzicow oraz wszystkich uczestnikow dzisiejszej uroczystosci.
Prosimy o przyjecie okolicznosciowego medalu — jako skromnego wyrazu naszej wdziecznosci.

Z wyrazami szacunku

Dr hab. n. med. Joanna Szymkiewicz-Dangel Lek. med. Artur Januszaniec
Kierownik Poradni USG Prezes Zarzgdu Fundacji WHD
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Otwarcie Poradni ®
1 czerweca 2006 r.

Dr Joanna Dangel: wysokiej klasy aparat USG to jeszcze wigksza doktadno$é w diagnostyce prenatalnej. Na zdjeciu podczas
prezentacji sprzetu.

1 czerwca br. byt w Warszawskim Ho-
spicjum dla Dzieci dniem podwdjnego Swieto-
wania. Otoczeni dzie¢mi caty rok czekamy na
poczatek czerwca z takim samym napieciem
jak kazde dziecko.

W tym roku Dzien Dziecka zbiegt sie
z otwarciem Poradni USG dziatajgce] przy
Fundaciji. Pierwszy pacjent zostat przyjety
9 lutego. Na uroczyste, a zarazem symbolicz-
ne, otwarcie czekaliSmy do Dnia Dziecka.

Chcielismy, aby to wydarzenie od-
byto sie z udziatem o0soOb zaprzyjaznionych
z naszg Fundacjg. Przybyli rodzice z dziecmi,
u ktorych wczesne zdiagnozowanie wad serca
pozwolifto na podjecie leczenia tuz po uro-
dzeniu. To przede wszystkim takim dzieciom
stuzy aparat USG Voluson-Expert.

Uroczystos¢ otwarcia Poradni USG roz-
poczeta sie od powitania naszych najmtod-
szych gosci: Kuby i Macka — dzieci, u ktérych
zoperowano juz wady serca oraz Joasi — sio-
stry Macka, ktéra stata sie naszym ,modelem”
podczas prezentacji aparatu. Po wreczeniu
im prezentdéw, prezes Fundacji — dr Artur Ja-
nuszaniec — powitat reszte zaproszonych go-
sci. Wsrod nich znalezli sie przedstawiciele
wtadz panstwowych, samorzgdowych i kos-
cielnych: p. Piotr Tutak — sekretarz stanu, za-
stepca szefa Kancelarii Prezesa Rady Ministrow,
p. Robert Radzik — v-ce Burmistrz Dzielnicy
Warszawa-Targowek, ks. Dziekan Marcin Woj-
towicz, ks. Dariusz Debinski oraz ks. Wojciech
Drozdowicz. Pojawili sie rowniez przedstawiciele
firm: GE Medical System Polska: Andrzej Kor-
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czeniewski, Mariusz Lipski oraz Leszek Ba-
ranski — gtoéwni importerzy sprzetu, w ktory
wyposazona jest Poradnia.

Dr Artur Januszaniec odczytat list do
Premiera RP Kazimierza Marcinkiewicza, w kto-
rym oprocz ztozenia podziekowan za zakupie-
nie aparatu, przedstawit koncepcje funkcjono-
wania Poradni, nawigzujgc do zwigzku miedzy
diagnostykg prenatalng a opiekg paliatywna.

Swoje wystgpienie miat takze minister
Tutak, ktory mowit o potrzebie istnienia tego
typu Poradni i z zyczeniami pomyslnosci na
przyszto$¢ przekazat na rece prezesa Funda-
cji list od Premiera RP.

Aby uczci¢ ten wyjatkowy dzien wybili-
smy okolicznosciowy medal dla p. Kazimierza
Marcinkiewicza, Premiera RP, i p. Piotra Tutaka.

Przekazanie pamigtkowego medalu Premierowi Kazimierzowi
Marcinkiewiczowi na rece ministra Piotra Tutaka.

Dr Joanna Dangel, kierownik naukowy
Poradni, zwracajgc sie do zebranych gosci
podkreslita zalety aparatu USG, ktére prze-
ktadaja sie na jeszcze wiekszg doktadnosc
w diagnostyce prenatalnej, a tym samym po-
teguja szanse leczenia dzieci.

Gtos zabrat rowniez v-ce Burmistrz Dziel-
nicy Warszawa-Targowek, ktory wyrazit swojg
dume i zadowolenie z faktu, ze Fundacja War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci znalazta swoje
miejsce wtasnie w tej czesci Warszawy, na
,Zacisznym Zaciszu”.

Po oficjalnych przemdwieniach zostat
wyswietlony film, bedacy przejmujaca relacjg
matki zmartego dziecka, u ktérego zdiagnozo-
wano prenatalnie nieuleczalng chorobe. Mata
Basia przyszta jednak na swiat i kilka dni po
narodzinach trafita pod opieke WHD. Przez
1,5 miesigca zycia dziecka, rodzice Basi mo-

gli cieszyC sie i opiekowac¢ corkg w domu.

Ten film wyjasnia znaczenie opieki pa-
liatywnej, jako formy pomocy rodzinom nieule-
czalnie chorych dzieci, u ktérych rozpoznanie
ustalane jest przed urodzeniem. Z jednej stro-
ny przedstawia dramatyczne doswiadczenia
rodzicow, z drugiej ukazuje ich odwage i mi-
tos€ do dziecka.

Otwarciu Poradni towarzyszyta rowniez
prezentacja aparatu USG. Po symbolicznym
zerwaniu wstegi z tablicy pamigtkowej przez
ministra Piotra Tutaka, a takze poswiecaniu
Poradni przez przybytych ksiezy i kapelana
hospicjum, dr Joanna Dangel pokazata zebra-
nym gosciom mozliwosci wykorzystania apa-
ratu Voluson-Expert. Gdy na ekranie monito-
ra pojawit sie wyrazny obraz bijgcego serca
najmtodszego, bo zaledwie 8-miesiecznego
goscia uroczystosci, ktory przyjdzie na swiat
w lipcu, nikt nie miat watpliwosci, ze mozliwa
jest doktadna ocena jego budowy i funkciji.
Padato wiele pytan, byt czas na wyjasnienia
i odpowiedzi rowniez ze strony przedstawicieli
importera sprzetu, w ktéry wyposazony jest
gabinet.

Kuba i

Maciek, pacjenci dr Joanny

Dangel, ktorych — dzieki wczesnej diagnozie
— udato sie wyleczy¢, z pewnoscig zapamieta-
ja ten dzien jako ciepte czerwcowe przedpo-
tudnie, podczas ktorego mieli okazje biegac

)

Na takie zdjecia jak obraz zdrowego serca Asi czeka kazdy
lekarz zajmujacy sie kardiologig dziecieca.

w naszym ogrodku, cieszgc sie z otrzymanych
prezentdw. To witasnie dla nich powstata ta
Poradnia.
Marta Szczotko
Pracownik WHD
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Wady letalne u plodow i noworodkow

opieka paliatywna jako alternatywa wobec
eugenicznej ahorcji, eugenicznego dzieciohojstwa

1 uporczywej terapii

Tomasz Dangel

W obawie, by smier¢ nie wydarta dziecka, wydzieramy dziecko zZyciu;

nie chcqc by umarto, nie pozwalamy zy¢.
Janusz Korczak

Bez zrozumienia i uswiadomienia sobie, co dzieje sie z uczuciami cztowieka,
nie jest mozliwa préba przeksztatfcenia dziatari inwazyjnych w towarzyszenie umierajgcemu.

Definicja

Za tzw. wade letalnga (tac. letalis - Smiertelny) u ptodu lub
noworodka proponuje uzna¢: (1) zaburzenie rozwojowe
prowadzace do poronienia samoistnego, porodu nie-
wczesnego lub zgonu wewnatrzmacicznego; (2) zabu-
rzenie rozwojowe prowadzace do przedwczesnej smierci
zywo urodzonego dziecka, bez wzgledu na zastosowane
leczenie; oraz (3) zaburzenie rozwojowe zakwalifikowane
do przerwania cigzy zgodnie z obowiazujaca ustawa'. Zabu-
rzenia nalezace do trzeciej kategorii moga, ale nie musza,
pokrywac sie z objetymi kategoria pierwsza i druga. Jednak
we wszystkich trzech sytuacjach wada bezposrednio lub
posrednio okazuje sie letalna.

Epidemiologia

Czestos$¢ wystepowania wad letalnych u zywo urodzo-
nych dzieci mozna oszacowa¢ na podstawie danych
statystycznych przedstawionych w tabeli 1 oraz liczby
urodzen zywych (374244 urodzen zywych w 2006 roku).
Mozna przyjac z pewnym przyblizeniem, ze czestos¢ wy-
stepowania wszystkich wad rozwojowych wrodzonych,
znieksztatcen i aberracji chromosomowych (WRWZAC)
W naszej populacji to ok. 3%, tzn. ze rocznie rodzi sie
w Polsce ok. 11000 noworodkéw z tymi schorzeniami.

Rubén Bild

WRWZAC sa przyczyna zgonu ok. 900 dzieci w wie-
ku 0-17 lat, co stanowi ok. 20% wszystkich zgonow
w tej grupie (w 2005 roku zmarto w Polsce 4080 dzie-
ci w wieku 0-17 lat, w tym 944 z powodu WRWZAC,
a wiec doktadnie 23%). U dzieci w pierwszym roku
zycia WRWZAC byty przyczyng 36% zgonéw w 2005
roku (w 2005 roku zmarto w Polsce 2340 dzieci przed
ukoniczeniem 1 roku zycia). Natomiast u noworodkdéw
WRWZAC byty przyczyna 33% zgonéw w 2005 roku
(w 2005 roku zmarty w Polsce 1633 noworodki, w tym
545 z powodu WRWZACQ). Z przytoczonych powyzej
danych statystycznych, dotyczacych urodzen i zgonéw,
wynika, ze tylko ok. 9% wszystkich WRWZAC u zywo
urodzonych dzieci to wady letalne (wg drugiej kategorii
definicji zamieszczonej na wstepie).

taczna liczba zgondéw z powodu WRWZAC w populacji
wyniosta 1087 w 2005 r. Nalezy zwrdéci¢ uwage, ze az 74%
zgondw z powodu wad letalnych wystepuje w pierwszym
roku zycia, za$ tylko 13% u starszych dzieci i rwniez 13%
u dorostych.

WRWZAC, ktére najczesciej prowadza do zgonu dzie-
cka to: wady serca (32%, n=304 w 2005 r.), mnogie wady
niesklasyfikowane (19%, n=176 w 2005 r.) oraz wady uktadu
nerwowego (12%, n=112 w 2005 r.).

Tabela 1. Wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe (Q00-Q99)

Kategoria Liczba Rok Zrédto
Czestos¢ wystepowania na 10000 urodzen zywych 267,8* 2002 Po';b;zeéiszgvg:s;?&wh

Zgony (noworodki, < 24 godzin) 215

Zgony (noworodki, 1 — 27 doba) 330

Zgony (niemowleta, 28 doba - 11 miesigc) 255

2005 GUS

Zgony (dzieci, 1- 17 lat) 144

Zgony (dorosli, =18 lat) 143

Zgony (cata populacja) 1087

* Zakfadajac pewne niedoszacowanie rejestru, autor przyjmuje czestos¢ wystepowania WRWZAC w populacji na 3%.
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Eugeniczna aborcja

W Polsce w 2006 roku przeprowadzono 246 eugenicznych
aborcji w wyniku diagnozy prenatalnej (ryc. 1) jest to praw-
dopodobnie najnizszy wskaznik w Europie. Wtasnie z tego
powodu odsetek WRWZAC, w tym réwniez wad letalnych,
u noworodkéw jest w Polsce najwyzszy (ok. 3%).

Ryc. 1. Aborcja w wyniku diagnozy prenatalnej
Polska 1993-2006
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Eugeniczne dzieciobdjstwo

Verhagen i Sauer, holenderscy lekarze, zwolennicy dzie-
ciobdjstwa motywowanego wspétczuciem u noworodkéw
z WRWZAC (niestusznie okreslanego przez nich mianem
eutanazji), wyrdzniaja trzy kategorie w tej populacji cho-
rych?. Do pierwszej grupy zaliczaja noworodki, ktére umra
w krotkim czasie, niezaleznie od zastosowania inwazyjnej
technologii medycznej, np. ciezka hipoplazja ptuc. Do dru-
giej grupy - noworodki, ktére potencjalnie moga przezy¢
wskutek intensywnej terapii, ale ich przewidywana jakos¢
zycia bedzie bardzo niska (w oryginale ang. very grim),
np. holoprosencephalia. Do trzeciej grupy — noworodki
ze ztg prognozy, ale zyjace bez koniecznosci stosowania
technologii medycznej, jednak cierpigce dotkliwie, nie-

przerwanie, bez mozliwosci ulgi oraz nadziei na poprawe,
np. epidermolysis bullosa, typ Hallopeau-Siemens. Po-
wyzsza klasyfikacja wskazuje, ze nie wszystkie noworodki
z ciezkimi WRWZAC umieraja w sposéb naturalny w okresie
okotoporodowym. Wiele z nich bedzie zyto nadal, pomimo
ztego rokowania.

Verhagen i Sauer opublikowali kryteria stosowane
podczas kwalifikowania noworodkéw do tzw. eutanazji
(znane jako protokét z Groningen). Sg nimi: funkcjonalne
inwalidztwo, uporczywy bdl i beznadziejne rokowanie;
brak samowystarczalnosci; niezdolnos¢ do komunikacji
w przysztosci; przewidywana zaleznos¢ od szpitala; oraz
przewidywane dtugie przezycie (ryc. 2)°.

Chervenaki wsp., krytykujacy protokét z Groningen,
ujawniajg informacje, ze wsrod 22 noworodkow zabitych
przez holenderskich lekarzy, 21 urodzito sie z rozszczepem
kregostupa. Autorzy zwracaja m.in. uwage, ze wada wro-
dzona w postaci rozszczepu kregostupa nie powoduje
ani bdlu, ani cierpienia, ktére mozna okresli¢ jako nie do
wytrzymania (ang. unbearable pain and suffering) (ryc. 3).

Podejscie reprezentowane przez Verhagena i Sauera
wyklucza mozliwos$¢ zastosowania opieki paliatywnej
wobec noworodkéw z WRWZAC. Zdaniem autora, za-
proponowane przez nich klasyfikacja i kryteria mogtyby
zostac wykorzystane do kwalifikowania dzieci nie do tzw.
eutanazji, ale wiasnie do opieki paliatywnej oraz do ochro-
ny przed uporczywa terapia.

Uporczywa terapia
Uporczywa terapia jest to dziatanie przedtuzajace zycie
za cene dodatkowych cierpien fizycznych i psychicznych
chorego, w sytuacji, gdy nie ma juz nadziei na unikniecie
$mierci. Polega ono na stosowaniu zabiegéw medycznych,
ktore przestaty by¢ adekwatne do realnej sytuacji chorego,
poniewaz nie s3 juz wspdtmierne do rezultatéw, jakich
mozna by oczekiwad lub tez sg zbyt uciazliwe dla samego
chorego i dla jego rodziny.

Wiekszos¢ zgonéw z powodu wad letalnych (>90%)
ma miejsce w szpitalu (tabela 2). Sugeruje to, ze dzieci

Ryc. 2. Kryteria stosowane w Holandii w celu kwalifikowania noworodkéw do tzw. eutanazji.
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Ryc. 3. Jeden zargumentéw przeciwko zabijaniu noworodkdéw z rozszczepem kregostupa i za odrzuceniem protokotu z Groningen®

Why the Groningen
Protocol Should Be

Rejected

An infant with spina
bifida cannot “suffer
unbearably.” Infants might
be able to experience
unbearable pain, but spina

bifida does not cause it.

z wadami letalnymi przed $miercig poddawane sg inten-
sywnej terapii, zabiegom chirurgicznym i resuscytacji’.
Postepowanie takie moze by¢ okreslone jako uporczywa
terapia, ktéra narusza godnos¢ dziecka®.

W Polsce brak jest przepiséw prawnych chronigcych
dzieci z wadami letalnymi przed uporczywa terapia, ktére
pozwalatyby rodzicom na rezygnacje z proponowanego
leczenia i wypisanie dziecka ze szpitala do domu, w sytua-
cjach, gdy lekarze chca stosowac resuscytacje, intensywna
terapie i zabiegi chirurgiczne. Ewentualne odstapienie od

podejmowania i prowadzenia reanimacji lub uporczywej
terapii i stosowania $rodkéw nadzwyczajnych” . Wobec
powyzszego wydaje sie stuszne postulowanie nowelizagji
polskiego prawa, w celu uzyskania zgodnosci z tg wtasnie
zasada etyki lekarskiej.

Ustawa o zawodzie lekarza w zasadzie umozliwia
lekarzom przeprowadzanie eksperymentéw leczni-
czych na dzieciach wbrew woli rodzicéw. Art. 25 ust.1-6:
W przypadku gdy przedstawiciel ustawowy odmawia
zgody na udziat chorego w eksperymencie leczniczym,

Tabela 2. Miejsce zgonu z powodu wad rozwojowych wrodzonych, znieksztatcen i aberracji chromosomowych (Q00-Q99). Polska 2005. Dane GUS

. Zgony w szpitalu Zgony w domu Zgony w innym miejscu
Grupa wiekowa
liczba % liczba % liczba %
Dzieci (wiek 0-17) 882 93,73 58 6,16 1 0,11
Cata populacja 987 90,80 91 837 9 0,83

leczenia w szpitalu okreslane jest przez tych lekarzy jako
eutanazja. Zdarzaja sie przypadki wystepowania lekarzy
do sadu o zawieszenie praw rodzicielskich w celu prowa-
dzenia uporczywej terapii wbrew woli rodzicéw. Ci sami
lekarze traktujg rowniez domowa opieke paliatywna jako
forme eutanaz;ji.

Zdaniem Szeroczynskiej®, ,nie ulega watpliwosci, ze
brak szczego6towej regulacji ustawowej dotyczacej do-
puszczalnego i niedopuszczalnego postepowania wobec
chorych terminalnie nie stuzy ani respektowaniu woli
pacjenta, ani bezpieczenstwu praktyki lekarskiej. Niehuma-
nitarne bowiem wydaje sie przyjecie za kodeksem karnym,
ze wszelkie zachowanie skracajgce zycie jest zakazane.”
Wedtug polskiego kodeksu karnego czyn zabroniony (np.
tzw. przestepstwo zabdjstwa eutanatycznego - art. 150
§ 1 kk') moze zostac popetniony zaréwno przez dziatanie,
jak i przez zaniechanie, czyli nie podjecie dziatania, ktére
w danej sytuacji byto nakazane przez prawo. Za taki prawny
nakaz dziatania mozna uzna¢ art. 30 ustawy o zawodzie
lekarza, ktéry moéwi, ze ,lekarz ma obowiagzek udziela¢
pomocy lekarskiej w kazdym przypadku, gdy zwtoka w jej
udzieleniu mogtaby spowodowa¢ niebezpieczenstwo
utraty zycia, ciezkiego uszkodzenia ciata lub ciezkiego
rozstroju zdrowia”. Zdaniem Szeroczynskiej odnosi sie
to réwniez do przypadku nie podjecia akcji medycznej
wobec chorego w stanie terminalnym. W ten sposéb 150
§ 1 kk koliduje z art. 31 kodeksu etyki lekarskiej, ktéry
mowi, ze ,w stanach terminalnych lekarz nie ma obowigzku

Ryc. 4. Noworodek leczony na oddziale intensywne;j terapii.

mozna zwrdci¢ sie do sadu opiekunczego, wtasciwego
ze wzgledu na siedzibe podmiotu przeprowadzajace-
go eksperyment, o wyrazenie zgody. Art. 25 ust. 1-8:
W przypadkach niecierpigcych zwtoki i ze wzgledu na
bezposrednie zagrozenie zycia, uzyskanie zgody, o ktorej
mowa w ust. 1-6, nie jest konieczne'™.

Wichrowski® przeprowadzit analize stanowisk repre-
zentowanych we wspodtczesnej medycynie wobec autono-
mii pacjentéw. Autor wyrdznit dwie orientacje: paternalizm
(oparty o szacunek dla obiektywnego dobra pacjenta) oraz
libertarianizm, tzn. antypaternalizm (oparty o szacunek dla
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subiektywnej woli pacjenta). Medyczny paternalizm utrzy-
muje, iz sam lekarz wie najlepiej, co jest dobrem pacjenta.
Prowadzacemu terapie wolno zatajac i znieksztatcac infor-
macje wtedy, gdy zabiegi stuza obiektywnemu dobru leczo-
nego. W ten sposdb rozumiany ,przywilej terapeutyczny”
jest nieodzownym sposobem dziatania i powinien by¢ wy-
korzystywany w kazdym watpliwym przypadku. Stanowisko
przeciwne - libertarianizm, czyli antypaternalizm - opiera sie
na bezwzglednym szacunku dla swiadomie wyrazonej woli
pacjenta. Autonomie osoby wolno ograniczy¢ wytacznie
wtedy, kiedy stanowi ona zagrozenie dla innych. Swiadomy
cztowiek ma prawo bezreszty decydowac o swojej przysztosci
na podstawie dostarczonych przez lekarza obiektywnych
informacji. Akceptacja wydanego przez pacjenta polecenia
przerwania terapii jest usprawiedliwione moralnie jako wyraz
respektu dla wolnosci oraz autonomii cztowieka.

Problem paternalizmu i jatrogennych skutkéw tej
postawy w polskiej pediatrii niewatpliwie istnieje. Zro-
zumienie postepowania reprezentujacych te orientacje
lekarzy oraz rodzicéw nieuleczalnie chorych dzieci nie jest
jednak mozliwe bez analizy psychologiczne;j.

Analize taka przeprowadzit Bild: ,Nieuchronna $mier¢
dziecka, dla rodzicéw i rodziny poprzedzana jest doswiad-
czeniem uczucia katastrofy, a wszystkie katastrofy wy-
wotuja strach, bdl i rozgoryczenie z powodu bycia ofiarg
sytuacji, ktérej nikt nie oczekiwat, ani nie chciat. Zaréwno
w rodzicach jak i personelu medycznym leczacym dziec-
ko rodzg sie uczucia zalu i winy sprawiajace, ze mysla
oni, iz uczynili co$ ztego. Doswiadczajg oni jednoczesnie,
ze wszystko, co mozliwe musi by¢ zrobione, winien by¢
podjety kazdy wysitek, by uratowac dziecko, pomimo
wiedzy, ze choroba jest nieodwracalna. Zamiast obrony
interesu dziecka, zaczyna sie prywatna wojna, slepy bunt
w obliczu Smierci.

Rodzice zaczynaja doswiadczac silnego uczucia rozgo-
ryczenia wobec swojego dziecka majac swiadomos¢, ze ich
osobiste plany, ktére mysleli, ze zrealizuja poprzez swych
potomkdw, zostaja utracone. Poczucie winy rodzi przemoc,
ktdra pojawiajac sie pomiedzy cztonkami rodziny, bardzo
czesto jest skierowana tez przeciwko samemu dziecku.

W3réd personelu medycznego odczucie winy prze-
jawia sie w poczuciu porazki — walka zostata przegrana,
a nieuleczalna choroba dziecka zmusza nas do konfron-
tacji z nasza wtasng wrazliwoscia i wrazliwosciag naszych
witasnych dzieci. Zmusza nas to do uswiadomienia sobie,
ze w kazdym momencie my lub nasze dzieci takze moga
zachorowac i umrze¢. Uczucia dziecka czy rodziny nie sg
juz brane pod uwage, gdyz stracilismy juz z oczu gtéwny
cel: opiekowania sie i towarzyszenia dziecku w koricowym
stadium jego choroby. Ten gtéwny cel zastepowany jest
absurdalnymi dziataniami jatrogennymi, ktére podsycaja
kuriozalna frustracje personelu oraz niepotrzebne cierpie-
nie pacjenta i rodziny. Brak jest wytchnienia w tej szalonej
walce, w ktdrej lekarz nie zawaha sie uzy¢ stowa ‘perswazja’,
kiedy zechce uczyni¢ rodzine swym sojusznikiem, gdy
w rzeczywistosci stowo to maskuje najokrutniejsza mani-
pulacje uczuciami rodziny, ktéra wkrétce straci dziecko.
Dziatania podejmowane w tej walce, nawet gdy dowody
naukowe wskazuja, ze choroba jest nieuleczalna, staja
sie okrutne, a w kazdym z zaangazowanych dorostych
zaczynaja budzi¢ sie podswiadome popedy. Zazwyczaj

nie jesteSmy swiadomi tych
uczu¢ i w skomplikowanej
strukturze psychicznej brak
Swiadomosci wprowadza
mechanizmy przejawiajace
sie w pragnieniu kontynu-
acji dziatania; w rzeczywi-
stosci okazuja sie one dla
umierajacego dziecka inwa-
zyjne, niepokojace i szkodli-
we. Stanowi to mechanizm
obronny zespotu medycz-
nego, redukujacy za kazda
Ryc. 5. Rubén Bild cene wiasne cierpienie,
wywotane bliskoscig procesu umierania i sama $miercia,
szczegOlnie gdy nie dysponuja oni wiedza w zakresie
sposobow i technik radzenia sobie z takg sytuacja.

Co sie wowczas dzieje? Zarowno rodzina jak i zesp6t
medyczny goraczkowo poszukuja jakiegokolwiek srodka
zaradczego: rodzice szukaja specjalistdw mogacych urato-
wac ich dziecko, podczas gdy lekarze przeciwstawiajac sie
faktom, wzmacniaja mechanizm zaprzeczenia prowadzacy
do przedstawiania iluzji wyleczenia, kiedy to wyleczenie
nie jest mozliwe. Dlatego tez, nie zawahaja sie wprowadzié¢
leczenia eksperymentalnego, pomimo tego, ze moze ono
mie¢ powazne skutki uboczne dla umierajacego pacjenta.
Proponuja okaleczajace zabiegi chirurgiczne, bynajmniej
nie ratujgce dziecka, lecz przediuzajace jego cierpienia,
czesto na kolejne miesiace. Interwencje te sprawiaja
dziecku jedynie wiekszy bél i cierpienie, zwiekszaja jego
osamotnienie iizolacje, pozbawiajac je w konsekwengji
przezycia swoich ostatnich dni z godnoscia i z uczuciem
towarzyszenia mu w tej podrézy. Powyzszego scenariusza
nie mozna nazwac inaczej niz maltretowaniem. Porozu-
miewanie sie z rodzing staje sie coraz bardziej skompliko-
wane. Wymijajacy sposéb wyrazania sig, ukryta obecnos¢
klamstwa i fatszu, chociaz intencjg moze by¢ ztagodzenie
sytuacji, powoduje jedynie zamet, nieufnos¢ i jeszcze
wiekszy bél. Lekarz-pediatra, ktérego dobrych intencji
i uczu¢ nie kwestionujemy, ale ktérego specjalistyczne
przeszkolenie radzenia sobie w takich sytuacjach jest
watpliwe, zwrdci sie w strone osobistych poszukiwan
ukierunkowanych na niemozliwe do osiggniecia wyle-
czenie. Powinnismy pamieta¢ zdanie spopularyzowane
przez Bérarda i Gublera przeszto sto lat temu: ‘Prawdzi-
wym zadaniem lekarza jest czasami wyleczy¢, czesto
przyniesc¢ ulge, i zawsze pocieszy¢'. Pocieszenie wyraza
sie w sposobie towarzyszenia dziecku, ktére ma umrzec
- w tym jak stoi sie przy jego boku.

W oficjalnym dokumencie Stolicy Apostolskiej z lipca
1981 r., Jan Pawet Il powiedziat, w $cistym nawigzaniu do
pewnych kwestii etycznych zwigzanych z pacjentami ciezko
chorymi i umierajacymi: ‘Zycie na ziemi jest darem funda-
mentalnym, lecz nie absolutnym. Zatem, granica naszego
obowiagzku podtrzymywania zycia danej osoby powinna
stanowic kwestie rozpatrywang indywidualnie. Etyczne
kryterium decyzyjne indywidualizacji takiej granicy opiera
sie na rozréznieniu pomiedzy srodkami proporcjonalnymi,
ktérych nigdy nie mozna pacjentowi odmowi¢, aby nie
antycypowac badz powodowac $mierci, a Srodkami niepro-
porcjonalnymi, ktérych ze stusznych wzgledéw mozna sie
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wyrzec, by nie pograzac sie w uporczywej terapii’. Jednak,
aby zaakceptowac zaprzestanie terapii, wiedzie¢, kiedy po-
wiedzie¢ stop, wymagany jest pewien poziom $wiadomosci,
ktérego zespotom medycznym brakuje. Bez zrozumienia
i uswiadomienia sobie, co dzieje sie z uczuciami cztowieka,
nie jest mozliwa préba przeksztatcenia dziatan inwazyj-
nych w towarzyszenie umierajagcemu. Zespét medyczny
zaprzeczajac faktom, nieumysinie podejmuje jatrogenne
interwencje. Takie podejscie podsyca up6r zespotu medycz-
nego i ostabia jego zdolno$¢ podjecia decyzji o zaprzestaniu
terapii. Ten zawodowy upér, stanowi forme ztego trakto-
wania - naduzycie w stosunku do dziecka i jego prawa do
przezycia ostatniego etapu swego zycia w spokoju.
Chciatbym jednak stanowczo stwierdzi¢, iz nie wszyscy
cztonkowie zespotéw medycznych dopuszczaja sie znecania
(ang. abuse) nad dzie¢mi. Aby doszto do znecania lub ztego
traktowania muszg zaistnie¢ warunkujace je elementy oso-
bowosci cztonkéw zespotu medycznego jak i odpowiedni
profil osobowosci pacjenta i jego rodziny. Odnosze sie tu
do profesjonalistéw o niskiej samoocenie, cierpiagcych na
depresje lub majacych sktonno$¢ do depresji, neurotykéw,
cierpigcych na stany lekowe, alkoholikéw oraz posiadajacych
impulsywny charakter i niska tolerancje stresu. Ludzi tych
cechuje staba percepcja i zrozumienie uczuciowych potrzeb
dzieci, a takze gteboki brak wiedzy o funkcjonowaniu psy-
chiki dziecka w zaleznosci od jego wieku i r6znych etapow
rozwoju. Z drugiej strony, znecanie zdarza sie w rodzinach
miodych rodzicéw, dysponujacych niewielkimi srodkami
pienieznymi i nieodpowiednimi warunkami zyciowymi,
dotknietych bezrobociem. Czynnikami determinujacymi

CHOROBA

CIERPIENIE
DZIECKA

N\

znecanie badz zte traktowanie po stronie dziecka sa: wy-
stapienie przedtuzajacej sie badz nieuleczalnej choroby,
nadpobudliwo$¢ ruchowa, sytuacje, w ktérych kontrola
nad symptomami jest trudna do opanowania, i ogdlinie,
fakt bycia dzieckiem niechcianym.

Mechanizmem wyzwalajacym podswiadoma agre-
sje w cztonkach zespotéw medycznych jest zasadniczo
poczucie porazki. Drugim czynnikiem jest brak wiedzy,
o tym, jak sobie radzi¢ w sytuacjach, gdy terminalna faza
choroby staje sie faktem, szczegdlnie gdy zasady etyczne
znane cztonkom zespotéw nie zostaty zintegrowane z ich
osobowoscia; dlatego tez nie sg wéwczas stosowane - ist-
nieja one jedynie jako teoretyczne twierdzenia, o ktérych
fatwo zapomnied.”™.

Goémez Garcia uzupetnia koncepcje Bilda, ktadac
nacisk na potrzebe rozwijania samoswiadomosci (ang.
self-awareness): ,Posiadajgc Swiadomos¢, nawigzujemy
kontakt z pacjentem poprzez zrozumienie samych siebie,
z zaangazowaniem czynnika duchowego. Poznanie naszej
wtasnej duszy, zycia wewnetrznego i Prawdziwego Ja
daje nam bezpieczenstwo zrozumienia granicy pomiedzy
nami, a pacjentem. Doskonale wiemy, gdzie koncza sie
nasze przekonania i wyobrazenia, a gdzie zaczynaja sie
przekonania i wyobrazenia pacjenta i jego rodziny. Nie
musimy rozmawia¢ o duchowosci; musimy by¢ gotowi
dzieli¢ momenty duchowe z naszymi pacjentami.

Efektywnos$c kazdego z cztonkéw zespotu pediatrycz-
nej opieki paliatywnej determinowana jest przez swiado-
mos¢, wiedze naukowa, umiejetnosci techniczne i poczucie
odpowiedzialnosci za pacjenta i jego rodzine. Nie mozna
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JATROGENNE DZIALANIA |
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Ryc. 6. Interakcje zachodzgce miedzy chorym dzieckiem, rodzing i zespotem leczacym. Bild: ,Bez zrozumienia i uswiadomienia sobie, co dzieje
sie z uczuciami cztowieka, nie jest mozliwa préba przeksztatcenia dziatan inwazyjnych w towarzyszenie umierajagcemu.”
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lekcewazy¢ zadnego z tych aspektéw. Gteboko wierzg,
ze aby poprawic jako$¢ opieki na umierajagcym dzieckiem
i jego rodzing musimy ciagle pracowac nad swiadomoscia.
W kazdej formie szkolenia swiadomos$¢ powinna odgrywac
wazna role.”™.

Prawo do zycia i $mierci

Koncepcje praw dziecka stworzyt Janusz Korczak (Henryk

Goldszmit), pediatra i twdrca antyautorytarnego syste-

mu wychowawczego, respektujgcego potrzeby i dazenia

dziecka'.

Korczak postuluje cztery zasadnicze prawa dziecka:

1. prawo dziecka do $mierci (,Goraca, rozumna, zréwno-
wazona mito$¢ matki musi da¢ mu prawo do przed-
wczesnej smieci.”);

2. prawo dziecka do dnia dzisiejszego (,W obawie, by
$mier¢ nie wydarta dziecka, wydzieramy dziecko zyciu;
nie chcac by umarto, nie pozwalamy zy¢.");

3. prawo dziecka, by byto tym, czym jest (,Powiadasz:
‘Moje dziecko'. Nie, nawet w ciggu miesiecy ciazy ani
w godzinach porodu dziecko nie jest twoje.”);

4. prawo dziecka do wypowiadania swych mysli,
czynnego udziatu w naszych o nim rozwazaniach
i wyrokach.

Prawa do zycia nie mozna rozpatrywa¢ w oderwaniu
od prawa do $mierci. Ten pozorny paradoks dla doswiad-
czonego pediatry jest catkowicie spdjng oczywistoscia,
wynikajaca z charakteru decyzji, ktére musi podejmowac
w przypadkach nieuleczalnych choréb u dzieci. Uznanie
prawa do zycia i Smierci powinno wynikac z akceptacji
natury - jej praw, w tym réwniez btedéw (np. genetycz-
nych). Do zjawisk naturalnych zaliczamy wystepowanie
nieuleczalnych schorzen w okresie pre- i postnatalnym,
jak réowniez fakt, ze ok. potowa zgondw dzieci ma miej-
sce w pierwszym roku zycia. To whasnie kwestionowanie
naturalnego charakteru wystepowania nieuleczalnych
schorzen u ptodéw i noworodkéw, a wiasciwie niezgoda na
ich naturalny przebieg, prowadzi z jednej strony do euge-
nicznej aborgji lub eugenicznego dzieciobdjstwa (protokét
z Groningen), a z drugiej - do uporczywej terapii.

Uprawianie medycyny - w uznaniu jedynie prawa do
zycia i rbwnoczesnym sprzeciwie wobec $mierci - ogra-
nicza ja do dziatart majacych na celu wydtuzanie zycia. To
jednostronne podejscie — przez kwestionowanie prawa
do Smierci - moze prowadzi¢ do paternalizmu, dziatan
jatrogennych, eksperymentéw medycznych i uporczywej
terapii. W perinatologii wyraza sie w sprzecznosci, polega-
jacej naodméwieniu prawa do niepodejmowania leczenia
przedtuzajacego zycie u dzieci, ktére wczesniej mozna byto
podda¢ legalnej aborgji, jezeli ,badania prenatalne lub inne
przestanki medyczne wskazujg na duze prawdopodobien-
stwo ciezkiego nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo
nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu™.

Royal College of Paediatrics and Child Health (brytyj-
skie towarzystwo pediatryczne) wérdd sytuadji klinicznych,
gdy dopuszczalne jest wycofanie lub zaniechanie terapii
podtrzymujacej zycie, wymienia m.in. tzw. sytuacje ,bez
szans” (ang. the ,no chance” situation). Leczenie woéwczas
jedynie opd6znia Smier¢, nie podnosi jakosci zycia pacjenta
ani nie zwieksza jego mozliwosci. Niepotrzebnie prze-
dtuzane leczenie w tych warunkach staje sie daremne,

uciazliwe i sprzeczne z naj-
lepszym interesem pacjen-
ta. Dlatego lekarz nie ma
prawnego obowiazku aby
je prowadzi¢. Co wiecej,
jesli taka daremna terapia
jest kontynuowana swia-
domie, moze stanowi¢ po-
gwatcenie lub ,nieludzkie
i ponizajace traktowanie”
w rozumieniu Europejskiej
Konwencji o Ochronie Praw
Cztowieka i Podstawowych
Wolnosci (Artykut 3: ,Nikt
nie moze by¢ poddany tor-
turom ani nieludzkiemu lub ponizajgcemu traktowaniu
albo karaniu.”)".

W etyce katolickiej znajdujemy wazne stwierdzenie (przy-
toczone powyzej przez Bilda): ,Zycie ziemskie jest dobrem
podstawowym, ale nie absolutnym. Z tego powodu nalezy
okresli¢ granice obowigzku podtrzymywania zycia ludzkiego.
Rozrdznienie miedzy srodkami ‘proporcjonalnymi’, ktérych
nigdy nie mozna odrzuci¢, by nie uprzedzac¢ i powodowac
$mierci, a Srodkami ‘nieproporcjonalnymi’, ktére mozna i,
aby nie wpadaé w uporczywosc terapeutyczng, powinno sie
odrzuci¢, jest decydujacym kryterium etycznym w okresleniu
tych granic.”®. Uporczywosc terapeutyczna, ktéra - zdaniem
papieza Jana Pawta Il — polega na stosowaniu srodkéw szcze-
golnie wyniszczajacych i ucigzliwych dla chorego, skazujac go
na sztucznie przedtuzana agonig, jest sprzeczna z godnoscia
umierajacego i zadaniem moralnym przyjecia $mierci oraz
pozwolenia na jej naturalny przebieg.

Podobnie ujmuje ten problem Komitet Ekspertéw
Swiatowej Organizacji Zdrowia, formutujac tzw. zasa-
de wzglednosci: ,Zycie nie jest absolutnym dobrem,
za$ smier¢ absolutnym ztem. Nadchodzi taki moment
- w réznym czasie dla réznych pacjentéw — gdy oparte
na technice dazenie do podtrzymywania zycia wchodzi
w konflikt z wyzszymi wartosciami osobowymi cztowieka.
W takich okolicznosciach powinno ono ustagpi¢ miejsca
innym formom opieki.” Zasada wzglednosci zostaje uzu-
petniona zasadg proporcji, ktéra moéwi, ze ,podtrzymujace
zycie postepowanie jest przeciwwskazane, gdy powo-
duje cierpienie przewyzszajace ptynace z niego korzysci.
Dogmatyczne przyjmowanie zasady $wietosci zycia moze
wynikac z niewfasciwej oceny mozliwosci medycyny oraz
fizycznych i moralnych sit pacjenta. Medycyna osiaga swoje
granice, gdy wszystkim co moze zaoferowad, jest jedynie
podtrzymywanie funkcji organizmu, odbierane przez pa-
cjenta bardziej jako przedtuzanie umierania niz poprawa
jakosci zycia. Jest wiec uzasadnione, z punktu widzenia
etyki, zaprzestanie dziatan podtrzymujacych zycie, gdy
powoduja one dolegliwosci lub cierpienia nieporéwny-
walnie wieksze w stosunku do osiggalnych korzysci."*.

Jednym z przejawdw uporczywej terapii, naruszajacej
godnos$¢ pacjenta, jest stosowanie resuscytacji zaktocajacej
naturalny proces umierania. Ochrona dziecka przed tego
typu postepowaniem (niestety rutynowym w warunkach
szpitalnych) jest mozliwa przez wprowadzenie tzw. proto-
kétu DNR (ang. do not resuscitate) w formie wczesniejszego
zapisu w dokumentacji medycznej o powstrzymaniu sie

Ryc. 7. Janusz Korczak (Henryk
Goldszmit)
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od resuscytacji. Decyzja o zaprzestaniu reanimacji nalezy
do lekarza i jest zwigzana z oceng szans leczniczych?®.
Rzecznik Praw Obywatelskich postuluje, aby $mier-
telnie chore dzieci byty chronione przed bélem, cierpie-
niem oraz zbednymi zabiegami leczniczymi i badaniami;
przystuguje im aktywna i cato$ciowa opieka hospicjum
domowego, zapewniajaca adekwatne do potrzeb leczenie
paliatywne nakierowane na poprawe jakosci zycia?'.

Opieka paliatywna

Pediatryczna domowa opieka paliatywna polega na za-
pewnieniu, w miejscu zamieszkania pacjenta, czynnej
i catosciowej opieki dzieciom z chorobami nieuleczalnymi,
obarczonymi wysokim ryzykiem przedwczesnej Smierci. Ma
na celu ochrone godnosci dziecka, poprawe jakosci jego
zycia oraz ochrone przed uporczywa terapia i dziataniami
jatrogennymi. Obejmuje leczenie objawowe oraz wsparcie
psychologiczne, socjalne i duchowe?.

Polska jest unikalnym krajem w Europie, nie tylko z po-
wodu najwyzszego odsetka WRWZAC u noworodkéw i naj-
nizszej liczby eugenicznych aborgji, ale réwniez dlatego, ze
posiada najlepiej rozwinieta sie¢ hospicjow domowych dla
dzieci, ktéra w 2007 roku obejmowata 90% populacji kraju.
Badania autora przeprowadzone wsréd polskich hospicjéw,
zajmujacych sie domowa opieka paliatywna nad dzieémi,
wykazaty, ze ok. 20% leczonych pacjentéw stanowia dzieci
z WRWZAC (tabela 3). Np. w Warszawskim Hospicjum dla
Dzieci (WHD), ktére zajmuje sie domowa opieka paliatyw-
ng, w latach 1994-2007 leczono 365 pacjentéw; w grupie
tej byto 74 (20%) dzieci z WRWZAC.

Obecnie liczba dzieci z WRWZAC kierowana przez
neonatologéw i pediatréw do hospicjow domowych jest
stosunkowo niewielka. Mozna jednak przewidywa¢, ze be-
dzie ona stopniowo wzrasta¢, w miare rozwoju wspotpracy
miedzy diagnostyka prenatalna i neonatologia a hospicjami
domowymi dla dzieci*.

Dzieki diagnostyce prenatalnej rodzice powinni mie¢
mozliwo$¢ podejmowania decyzji dotyczacych urodzenia
dziecka albo eugenicznej aborcji w oparciu o mozliwie
szeroki dostep do konsultantéw, szczegdlnie chirurgdéw
dzieciecych. Z tego powodu wyniki leczenia chirurgicz-
nego wad wrodzonych w poszczegélnych osrodkach, gdy
istnieje ryzyko zgonu (np. przepukliny przeponowej, zto-
zonych wad serca), powinny by¢ oficjalnie podawane do
wiadomosci publicznej, np. w Internecie; niestety wyniki
te nie sg ogdlnie dostepne.

Decyzja rodzicow pro-life, w przypadku wady letalnej
ptodu, nie powinna jednak automatycznie oznacza¢ ich
zgody na resuscytacje, intensywna terapie oraz leczenie

chirurgiczne noworodka (lub by¢ w ten sposéb interpre-
towana przez lekarzy). Po ustaleniu diagnozy prenatal-
nej letalnej wady, wskazana jest konsultacja specjalisty
w dziedzinie pediatrycznej opieki paliatywneji ewentualne
umozliwienie rodzicom kontaktu z rodzing innego dziecka
z podobnym schorzeniem, bedacego pacjentem hospicjum
domowego. W przypadkach wyboru przez rodzicow opieki
paliatywnej nalezy unika¢ stosowania ciecia cesarskiego
oraz resuscytacji noworodka. W tym celu konieczne jest
wczesniejsze dokonanie odpowiedniego wpisu w doku-
mentacji medycznej. Jezeli dziecko przezyje okres okoto-
porodowy, moze zosta¢ wypisane do domu pod opieke
hospicjum. Ten spos6b postepowania moze by¢ korzystny
dla wielu rodzin, ktére z powoddéw $wiatopogladowych
odrzucaja zaréwno aborcje jak i uporczywa terapie.

Opisany powyzej model postepowania jest z powo-
dzeniem realizowany od kilku lat w Warszawie, gdzie ist-
nieje pierwszy w Europie osrodek integrujacy diagnostyke
prenatalna z opieka paliatywna®.

W USA istnieje ruch hospicjéw prenatalnych (ang. pe-
rinatal hospice programs) 2. Zostat on zapoczatkowany przez
Amy Kuebelbeck, ktdra wydata ksigzke opisujaca historie jej
dziecka z wrodzona wada serca, zdiagnozowanego prenatal-
nie i zmartego po porodzie bez interwencji medycznych.”

Ryc. 8. Dziecko z zespotem Edwardsa (trisomia 18) leczone przez WHD
w domu.

Podsumowanie

Polska powinna wypracowac i wprowadzi¢ nowe podejscie
w diagnozowaniu i leczeniu dzieci z wadami letalnymi,
ktére przezyja okres okotoporodowy, oraz zinnymi wa-
dami, ktére, pomimo zastosowanego leczenia chirurgicz-
nego, powoduja ciezkie inwalidztwo (ta druga grupa jest

Tabela 3. Dzieci (wiek 0-17) leczone w hospicjach domowych w Polsce w latach 2005-2007 wg gtéwnych grup rozpoznan®.

Rozpoznanie ICD-10 2005 . 2006 . 2007 r.
Nowotwory C11-D34 100 (22%) 134 (23%) 130 (20%)
Choroby metaboliczne E71-E88 38 (8%) 62 (11%) 70 (11%)
Choroby uktadu nerwowego G05-G98 185 (42%) 217 (38%) 251 (38%)
Stany rozpoczynajace sie w okresie okotoporodowym P21-P91 16 (4%) 15 (3%) 29 (4%)
Wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe Q00-Q99 83 (19%) 110 (20%) 128 (20%)
Inne 20 (5%) 30 (5%) 48 (7%)
Razem 442 568 656

hospicjum | 27

Hospicjum Perinatalne | str. 22



trudna do oszacowania liczbowego). Domowa opieka
paliatywna powinna by¢ wzieta pod uwage jako efektywna
i tafsza od szpitalnej alternatywa leczenia.

ﬁm— }cu}_-muul

Dla potrzeb rozwazan etycznych, podejmowania decyzji
klinicznych i prawnych oraz informowania pacjentéw
wazne jest dokonanie wyraznych rozréznien miedzy:

1. leczeniem przedtuzajacym zycie, gdy istnieje realna
szansa wyleczenia lub remisji;

2. leczeniem przedtuzajacym zycie, gdy szansa na wy-
leczenie lub remisje jest znikoma (uporczywa terapia,
eksperyment leczniczy);

3. odstapieniem od leczenia przedtuzajacego zycie na
rzecz opieki paliatywnej, gdy szansa na wyleczenie
lub remisje jest znikoma (rezygnacja ze $srodkéw nad-
zwyczajnych, zapewnienie srodkéw zwyczajnych,
tagodzenie cierpienia, poprawa jakosci zycia);

4. eutanazja (dziatanie zintencjg zabicia motywo-
wane wspotczuciem, rezygnacja ze sSrodkéow
zwyczajnych).

Polskie prawo wymaga nowelizacji w celu ochrony
nieuleczalnie chorych przed uporczywa terapig narzucana
im przez lekarzy. Polski system prawny powinien umozliwi¢
rodzicom nieuleczalnie chorych dzieci swobodny wybér
miedzy ww. mozliwosciami 2 i 3, gdy szansa na wyleczenie
lub remisje jest znikoma. Lekarze powinni ograniczyc sie
do okreslenia tych szans i uczciwego przedstawienia in-
formacji rodzicom; nie powinni natomiast wywierac presji
na rodzicéw lub sad w celu uzyskania zgody na uporczywa
terapie i eksperymenty lecznicze. W szpitalach pediatrycz-
nych powinny funkcjonowac komitety etyki klinicznej,
ktére pomagatyby rodzicom i lekarzom w podejmowaniu
trudnych decyzji etycznych przez formutowanie na ich
prosbe niezaleznej opinii w danym przypadku.

Najwazniejszym jednak zadaniem jest okreslenie
w polskiej pediatrii granic terapii przez zdefiniowanie
srodkéw nadzwyczajnych-nieproporcjonalnych i srod-
kéw zwyczajnych-proporcjonalnych oraz precyzyjne ich
odroznienie. Pediatryczna domowa opieka paliatywna
powinna zostac oficjalnie uznana przez ministra zdrowia
za umiejetnosc lekarska i jako taka — przez odpowiednie
towarzystwa naukowe - za rGwnouprawniong cze$¢ pedia-
trii i perinatologii. Dopiero woéwczas zaistnieja warunki do
realizacji praw $miertelnie chorych dzieci postulowanych
przez Rzecznika Praw Obywatelskich?'.
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Wywiad Informatora Hospicjum

Zapewnic optymalng opieke

Z kierownikiem Poradni USG Agatowa, kardiolo-
giem, pediatra dr hab. n. med. Joanng Szymkie-
wicz-Dangel rozmawia Wojciech Marciniak

Wojciech Marciniak: Gdy widzielismy sie
przed paroma dniami, prosita Pani o zdjecie
z usmiechnietym kilkuletnim chtopcem o blond
witosach. Wszystko dziato sie bardzo szybko, bo
za chwile miata Pani rozpocza¢ kolejne badanie.
Zdazytem tylko ustysze¢ ,To chtopiec z diagno-
styki prenatalnej”. Zabrzmiato bardzo powaznie,
a przeciez wszyscy - chtopiec, jego mama i Pani
wygladali na zadowolonych, wrecz szczesliwych.
Dlaczego wizyta matego pacjenta byta tak szcze-
golna? Co znaczg stowa,diagnostyka prenatalna”?

Joanna Szymkiewicz-Dangel: Moze zaczne
od konca.,Diagnostyka prenatalna”to wszystkie
badania, na podstawie ktérych mozna rozpoznac
lub wykluczy¢ chorobe przed urodzeniem. Zaj-
muje sie badaniami ultrasonograficznymi oraz
echokardiograficznymi — czyli badaniami serca
ptodu. Ale s3 réwniez inne badania prenatalne,
jak nieinwazyjne testy biochemiczne z krwi matki
oraz inwazyjne, takie jak amniopunkcja (pobranie
ptynu owodniowego), czy kordocenteza (pobranie
krwi z zyty pepkowej) w celu oznaczenia karioty-
pu, czyli,mapy” chromosomow, w ktérych znaj-
duja sie geny odpowiadajace za uksztattowanie
kazdego cztowieka.

Rzeczywiscie, ten chlopczyk jest szczegdl-
nym pacjentem z bardzo ztozona wada serca
0 nazwie zesp6t Taussig-Bing z hipoplazjg tuku
aorty. Wada polega na tym, ze wielkie naczynia

tetnicze, czyli aorta i tetnica ptucna, s niepra-
widtowo potaczone z sercem. Szeroka tetnica
ptucna odchodzi znad ubytku w przegrodzie
miedzykomorowej, czyli wptywa do niej krew
zaréwno z lewej (nieprawidtowo), jak i z prawej
komory, a aorta odchodzi catkowicie nieprawi-
dtowo tylko z prawej (zamiast z lewej) komory.
Poniewaz przez caty okres cigzy doptywa do niej
mniejsza objetos¢ krwi niz w warunkach prawi-
dtowych, dochodzi do niedorozwoju tuku aorty.
Jesli u noworodka nie zostanie przeprowadzona
operacja w pierwszych dobach zycia - dziecko
umiera. Operacja wymaga bardzo wysokiego
kunsztu kardiochirurgicznego: nalezy ,zrepero-
wac” aorte, czyli ja poszerzy¢. Potem przeniesc¢
aorte oraz tetnice wieicowe w miejsce tetnicy
ptucnej, a tetnice ptucng wszy¢ w miejsce aorty.
Gdy wyobrazimy sobie, ze naczynia maja srednice
mniejsza niz 10 mm, a tetnice wiencowe okoto
1 mm, operacja taka wymaga naprawde ogrom-
nych umiejetnosci. Ten chtopczyk byt operowany
w Klinice Kardiochirurgii Centrum Zdrowia Matki
Polki w todzi. Dzisiaj jest pottorarocznym weso-
tym, aktywnym brzdacem.

WM: Czy wszystkie historie badanych prena-
talnie ciezarnych mam koncza sie tak szczesliwie
jak ta?

JS-D: Niestety nie. W Poradni konsultujemy
najtrudniejsze przypadki, w ktorych zazwyczaj

jest nieprawidtowo zbudowane serce ptodu.
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Jedli jest to ,tylko” wada serca, wéwczas w wiek-
szosci przypadkéw istnieje mozliwos¢ skutecz-
nego leczenia. Niestety przed urodzeniem wiele
pozornie tatwych do zoperowania wad wrodzo-
nych serca jest pierwszym objawem ciezkiej nie-
uleczalnej choroby ptodu, czyli letalnej (Smier-
telnej) aberracji chromosomowej. Najczestszymi
z nich sa zespoty Edwardsa, czyli trisomia 18 pary
chromosomoéw, oraz Patau — trisomia 13 pary
chromosomoéw. Trisomia oznacza, ze w wymienio-
nych parach chromosomoéw jest dodatkowy, trzeci
chromosom. W takich przypadkach po rozpozna-
niu wady serca, ktérej charakter moze wskazywacé
na obecnos¢ takiego zespotu, proponujemy ro-
dzicom oznaczenie kariotypu. Wspétpracujemy
z warszawskimi osrodkami inwazyjnej diagnostyki
prenatalnej. Jest to jedyna metoda potwierdzenia
lub wykluczenia nieuleczalnej choroby u dziecka.

WM: Na jakg pomoc ze strony Poradni moga
liczy¢ przyszte mamy, u ktérych nienarodzonego
dziecka wykryto powazna wade rozwojowg?

JS-D: Dzieki wspaniatej psycholog War-
szawskiego Hospicjum dla dzieci, Agnieszce
Chmiel-Baranowskiej, ktéra jest moim ,kotem
ratunkowym”w najtrudniejszych sytuacjach, ro-
dzice po uzyskaniu druzgoczacej ich informacji
nie pozostaja sami. Agnieszka zawsze ma czas,
aby sie z nimi spotkac, pokazuje materiaty o dzie-
ciach z podobnymi schorzeniami. Jesli rodzice
sobie tego zycza, organizuje spotkania z rodzi-
nami, ktére miaty lub maja dziecko z podobng
choroba. | zawsze jest dostepna dla rodzicéw,
ktdrzy potrzebuja jej wsparcia i pomocy. Ja stu-
ze rada i opieka medyczna, Agnieszka - ludzka,
psychologiczna.

WM: Czyli na pomoc moga liczy¢ oboje ro-
dzice. Jaki w takim razie majg wptyw konsultacje
pracujacego w hospicjum dla dzieci psychologa
na ich przyszte decyzje?

JS-D: To jest najtrudniejsze pytanie. Najcze-
sciej ta pomoc dla rodzicéw jest ratunkiem pod
koniec ciazy, gdyz dowiaduja sie o nieuleczalnej
chorobie swojego dziecka juz w ostatnim okresie
~prawidtowo” przebiegajacej cigzy. W przypad-
kach, gdy diagnoza znana jest wczesniej, zgod-
nie z obowigzujagcym w Polsce prawem rodzice
moga poprosi¢ o przerwanie cigzy w zwigzku
z ciezka chorobg ptodu. Czes¢ z nich decydu-
je sie na kontynuacje ciazy pod wptywem na-
szej konsultacji, jak réwniez faktu, ze nie pozo-
staja sami z przyttaczajacym problemem. Nie
prowadzimy statystyk, kto jaka podjat decyzje.
Nie taki jest cel naszych konsultacji. Staramy sie
stworzy¢ wzorcowo dziatajacy osrodek diagnosty-
ki i opieki perinatalnej, w ktérym rodzice uzyskaja
fachowa konsultacje medyczng na najwyzszym
poziomie, jak i wsparcie psychologiczne. Zespoty
tego typu dziataja w réznych osrodkach na swie-
cie, ale nie jest ich duzo. Staramy sie zapewnic
optymalng opieka okotoporodowa w najlepiej
przystosowanym do leczenia miejscu dla dzieci
z operacyjnym wadami wrodzonymi serca. Nato-
miast dla dzieci z wadami letalnymi perinatalna
opieke paliatywng na jak najwyzszym poziomie.
Konieczne staje sie wowczas przygotowanie
rodzicéw do chyba najtrudniejszego egzaminu
ich zycia: pokochania i urodzenia nieuleczalnie
chorego dziecka.

WM: Dziekuje za rozmowe
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Wspomnienie

Szczesliwa ,Trzynastka”

Okres swiadomego oczekiwania w ciazy i trzy
miesiace ziemskiego zycia naszej céreczki
to czas wyjatkowych doswiadczen, ktére na-
uczyly nas na nowo patrzec i kocha¢.

Czerwiec ubiegtego roku byt dla nas wyjatkowo
trudnym miesigcem. Bytam w 20 tygodniu ciazy,
kiedy podczas badania USG dowiedzielismy sig,
ze bedziemy mieli coreczke. Niestety, pod koniec
badania zamiast standardowej formutki: ,wszyst-
ko w porzadku” ustyszelismy, ze nasze malenstwo
ma rozszczep podniebienia i wade serduszka.
Potem przyszta pora na serie badan i niepewnos¢
oczekiwania na ostateczng diagnoze. W pamieci
mam hasta, ktére wtedy ustyszelismy: trisomia
trzynastego chromosomu, zesp6t Patau, wada
letalna, decyzja nalezy do was... Nikt nam ni-
czego dokfadnie nie wyttumaczyt, a ja nawet nie
wiedziatam, co to znaczy wada letalna.

..Zmama

Kolejne trzy dni byly bardzo ciezkie. Wsp6lnie
z mezem rozwazaliémy dreczace nas rozterki
i watpliwosci, starajac sie odnalez¢ odpowiednia
droge. Ostatecznym drogowskazem byta rozmo-
wa z Agnieszka (wtedy jeszcze Panig Agnieszka)
- psychologiem WHD. Ta ludzka, pozbawiona
medycznych haset rozmowa, byta dla nas swia-
tetkiem, ktoére za wszelka cene chcielismy znalez¢.
| udato sie. Nie potrafie nawet wyrazi¢, jak wielki
ciezar spadt wtedy z mojego serca. Niepewnos¢
i strach pozostaty, ale towarzyszytim spokéj i prze-
$wiadczenie, ze cokolwiek sie wydarzy, poradzimy
sobie.

Z Hospicjum po raz pierwszy zetknelismy
sie przy okazji konsultacji u doc. Joanny Dangel,
ktéra wykonywata echo serca dzidziusia na kil-
ka miesiecy przed porodem. Dzieki Pani Docent
zrobilismy badania prenatalne i poznalismy przy-
czyne stwierdzonych nieprawidtowosci. Ten czas
$wiadomego oczekiwania na chore dziecko nie
byt tatwy, ale byt bardzo potrzebny. Przynajmniej
czesciowo moglismy sie przygotowac do czeka-
jacego nas sprawdzianu. Godziny spedzilismy
w internecie w poszukiwaniu informacji o zespo-
le Patau, prébujac oswoic sie z mysla, ze mamy
nieuleczalnie chore dziecko. Wybralismy miejsce
porodu i uzgodnilismy z lekarzami postepowanie
okotoporodowe.

Blanka urodzita sie 19 wrze$nia 2009 . Po raz
drugi w zyciu doswiadczytam tego niepowta-
rzalnego uczucia spetnienia, kiedy poczutam
na brzuchu ciepto mojego nowonarodzonego
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dziecka. Blanka - nasza ,Szczesliwa Trzynastka”
- byfa bardzo silna, swoim stanem zaskoczyta
nawet lekarzy. Jedyna widoczng oznaka choroby
byt rozszczep. W szpitalu spedzilismy trzy tygo-
dnie. Mimo $wiadomosci nieuleczalnej choro-
by, kazdy dzien patrzenia na te mata kruszynke
przynosit niesamowitg radosc¢. Nasi bliscy pytali,
jakie sa rokowania i co méwig lekarze. Trudno
byto im wyttumaczy¢, ze lekarze nie sa w stanie
powiedzie¢ niczego konkretnego.

. l
zkiem

Kolejnym etapem byt powrét do domu. Oczy-
wiscie batam sie jak to bedzie, jak pogodzi¢ wy-
chowywanie rozbrykanego pieciolatka z opieka
nad chorym maleristwem. Nie wiedziatam tez,
czego sie spodziewac po ludziach z Hospicjum
i jak wyglada ta opieka w praktyce.

Przez pierwsze dni zapoznawalismy sie z na-
szg coreczka, powoli uczylismy sie rozrézniac
rodzaje ptaczu i znajdowac sposoby jego uko-
jenia. Szczesliwie, Blanka nadal byta w dobrej
formie, a ze miafa swoj charakterek, szybko przy-
pomnielismy sobie uroki bycia rodzicami. Od razu
poczuta, ze najwygodniej jest na rekach mamy
lub taty i zdecydowata, ze w taki sposéb chce
spedzac wiekszos¢ czasu (niewazne w dzien, czy
w nocy). | tak kolejne préby odtozenia konczyty
sie niepowodzeniem. Potrafita tez skutecznie sie
upomniec o jedzonko, przypominajac krzykiem
o nadchodzacej porze karmienia. Karmienie byto
najbardziej ucigzliwg czynnoscia — w szpitalu na-
uczono nas wymiany sondy i ta droga caty czas
dostawata mleczko. Bardzo tadnie przybierata
na wadze. Pozostate obowiazki nie réznity sie
od zwyczajnych czynnosci zwigzanych z opieka
nad niemowleciem.

Nasza codzienno$¢ urozmaicaty telefony i odwie-
dziny pracownikéw Hospicjum, a z czasem réw-
niez wolontariuszy. Bardzo polubitam te wizyty
i rozmowy. Mielismy nieoceniong opieke i pomoc,
w ktdrej konsultacje i zalecenia medyczne byty
tylko czastka znacznie wiekszej catosci.

Pogorszenie nastagpito w trzecim miesigcu
zycia Blanki. Zwawa, zadziorna dziewczynka na-
gle przygasta. Wykazywata mniej aktywnosci,
znacznie trudniej byto nam nawiaza¢ kontakt,
praktycznie przestata otwierac¢ oczka, ktére do-
tychczas tak ciekawie spogladaty na otaczajacy
$wiat. Klika dni pézniej pojawity sie ktopoty z od-
dychaniem, obrzeki i zaburzenia neurologiczne.
Podstawowym sprzetem domowym byt odtad
koncentrator tlenu, nasza domowa, lokomotywa"
Najgorsze byly bezdechy, dlugotrwate napady nie-
pokoju i préby ich wygaszania kolejnymi dawkami
lekéw. Stan Blanki byt bardzo powazny, a nam
pozostata tylko modlitwa o dobra smier¢, ktérej
Pan Bég wystuchat.

Nasza Iskierka zgasta w piatek, 18 grudnia
2009 r., 0 godz. 14:44. Zasneta bezgtosnie, wy-
daje sie wrecz, ze bez jakiegokolwiek cierpienia,
wtulona w moje ramiona, w otoczeniu tatusia,
braciszka Kamila i przyjaciét. Po 13 tygodniach
od narodzin Blanki, w naszym domu zapanowata
nagle dziwna, nienaturalna cisza...

Z trudem przyszto mi pisanie tego tekstu,
bo niektérych uczué nie da sie wyrazi¢ zadnymi
stowami. Pewne jest to (jakkolwiek patetycznie
zabrzmi), ze Blanusia byta dla nas bezcennym
darem. Okres Swiadomego oczekiwania w cigzy
i trzy miesigce ziemskiego zycia naszej céreczki
to czas wyjatkowych doswiadczen, ktdére nauczyty
nas na nowo patrze¢ i kochac. Dzieki Tobie, Bla-
neczko, jestesmy dzi$ o wiele bogatsi.

Serdecznie dziekujemy catemu Zespoto-
wi WHD i wolontariuszom — osobom, z ktérymi
mielismy przyjemnos¢ sie spotkac i wszystkim,
ktérych poznac nie zdazylismy. Dziekujemy za to,
ze jestescie.

Mama Renata,
przy udziale taty Emila i wsparciu brata
Kamila

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie Blankq 71 dni.
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Wywiad

Bezpieczna cigza

Zdr Joanng Szymkiewicz-Dangel rozmawia, Dominika Wantuch

Dzi$ badania prenatalne pozwalajq diagnozo-
wac wady 13-tygodniowych ptodow. Niektore
ztych wad prébujemy naprawiaé jeszcze w brzu-
chu mamy

Méwita pani wczoraj jakims rodzicom, ze ich
dziecko urodzi sie chore?

Codziennie przeprowadzam kilka takich rozmow.
W pierwszym momencie to szok. Potem rodzice
zadajg sobie pytania: dlaczego my, dlaczego nam
sie to przytrafia? Zawsze dajemy im wsparcie psy-
chologa, bo majg poczucie winy, analizuja, co Zle
zrobili, obwiniaja siebie, Zze sg nosicielami choroby,
cho¢ najczestsze zespoty genetyczne, z ktéry-
mi rodza sie dzieci (zespoty Downa, Edwardsa,
Pataua), to nie sg choroby dziedziczone, lecz
zwigzane z aberracjami chromosomowymi, czyli
nieprawidtowym pofgczeniem sie i podzieleniem
komorek we wczesnym okresie ciagzy. Przychodzi
tez moment buntu rodzicéw, che¢ zaprzeczenia
diagnozie, przekonywanie siebie, ze lekarz sie
myli.

A czesto sie pani myli?

Przy diagnostyce prenatalnej o takie btedy nie-
trudno. Ale ja myle sie rzadko. Do nas najczesciej

trafiajg kobiety juz zaniepokojone tym, ze ich
lekarz ginekolog zauwazyt podczas badania ja-
kie$ nieprawidtowosci albo zmartwit sie tym, ze
czegos nie widad. | niestety zwykle podejrzenia
wystepowania wad sie potwierdzaja.

Jakie wady mozna wykry¢ dzieki badaniom
prenatalnym?

Wiele patologii mozna wykry¢ juz w pierwszym
trymestrze cigzy. Dzieki nieinwazyjnym bada-
niom: USG biochemicznym (test PAPP-A) mozemy
ocenic ryzyko wystgpienia choréb genetycznych,
takich jak zespot Downa (trisomia 21), Edwardsa
(trisomia 18) czy Pataua (trisomia 13). Badania
USG z oceng przeziernosci karku umozliwiaja
ocene rozwoju ptodu i wykrycie istotnych niepra-
widtowosci budowy réznych narzadéw, a takze
niektérych objawdw charakterystycznych dla ze-
spotéw genetycznych. Niestety, zespot Edwardsa
i Pataua sg wadami letalnymi.

Te dzieci s skazane na $mier¢?

95 proc. ptodéw z zespotem Edwardsa ulega sa-
moistnemu poronieniu. A sposrdd tych, ktore sie
urodzity, ponad 90 proc. umiera w ciggu pierw-
szego roku zycia.

Rodzice

zadajq sobie pytania:
dlaczego my,
dlaczego nam sie to
przytrafia?
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Jak czesto wystepuja te wady wrodzone?

Najczestszymi wadami wrodzonymi sg wady serca.
S one o$miokrotnie czestsze niz aberracje chro-
mosomowe. Wady serca pojawiajg sie u jednego
noworodka na blisko 120. Dla poréwnania zespot
Downa wystepuje raz na blisko 800 przypadkdw,
zespét Edwardsa raz na blisko 3 tys. urodzen zy-
wych, a zzespotem Pataua rodzi sie jedno dziecko
na blisko 8 tys.

Jednak sporo ludzi jest przekonanych, ze najczest-
szg chorobg wrodzong jest zespét Downa.

Dlaczego?

Bo o tym duzo sie méwi. Na wykrywanie zespotéw
genetycznych nastawiony jest tez program badan
prenatalnych - test PAPP-A, badanie przeziernosci
karku - one wszystkie pomagaja wykryc¢ zespoty
genetyczne. Wady serca moga by¢ czescia tych
zespotow, ale moga tez wystepowac same. | tak
sie dzieje najczescie;j.

Mozna te wady wykry¢ dzieki badaniom
prenatalnym?

Tak, dzi$ rozpoznajemy tyle wad serca, ile dia-
gnozuje sie w innych krajach europejskich. Ale
jest to efekt wielu lat pracy i nauki wspélnie z gi-
nekologami potoznikami. Dwadziescia lat temu
spotykalismy sie raz w tygodniu i ja uczytam gi-
nekologdw, jak patrze¢ na serce, a oni mnie, jak
ogladac ptéd. Przez piec lat badalismy ptody pod
katem wad serca i nie wykrylismy ani jednej. Tym-
czasem do szpitala codziennie trafiaty noworodki
z wadami serca.

Jak to mozliwe?

Badalismy wtedy kobiety z grup wysokiego ry-
zyka: te, ktore urodzity wezesniej dziecko z wada
serca albo same jg maja, kobiety po 35. roku zy-
cia, z cukrzyca, padaczka i innymi schorzeniami.
Dopiero po jakims$ czasie zrozumielismy, ze dzieci
z wadami najczesciej rodzg kobiety, ktére nie sg
w grupie ryzyka. Nalezy oceniac serce: czy sg dwie
komory, dwa przedsionki, czy serce jest w klatce
piersiowej, czy ma odpowiednig wielko$¢ i rytm.
Dzi$ 90 proc. potwierdzonych wad serca to sg
nieprawidtowosci, ktére jako pierwsi zauwazyli
ginekolodzy i skierowali pacjentki do nas, by po-
twierdzi¢ przypuszczenia. Dlatego, gdy méwimy
o liczbie rozpoznanych wad serca, musimy je po-
dzieli¢ na trzy grupy.

W pierwszej sa wady tatwe do rozpoznania
w USG nawet przez ginekologa potoznika, ta-
kie jak zespoly niedorozwoju lewego serca czy
serca jednokomorowe. Rozpoznajemy 60-70
proc. takich wad.

W drugiej grupie sg wady, w ktérych sg prawidto-
we komory, ale nieprawidtowe odejscie naczyn.
One s3 trudniejsze do rozpoznania, bo potoznik
moze na USG takie wady przeoczy¢. Najczestszg
wada operowang u noworodkdw w tej grupie jest
tzw. przetozenie wielkich pni tetniczych, ktére
wymaga operacji bezposrednio po urodzeniu
dziecka. Rozpoznajemy ok. 30 proc. tych wad
i cho¢ jest to poziom europejski, wcigz mamy
sporo do zrobienia.

Trzecia grupe stanowig ubytki miedzykomoro-
we, przedsionkowe i inne tagodne wady uktadu
krazenia. Ich rozpoznawalnos¢ siega ok. 10 proc.,
ale to nie ma wiekszego znaczenia, bo te wady
nie zagrazajg zdrowiu dziecka.

Pamieta pani swoje pierwsze badania, podczas
ktérych wykryta pani wade serca u ptodu?

To byt ptdéd z catkowitym blokiem przedsionkowo-
komorowym, czyli zaburzeniami przewodzenia
impulséw w drodze z przedsionkéw do komér, co
skutkowato rytmem serca 50 na minute zamiast
150 na minute, miat tez nieprawidtowo potozone
narzady w jamie brzusznej.

Uleczalna wada?

Dzi$ juz wiemy, ze nie. Ale 20 lat temu mieliSmy
nadzieje, ze uda sie ja zoperowac, wyleczyd.

Jak zmienita sie¢ medycyna prenatalna przez
ten czas?

Gdy ja zajetam sie diagnostyka prenatalna, dopie-
ro zaczynali$my podejmowac préby operowania
noworodkéw. Dzi$ juz mamy w tym wprawe, wiele
sie nauczyliSmy i takie operacje nie sg dla nas ni-
czym nowym, cho¢ oczywiscie dla dziecka lepiej
jest, gdy nie muszg odbywac sie zaraz po porodzie.
Najczesciej operacje u noworodkéw wykonuje sie,
gdy mamy do czynienia ze zwezeniem zastawki
aortalnej, przetozeniem wielkich pni tetniczych,
zespotem niedorozwoju lewego serca czy zaro-
$nieciem naczyn, aorty lub tetnicy ptucnej.

Wiemy, ze wady serca sg ewolucyjne, a wiec wy-
gladaja fagodniej w potowie cigzy niz pod koniec.
W tym roku zaczelismy leczy¢ dzieci z krytycznym
zwezeniem zastawki aortalnej jeszcze w tonie
matki. Zabieg polega na tym, ze do serca dziec-
ka lekarz potoznik wktuwa sie igtg pod kontrolg
USG, nie jest otwierana jama macicy ani klatka
piersiowa ptodu.

lle takich zabiegéw
juz zostato przeprowadzonych?

- Dotychczas przeprowadzilismy szes¢ takich
zabiegow, bez powiktan technicznych. Piecioro
dzieci juz sie urodzito i choc jest to bardzo trudna

i |-
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grupa pacjentow, to widzimy sens, by walczy¢
o te dzieci, bo one, cho¢ maja chore serca, moga
miec szanse na normalne zycie.

Niestety, ani zespotéw genetycznych, ani me-
tabolicznych nie mozemy leczy¢. Sg to choroby
nieodwracalne.

Co pani méwi rodzicom, ktérych dziecko ma
sie urodzic tak chore?

To sg niezwykle trudne rozmowy. Zawsze po-
wtarzam studentom, ze techniczna strona ba-
dania i uwidocznienia nieprawidtowosci nie jest
trudna, gdy ma sie doswiadczenie. Trudne jest
przekazanie rodzicom informacji o chorobie. Wiec
mowie szczerze, ale przystepnie, na co dziecko
jest chore, co mozna, a czego nie mozna zrobic,
mowie szczerze, jakie sg rokowania, czego nie
moge wykluczy¢. Bardzo wazne jest, by ocenic,
czy wada wystepuje sama, czy jest czescia zespotu
genetycznego, np. zespotu Edwardsa. Bo jesli
wada serca jest izolowana, to rokuje duzo lepiej.

Np. zauwazam ubytek przegrody miedzyko-
morowej - jedng z prostszych wad do leczenia
kardiochirurgicznego, o bardzo dobrym roko-
waniu. Ale przy wspétistnieniu z letalnym zespo-
tem genetycznym nie ma mozliwosci wyleczenia
dziecka bez wzgledu na podejmowane dziatania.
Wiec bywa, ze moéwie, ze wada jest tagodna, ale
nie moge powiedzie¢, czy dobrze rokujgca dla
dziecka.

| wtedy kieruje pani rodzicéw na tzw. badania
inwazyjne, ktére potwierdza wystepowanie
zespotu genetycznego?

Do czasu wprowadzenia programu badan pre-
natalnych jednym z gtéwnych wskazan do prze-
prowadzenia badan inwazyjnych byt wiek matki
powyzej 35. roku zycia. Ale zdecydowang wiek-
szo$¢ dzieci z zespotem genetycznym rodzg matki
mitode, z grup niskiego ryzyka. Wiec gdy mam
podejrzenie wystgpienia zespotu genetycznego,
staram sie przekona¢ rodzicéw, by wykonali ba-
dania oznaczenia kariotypu, czyli zestawu chro-
mosomoéw, co pozwoli ostatecznie potwierdzi¢
chorobe.

Te badania to biopsja kosmoéwki miedzy 11.a 14.
tygodniem cigzy, amniopunkcja, czyli pobranie
ptynu owodniowego miedzy 15.a 19. tygodniem
ciazy lub kordocenteza - czyli analiza krwi pepo-
winowej ok. 20. tygodnia cigzy.

Wiele kobiet nie chce wykonywa¢é badan inwa-
zyjnych, bo boja sie, ze one mogq zaszkodzi¢
dziecku albo matce.

Ryzyko utraty cigzy wynosi ok. 1 proc. Jesli wiec
od wynikéw tego badania ma zaleze¢ podjecie

dalszych decyzji co do przebiegu ciazy, to ryzyko
jest niewspodtmiernie niskie w stosunku do infor-
macji, jakie mozna uzyskac.

Caly sens i cel badan prenatalnych jest taki, zeby
wykry¢ chorobe, ustali¢, jakie sg rokowania, czy
wada jest uleczalna, czy nie i zaplanowac dalszy
przebieg ciazy.

Albo jej przerwanie? Ustawa o planowaniu
rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach
dopuszczalnosci przerywania ciazy mowi, ze
ciaze mozna przerwaé, gdy ,badania prena-
talne lub inne przestanki medyczne wskazu-
ja na duze prawdopodobienstwo ciezkiego
nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo
nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu”

Jako cztowiek uwazam, ze przerywanie cigzy jest
zte. Sa jednak pewne sytuacje, w ktorych nalezy
taka mozliwos¢ dopuscic¢ i da¢ rodzicom wybér,
czy chca urodzi¢ nieuleczalnie chore dziecko,
ktore umrze w ciaggu kilku miesiecy, czy chca cigze
przerwad. Pacjentki czasem mnie pytaja, co ja
bym zrobita na ich miejscu. Méwie, ze nie wiem.
| Ze niezaleznie od podjetej decyzji bedzie ona
skutkowac przez cate ich zycie. Zawsze propo-
nuje konsultacje psychologiczna, gdyz to psy-
chologowie sg znacznie lepiej przygotowani do
prowadzenia tego typu rozméw. Decyzja jednak
zawsze nalezy do rodzicow.

* Dr Joanna Szymkiewicz-Dangel - specjalista pediatra
i kardiolog dzieciecy. Od wielu lat specjalizuje sie w kardio-
logii prenatalnej. Prowadzi Referencyjny Osrodek Kardio-
logii Prenatalnej Typu C, Poradnie Kardiologii Perinatalnej
w Il Klinice Potoznictwa i Ginekologii WIN oraz poradnie
USG przy NZOZ Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

Gazeta Stofeczna, pigtek 27 stycznia 2012 r
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Perinatalna

opieka paliatywna
ma na celu ochrone
godnosci dziecka

Wywiad

Hospicjum dla dzieci nienarodzonych

Zdr. Tomaszem Danglem, zatozycielem Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci,

rozmawia Matgorzata Kania.

Co kryje sie pod terminem perinatalna opieka
paliatywna? Czy opieka dotyczy tylko niena-
rodzonego dziecka?

Perinatalna opieka paliatywna polega na zapewnie-
niu wszechstronnego wsparcia rodzicom ptodow
i noworodkéw z wadami letalnymi*, oraz na zagwa-
rantowaniu noworodkom z tymi wadami opieki
nastawionej na zapewnienie komfortu i ochrone
przed uporczywg terapig. Obejmuje leczenie ob-
jawowe 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 rodzicédw i hospicjum, jezeli dziecko przezyje
pordd i zostanie wypisane ze szpitala.

Co jest celem perinatalnej opieki paliatyw-nej?

Ma ona na celu ochrone godnosci dziecka, popra-
we jakosci jego zycia oraz ochrone przed uporczy-
wa terapia i dziataniami jatrogennymi.*

Czy, opiekujac sie nieuleczalnie chorym niena-
rodzonym dzieckiem, mozna méwi¢ o czyms$
w rodzaju skutecznosci tej pracy?

Z punktu widzenia katolika za skuteczne dziatanie
mozna przyjac decyzje prolife, czyli decyzje o uro-
dzeniu dziecka, podejmowane przez rodzicow,
ktoérym przystuguje prawo do eugenicznej aborgji.

Bé6l, zwigzany z odchodzeniem i utratq nienaro-
dzonego dziecka, musi by¢ ogromny, a jednak
sa rodzice, ktérzy decyduja sie na taka opieke.
Jakimi motywami sie kieruja?

Rodzice nieuleczalnie chorych dzieci, ktérzy de-
cyduja sie na kontynuacje ciazy, kieruja sie mito-
$cig i akceptujg chorobe dziecka oraz jej naturalny
przebieg. Niektorzy z nich potrafig pogodzic sie
z zaistniata sytuacjg i doswiadczajg wielu pozytyw-
nych przezy¢, wynikajacych z opieki nad dzieckiem
w domu. Cierpienie rodzicéw zwigzane z naturalng
Smiercig dziecka jest faktem, jednak przerwanie
Cigzy réwniez wigze sie z cierpieniem rodzicow.

Czy sq réwniez inne, préocz chrzescijanskich
argumentow, np. medyczne albo psychologicz-
ne, ktére mogtyby przemoéwi¢ do oséb niewie-
rzacych? Jakie sa efekty podjecia perinatalnej
opieki paliatywnej?

Wszyscy ludzie sg wolni i moga podejmowac de-
cyzje zgodnie ze swoim sumieniem i prawem.
Lekarze, genetycy i psychologowie zajmujacy sie
diagnostyka prenatalng i przekazywaniem infor-
macji o wadach letalnych powinni przedstawiac
perinatalna opieke paliatywna jako wartosciowa
alternatywe wobec zaréwno aborcji, jak réwniez
uporczywej terapii. A zatem, naszym celem nie
jest przedstawianie moralnych argumentéw, ale
informacji, na podstawie ktorych rodzice sami po-
dejmujg Swiadoma, wszechstronnie przemyslang
decyzje. W przypadku naszej Poradni USG wpro-
wadzenie konsultacji psychologéw spowodowato
obnizenie odsetka przerwan cigzy z59 do 17.

W przypadkach podejrzenia wad letalnych, a takze
wad serca, rodzice moga zgtaszac sie do naszej Po-
radni USG lub bezposrednio do pracujacych w niej
psychologéw. Poradnia USG Agatowa http://www.
usgecho4d.pl/

® Zatzw.wade letalng u noworodka (fac. letalis)
nalezy uznac zaburzenie rozwojowe
prowadzace do przedwczesnej Smierci,
bez wzgledu na zastosowane leczenie.

® Choroby jatrogenne to niekorzystne zmiany
czynnosciowe i morfologiczne powstate
w nastepstwie leczenia.

KatolickaRodzina.pl

Staneliscie Panstwo w obliczu
trudnej decyzji:
usunac ciaze czy jq utrzymac?

Jedli nie jestescie Panstwo
pewni co zrobic i chcielibyscie
przedyskutowac wszystkie za
i przeciw kazdej z opcji, moze-
cie umowic¢ sie naspotkanie
z doswiadczonym psycholo-
giem.

Szczegdty na odwrocie

X l
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Opinie

Hospicjum perinatalne
— godne zycie, godna Smier¢

Jestem dumna
Zmojego dziecka
i jestem dumna z siebie,

Ze je urodzitam

Agnieszka i Bartosz

Z Warszawskim Hospicjum dla Dzieci po raz pierw-
szy zetknelismy sie podczas listopadowych Mszy
$w. odprawianych co roku w intencji zmartych
dzieci, ktére byty pod opieka Hospicjum. Spiewa-
lismy w scholi, pomagajac w przezyciu Eucharystii
rodzicom i ich przyjaciotom, nie przypuszczajac,
ze dwa lata p6zniej dotgczymy do nich, do Grupy
Wsparcia dla Rodzicéw w Zatobie.

Nasza corka Teresa urodzita sie i zmarta

). 13.01.2012 r. Miata zesp6t Ebsteina z zespotem
Ej‘ Downa. Nasze pierwsze, wyczekane dziecko. Tak
- wiele zmienito swoim istnieniem. Kontrolne USG

wykonane w 21. tygodniu cigzy wykazato niepra-
widtowa wielkos¢ i potozenie serca. Lekarz, ktory
je wykonal, skierowat nas do Poradni USG przy
niesie pomoc ul. Agatowej, podejrzewajac wade serca. Wysztam
rodzinom w sytuadji z gabinetu z lista spraw do zatatwienia. Pamigtam
niepomysinej diagnozy jak mowit, zeby natychmiast dzwoni¢ i zapisa¢
uich nudeq:rc?(c;zonego sie jak najszybciej. Tym bardziej zdziwitam sie
rlecka. wizytg na Agatowej. Podejrzenia sprawdzity sie:

nasze dziecko miato rzadka wade serca - zesp6t
Ebsteina. Juz na pierwszym badaniu echo ser-

Fundacja Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

Aby umowic sie na bezptatna
konsultacje psychologa, pro-

simy o kontakt pod numerem ca ustyszelismy, ze rokowanie jest bardzo zte.
tel.: Wiadomos¢ o chorobie naszego dziecka zostata
nam przekazana w obecnosci psychologa. Kolej-

509 797 324 ne zdziwienie: opuszczaliSmy gabinet zapisani
226781611 na nastepne wizyty, ze skierowaniem na bada-

nie genetyczne-wszystko byto juz zatatwione,

. . — gy
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wystarczyto przyjs¢. Bardzo sie dziwitam, ze nie
musze nigdzie dzwonic, zapisywac sie, zatatwiac
skierowan. Nastepnego dnia miatam sie zgtosi¢
na pobranie krwi pepowinowej — kordocenteze.
Badanie genetyczne wykonane w Poradni Gene-
tycznej Instytutu Psychiatrii i Neurologii przy ul.

fot. Natalia Kozlowska

Sobieskiego wykazato zespdt Downa. Szanujemy
dar zycia kazdego dziecka, takze chorego. Decyzja
o kontynuowaniu cigzy byta dla nas oczywista.
JesteSmy wdzieczni, ze nikt w Poradni tej decyz;ji
nie kwestionowat. Nikt nie sugerowat aborgji,
kiedy diagnoza okazata sie niekorzystna, a takze
kiedy stato sie jasne, ze dziecko umrze. Spotkali-
Smy sie ze zrozumieniem i zyczliwoscia. Wszystko
w Poradni zostato zorganizowane za nas, bylismy
prowadzeni krok po kroku, kolejne wizyty kontro-
Ine, badania genetyczne, opieka ginekologiczna
i okotoporodowa. Na kazdym etapie wiedzielismy,
co robic.

Przez cafa cigze pozostawalismy pod opie-
ka dr Joanny Szymkiewicz-Dangel. Jestem jej
szczegOlnie wdzieczna za opieke nie tylko nad
dzieckiem, ale i nad nami rodzicami. Za to, ze
interesowato ja nie tylko serce dziecka, ale i moja
szyjka macicy. Rozmawiata z nami o uporczy-
wej terapii w kuchni poradni przy herbacie.
Nigdy tej rozmowy nie zapomne. Pani doktor
umiata nie tylko przekazac diagnoze, ale przede

fot. Natalia Kozlowska

wszystkim potrafita nas uspokoic i wesprzec.
Jestem jej bardzo wdzieczna, ze nie odestata nas
do szpitala, ale sugerowata zostanie w domu. To
byta dobra decyzja. Czutam, ze jestem w rekach
najlepszego specjalisty, ktéry mysli o wszystkim,
takze o tym, jak sie czujemy z tym co robig z nami
lekarze — niezwykte.
Kolejne kontrolne echa serca nie przynosity do-
brych wiadomosci, jednak nie zostalismy z nimi
sami. Zawsze czekata nas rozmowa z psycholo-
giem mgr Grazyna Niewiadomska. Otrzymalismy
od niej materiaty o zespole Downa. Kontaktowata
sie z nami takze miedzy wizytami, co byto bardzo
pomocne. Wada serca okazata sie krytyczna. Tere-
sa byta zagrozona przedwczesng $miercig w tonie
matki. Wiedzieliémy, ze Zadne dziecko z podob-
na anatomia nie przezyto. To samo czekato nas.
Spodziewalismy sie $mierci cérki przed, po albo
w trakcie porodu. Nie wiedzielismy, czy beda nam
dane minuty czy godziny po urodzeniu. Bylismy
przygotowani na wszystko, co mogto nastapic,
dzieki temu fatwiej byto znies¢ dtugie miesigce
oczekiwania oraz sam dzien porodu.
Zostalismy skierowani do Szpitala Klinicz-
nego im. ksieznej Anny Mazowieckiej do Poradni
Patologii Cigzy, pod opieke potoznicza dr Nikoli
Niewegtowskiej. Odbylismy konsultacje z kierow-
nikiem Kliniki Neonatologii prof. Marig Kornacka,
ustalajgc postepowanie okotoporodowe. Napi-
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salismy list do lekarzy, wyrazajac nasze oczeki-
wania odnosnie do narodzin i $mierci dziecka.
Szczegdlnie zalezato nam, aby uchroni¢ dziecko
przed uporczywa terapia, niepotrzebnym cier-
pieniem i wydtuzaniem zycia na site. Natomiast
ja chciatam unikna¢ niepotrzebnego cesarskiego
ciecia. Jestesmy wdzieczni lekarzom i potoznym
Szpitala Klinicznego za bardzo dobra opieke.
Wszystko odbyto sie tak, jak tego chcielismy:
poréd w osobnej sali, bez studentéw. Mielismy
mozliwos¢ pozegnania dziecka na osobnosci.
Teresa przyjeta Sakrament Chrztu, ktérego udzielit
jej szpitalny kapelan. Zostatam umieszczona na
oddziale ginekologicznym, a nie na potozniczym
i szybko wypisana do domu.

Nasze dziecko zyto godzine po urodzeniu, ale
jestesmy wdzieczni za to, ze byto to zycie petne
spokoju i mitosci, petne godnosci. Z naszego do-
$wiadczenia hospicjum perinatalne to godne zycie
i godna $mier¢. Zycie, ktérego wartosci nikt nie
kwestionowat, ale zostato przyjete z szacunkiem,
i ktérego nikt nie probowat przedtuzac za wszelka
cene. Smier¢, do ktérej bylismy przygotowani,
i przez ktérg nasze dziecko przeszto, zasypiajac
spokojnie na naszych rekach, a nie pod aparatura,
ktéra zycia uratowac nie mogta. Cieszymy sie, ze
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nikt nie ingerowat ani w zycie ani w $mier¢ Tereski.
Jestem dumna z mojego dziecka i jestem dumna
zsiebie, ze je urodzitam. Kiedy patrze na te historie
z perspektywy czasu, jestem spokojna, bo wiem,
ze zrobitam dla Tereski wszystko, co mogtam. Nie
ma we mnie pretensji ani do siebie, ani do leka-
rzy, bo wiem, ze postapitam w zgodzie ze soba.
Jesli ktos w podobnej sytuacji zastanawia sie co
zrobi¢, chce podkresli¢, ze warto byto. Patrzymy
na zycie z innej perspektywy - tego nauczyto
nas nasze dziecko. Nas, a takze wielu naszych
znajomych blizszych i dalszych, ktérzy otoczyli nas
modlitwa i wsparciem. Takze dla nich Tereska jest
darem — niezwyktym dzieckiem, ktére dato im do
myslenia. Cho¢ zyto krotko jak motylek, pojawito
sie na $wiecie, aby co$ waznego nam wszystkim
powiedziec. JesteSmy wdzieczni Bogu za ten czas
zTereska, za trudny czas cigzy — czas oczekiwania
oraz za jej zycie i $mier¢. Dziekujemy za to, ze
postawit na naszej drodze ludzi, ktérzy pomogli
nam pieknie przezy¢ ten czas, a teraz dzieli¢ sie
jego owocami. A takze za tych, ktérzy sa z nami
w trudnym czasie zatoby.

Agnieszka Sutkowska z mezem Bartoszem
rodzice Teresy
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Hospicjum perinatalne

Po co psycholog?

Gdybysmy zechcieli nieco zwolni¢ w biegu przez
zycie, znalezlibysmy wiecej czasu na rozmowe.
Gdybysmy zechcieli zrozumie¢, ze nie sztuka jest
skrywac najbolesniejsze przezycia, ale sztuka jest
pielegnowac relacje miedzyludzkie, by mie¢ komu
o tych przezyciach opowiedzie¢, nie narastatoby
poczucie naszego osamotnienia.

Gdyby smierc i ciezkie choroby nie byty tak
niewygodnym tematem, jakim sg obecnie, lu-
dziom tatwiej bytoby przechodzi¢ przez okres za-
toby. Moze wtedy psycholog nie bytby potrzebny
w takim stopniu, w jakim jest obecnie.

Juz sama cigza i urodzenie dziecka moze
spetniac kryteria wysoce stresujacego, o ile nie
krytycznego wydarzenia. Zwigzana jest z powazna
zmiang zyciowa, wymagdajaca modyfikacji zacho-
wania na co najmniej kilku ptaszczyznach. tatwo
zatem sobie wyobrazi¢ o ile bardziej trudnym jest
okres, w ktérym rodzice dowiadujj sie, ze ptod
jest powaznie chory, ze dziecko w przysztosci
czekajg skomplikowane, ryzykowne operacje,
a wcale nie tak rzadko zdarza sie, ze juz w zyciu
ptodowym istnieje pewnos¢ o Smiertelnym cha-
rakterze choroby.

W takich sytuacjach z ogromng sitg uderza
w rodzicdw poczucie zagrozenia, doswiadczaja
wysokiego poziomu leku i bezradnosci. Najcze-
$ciej potrzebuja pomocy w postaci spotecznego
wsparcia. Hospicjum perinatalne, z zatozenia
pomagajace rodzinom, oczekujgcym narodzin
nieuleczalnie chorego dziecka, stanowi element
takiego wihasnie wsparcia.

Od poczatku 2010 roku w Poradni Agatowa
odbyto sie niemal 400 konsultacji psychologicz-
nych. Wady letalne stanowity niecate 25 procent
wszystkich konsultacji. Pozostate to gtéwnie
ciezkie wady serca i inne powazne schorzenia.
Z powyzszych danych wynika, ze niemal sto kon-
sultacji dotyczyto przygotowania i wspierania
rodzicow oczekujacych tak naprawde $mierci
swojego dziecka. Smierci w fonie matki, w trak-
cie porodu, tuz po nim lub w niedalekiej przy-
sztosci. W tej grupie 17 procent ptodéw zostato
poddanych aborgcji. Ci rodzice takze spotkali sie
z psychologiem.

Glowne problemy rodzicow

We wczesnym okresie cigzy, w ktérej ptod jest
chory, najczestszym problemem rodzicéw jest
podjecie decyzji, czy przerwac czy tez kontynu-
owac taka cigze. W tej sytuacji psycholog pomaga
rodzicom dotrze¢ do ich prawdziwych potrzeb
i przekonan. Konsekwencje takiej decyzji moga
w znaczacy sposéb rzutowad na przysztosé czto-
wieka, dlatego dobrze jest mie¢ pewnos¢, ze de-

cyzja nie zostaje podjeta pod wptywem sugestii
czy tez z rozpaczy. W trakcie konsultacji rodzice
zostajg poinformowani o mozliwych psycholo-
gicznych konsekwencjach kazdej decyzji, ktéra
powinna by¢ wytacznie ich wyborem. Swiadomym
i przemyslanym. Wybor najczesciej jest trudny,
obarczony cierpieniem rodzicow, ktérzy nieza-
leznie od tego, jaka decyzje podejma, znajduja
sie w krytycznym momencie swojego zycia. Po-
trzebujg zrozumienia i wsparcia. W naszej Poradni
dowiadujg sie takze o opiece paliatywnej nad
dzie¢mi oraz o mozliwosci korzystania z takiej
opieki, jeszcze w czasie trwania cigzy.

Do innych, czestych probleméw z jakimi sie
spotykam, nalezy pomoc w przygotowaniu pozo-
statych cztonkéw rodziny, gtéwnie rodzenstwa do
narodzin chorego brata lub siostry, niezrozumie-
nie podjetej decyzji, dotyczacej loséw ciazy przez
najblizsze srodowisko lub personel medyczny,
szukanie winnych zaistniatej sytuacji, konfliktowe
sytuacje matzenskie, w znaczny sposob rzutujace
na radzenie sobie z cigzg powiktang i na losy tej
Cigzy, akceptacja obrazu siebie jako rodzica dziec-
ka chorego, a takze podjecie decyzji dotyczacej
wykonania badan inwazyjnych.

Przebieg konsultacji
Kazda konsultacja jest inna i trudno ujac je w okre-
$lony schemat. W gabinecie, przy niewielkim stole,
statym elementem jest psycholog. Rodzice czy
pacjentki zmieniaja sie, wnoszac swoje indywi-
dualne historie i osobiste dramaty. Ludzie sg tak
rézni i obarczeni tak réznymi doswiadczeniami, ze
techniki, ktére dziatajg u jednych, bywajg niesku-
teczne w przypadku innych, pomimo, ze pozor-
nie problem jest bardzo podobny. Zdarza sie, ze
z jednymi rodzicami czy pacjentka spotykam sie
tylko raz, zinnymi po kilka razy. A to duza réznica.
Rola psychologa jest miedzy innymi pomoc
w ekspresji i nazwaniu dominujacych aktualnie
uczu¢ pacjentki czy rodzicéw. Rodzice muszg
wiedzie¢, ze silne emocje sg naturalne w takiej
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sytuacji a ptacz, ktérego najczesciej sie boja, jest
potrzebna reakcja. Dobrze, by wiedzieli, ze maja
prawo do smutku i aby zechcieli sobie na niego
pozwoli¢.

Czesto zadaje wiele pytan, na ktére nie
ma ztych czy niewtasciwych odpowiedzi. One
sg zrodtem waznych informacji, ktére maja mi
pomoc lepiej zrozumied cztowieka, bo dopiero
taka wiedza daje szanse na wiasciwe wsparcie.
To miejsce, w ktdrym nierzadko spontanicznie
ujawniajg sie historie stresujacych wydarzen i naj-
wazniejszych zyciowych probleméw pacjentek.
Niosa wartos¢ ze wzgledu na mozliwos¢ oceny
cech osobowosciowych, tworzenia zwigzkéw
miedzyludzkich czy strategii radzenia sobie ze
stresem danej osoby. Dla pacjentki ma to zapewne
jeszcze wieksze znaczenie. Bywa rzadka okazja do
opowiedzenia komus o sobie i swoim trudnym
zyciu. A to jest zawsze terapeutyczne, zwlaszcza,
ze w tym konkretnym przypadku do istniejacych
juz problemoéw dochodzi kolejny, nierzadko naj-
bolesniejszy - ciezka choroba nienarodzonego
dziecka. Dlatego tak czesto konsultacja trwa dwie
godziny, a zdarza sie, ze nawet troche diuzej. Jezeli
nie czeka na mnie kolejna pacjentka, a rozmowa
staje sie istotna, nie naktadam ograniczen czaso-
wych, zwlaszcza, gdy pacjentka jest z drugiego
kranca kraju i wiem, ze prawdopodobnie juz sie
nie spotkamy. Oczywiscie w takiej sytuacji zawsze
proponuje tez pomoc w znalezieniu wsparcia
blizej miejsca zamieszkania pacjentki i zdarza sie,
ze rodzice korzystaja z tego typu pomocy.

Psycholog ocenia tez spoteczng sie¢ wsparcia
pacjentki, bo wiele wskazuje na to, ze dla ciezar-
nych najwazniejsze jest zrozumienie ze strony
najblizszych, ze strony partnera. Jezeli pacjentka
nie moze liczy¢ na pomoc bliskich, trzeba starac¢
sie zapewnic jej wsparcie innych osob. Czasami sa
to inne pacjentki, ktére byty w podobnej sytuacji,
innym razem duchowny czy psycholog.
Chociaz nie jest to miejsce na gteboka terapie,
czasami nie trzeba wiele czasu, by pomdc czto-
wiekowi odnalez¢ w sobie potencjat do radzenia
sobie z bolesnymi doswiadczeniami w taki sposéb,
by cierpienie, jakiego doswiadcza, nie niszczyto,
a mogto stuzy¢ rozwojowi.

Co jeszcze pomaga?

Czynnikiem terapeutycznym kazdej konsultacji
staje sie sam fakt, ze dramat cztowieka zostat
dostrzezony. Mysle, ze Poradnia Agatowa tym
wiasnie rézni sie od wielu innych osrodkéw, ze
zadnej patologii, jaka zostaje tutaj zdiagnozo-
wana, nie ogranicza sie do mniej lub bardziej
ciekawego przypadku klinicznego. Wiele uwagi
poswieca sie rodzicom, ktérzy nagle znaleZli sie
w kryzysowym momencie zycia. To im staramy sie
poméc. A pomagamy wszyscy: panie sekretarki
i pielegniarki, ktére swoja zyczliwoscia, cierpliwo-
$cig i wyrozumiatoscia tworza klimat tego miejsca,
utatwiajac pacjentkom przejsicie przez medyczne
procedury. To bardzo istotne, by w tak trudne;j

sytuacji, jaka jest wiadomosc o ciezkiej chorobie
nienarodzonego dziecka, rodzice nie spotkali
sie z niezyczliwoscig czy oschtym, pospiesznym,
pozbawionym ludzkich odruchéw traktowaniem.
W takim miejscu nie mozna zapominac, ze czto-
wiek, z ktérym mamy do czynienia, by¢ moze
znajduje sie w najtrudniejszym dla niego okresie
zycia, poniewaz wtasnie wazg sie losy jego niena-
rodzonego jeszcze dziecka.

Tutaj po postawieniu diagnozy lekarz nie
zaweza problemu do kilku zdan naukowej in-
terpretacji i nie zerka ze zniecierpliwieniem na
drzwi, chcac jak najszybciej zaprosi¢ do gabinetu
kolejng pania. Skupia sie nie tylko na problemie
medycznym, ale réwniez na osobach, ktérych
ten problem bolesnie dotyka. Lekarz badajacy
i stawiajacy diagnoze stara sie by¢ zwyczajnie, po
ludzku wspotczujacy. Znajduje czas, by szczegé-
towo wyjasnic rodzicom istote wykrytej u ptodu
patologii. Nastepnie rodzice lub sama pacjentka
spotykaja sie z psychologiem.

Utrzymuje kontakt mailowy z niektérymi
rodzicami. Moga do mnie pisac o tym, co prze-
zywajq i jakie majg watpliwosci, a ja na pewno na
taka wiadomos¢ odpowiem. Zdarza sie, ze rodzice
dzwonig z prosba o porade i jesli w danej chwi-
li nie moge rozmawia¢, w najblizszym wolnym
czasie do nich oddzwaniam. Problemy bywaja
rézne. Czasami rodzice pytajg, czy wskazane jest
pozegnanie z dzieckiem, ktére ma zosta¢ poddane
aborcji, innym razem chca rozwia¢ watpliwosci,
ktére powstaty na skutek zastyszanego stwier-
dzenia, ze grobu malutkiego, zmartego dziecka
raczej nie powinno sie odwiedzac.

Pomoc, jaka oferujemy to nie tylko wsparcie
emocjonalne, ale tez praktyczne - tutaj pacjentki
dowiadujg sie, jakie maja prawa w sytuacji, w kto-
rej sie znajduja (badz istnieje wysokie prawdopo-
dobienstwo, ze moga sie znalez¢ - na przyktad
w sytuacji zgonu wewnatrzmacicznego) oraz
gdzie moga uzyska¢ pomoc. Podajemy kontak-
ty do instytucji i stowarzyszen, zajmujacych sie
pomoca dzieciom z konkretnymi schorzeniami
i ich rodzinom. Umozliwiamy rodzicom udziat
w grupach wsparcia w zatobie, mozliwe sg tak-
ze indywidualne konsultacje psychologiczne po
Smierci dziecka. Z tej mozliwosci stosunkowo
czesto korzystaja tez ojcowie, ktorych nie omijajg
takie skutki ciazy wysokiego ryzyka, jak niepokoj,
lek czy depresja.

Zycie w perspektywie $mierci wlasnego
dziecka to niezmiernie trudny okres. Dalsze zycie,
gdy $mier¢ juz nadejdzie, to kolejne, nierzadko
trudniejsze doswiadczenie. A my jestesmy po
to, by rodzice w tym okresie swojego zycia mogli
korzystac z naszej pomocy.

Grazyna Niewiadomska
Psycholog Poradni USG Agatowa
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Polski model hospicjum perinatalnego, nazy-
wany tez perinatalng opieka paliatywna, zostat
wprowadzony przez Joanne Szymkiewicz-Dangel i
Tomasza Dangla. W odréznieniu od wewnatrzsz-
pitalnego modelu zapoczatkowanego w USA', od
poczatku opierat sie na wspétpracy miedzy diagno-
styka prenatalna a hospicjum domowym dla dzieci.

Pierwsze dziecko zdiagnozowane prenatal-
nie przez Joanne Szymkiewicz-Dangel w 1998.,
ktdre zostato przyjete przez Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci w 1999 r.

Po raz pierwszy koncepcja hospicjum per-
inatalnego zostata przedstawiona przez Joan-
ne Szymkiewicz-Dangel w 1999 r. podczas Euro-
pejskiego Kursu Opieki Paliatywnej nad Dzie¢mi
w Budapeszcie.?

Pierwszy artykut w jezyku polskim zostat opu-
blikowany w 2005 r.3 Na podstawie analizy epide-
miologicznej autorzy pisali: ,Patologie, ktére moz-
na potencjalnie zdiagnozowac w okresie prenatal-
nym, stanowiq jednq trzeciq przyczyn zgondw dzie-
ci w pierwszym roku zycia. Niektdre z nich, jeszcze
przed urodzeniem, mozna zdyskwalifikowac od le-
czenia chirurgicznego, intensywnej terapii i reani-
macji z powodu ztego rokowania. W takich przy-
padkach rodzicom, ktérzy decydujq sie na uro-
dzenie dziecka, nalezy umozliwi¢ dostep do opieki
paliatywnej.” W artykule przedstawiono dotych-
czasowe doswiadczenia: ,W latach 1994-2005

— polski model

w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci (WHD), kto-
re prowadzi opieke paliatywnq u dzieci miesz-
kajgcych we wtasnych domach, leczono miedzy
innymi 50 noworodkdw i niemowlqt. Trzydziesci troje
sposroéd nich zmarto w domu pod opiekg WHD. Pozo-
state dzieci zostaty wypisane lub sq aktualnie leczone.
Sredni okres opieki paliatywnej (tzn. okres przezycia
od wypisu dziecka ze szpitala do zgonu) u 33 zmar-
fych w domu dzieci wynosit 77 dni (zakres 1-317 dni).
Wrodzone wady rozwojowe, znieksztafcenia i aberra-
¢je chromosomowe (oznaczone symbolem Q w kla-
syfikacji ICD-10) wystepowaty tqcznie u 70 sposréd
wszystkich pacjentéw WHD (24%). W grupie 50 nowo-
rodkéw i niemowlqt byfo ich 30 (60%). U siedmiorga
dzieci leczonych przez WHD rozpoznanie znane byfo
przed urodzeniem. W tych przypadkach rodzice mie-
li mozliwos¢ wyboru opieki paliatywnej jako alterna-
tywy wobec aborcji lub leczenia przedtuzajqcego zy-
cie w okresie postnatalnym. Teoretycznie, prenatalnq
diagnoze mozna bytoby ustali¢ u 14 innych pacjentdw,
ktorzy trafilipod opieke WHD (tak sie jednak nie stato).”

W 2006 r. z inicjatywy Tomasza Dangla
otwarto Poradnie USG w Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci przy ul. Agatowej. Kierow-
nikiem Poradni zostata Joanna Szymkiewicz-
Dangel. W ten sposéb powstat osrodek kliniczny
i naukowo-dydaktyczny, ktéry po raz pierwszy
zintegrowat perinatologie z pediatryczngopie-
kg paliatywna.

Hospicjum perinatalne

to godne zycie
i godna smier¢
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W 2007 r. w kolejnym artykule Joanna Szymbkie-
wicz-Dangel napisata: ,W 11 przypadkach rodzi-
ce zostali poinformowani o moZzliwosci perinatal-
nej opieki paliatywnej i skierowani na konsultacje
do Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Konsul-
tacja polegata na spotkaniu z psychologiem lub le-
karzem i kapelanem hospicjum. Rodzice otrzymali
nastepnie kontakt do rodzin, w ktdrych byto juz cho-
re dziecko z letalnym zespotem. Po takiej konsulta-
¢ji dwie matki podjety decyzje o przerwaniu ciqzy,
pozostate dziewiec o jej kontynuacji. Jednak tylko
jedna dziewczynka trafita pod opieke hospicjum. Po-
zostate zmarty wewngqtrzmacicznie lub na oddzia-
tach noworodkowych. Z tego wzgledu wydaje sie, ze
nalezatoby wprowadzic elementy opieki paliatyw-
nej na oddziaty neonatologii, na ktérych - jak wy-
nika z naszego materiatu — umiera najwiecej dzieci
z nieuleczalnymi aberracjami chromosomowymi."

W 2007 r. Tomasz Dangel opublikowat pierw-
szg wersje artykutu ,Wady letalne u noworod-
kéw — opieka paliatywna jako alternatywa wo-
bec aborcji i uporczywej terapii”®, w ktéorym
napisat: ,Polska powinna wypracowa¢ i wprowa-
dzi¢ nowe podejscie w diagnozowaniu i leczeniu
dzieci zwadami letalnymi, ktdre przezyjq okres oko-
toporodowy, oraz z innymi wadami, ktdre, pomi-
mo zastosowanego leczenia chirurgicznego, po-
wodujq ciezkie inwalidztwo (ta druga kategoria
jesttrudna do oszacowania liczbowego). Domowa
opieka paliatywna powinna by¢ wzieta pod uwage
jako efektywna i tarisza od szpitalnej alternatywa
leczenia. Dzieki diagnostyce prenatalnej rodzice
powinni mie¢ mozliwos¢ podejmowania decyzji
dotyczqcych urodzenia dziecka (lub eugenicznej
aborcji) w oparciu o mozliwie szeroki dostep do
konsultantdw, szczegdinie chirurgdw dzieciecych.
Ztego powodu wyniki leczenia chirurgicznego wad
wrodzonych w poszczegdlnych osrodkach, gdy ist-
nieje ryzyko zgonu (np. przepukliny przeponowej,
ztozonych wad serca), powinny by¢ oficjalnie po-
dawane do wiadomosci publicznej, np. w Interne-
cie. Decyzja rodzicéw pro-life, w przypadkach wady
letalnej pfodu, nie powinna jednak automatycznie
oznaczac ich zgody na resuscytacje, intensywngq te-
rapie oraz leczenie chirurgiczne noworodka (lub by¢
w ten sposob interpretowana przez lekarzy). Po usta-
leniu diagnozy prenatalnej letalnej wady wskazana
jest konsultacja specjalisty w dziedzinie pediatrycz-
nej opieki paliatywnej i ewentualne umozZliwienie
rodzicom kontaktu z rodzinqg innego dziecka z po-
dobnym schorzeniem, bedgcego pacjentem ho-
spicjum domowego. W przypadkach wyboru przez
rodzicéw opieki paliatywnej nalezy unika¢ stosowa-
nia 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 hospi-
¢jum. Ten sposdb postepowania moze byc korzyst-
ny dla wielu rodzin, ktére z powoddéw Swiatopoglq-
dowych odrzucajq zaréwno aborcje jak i uporczy-
wq terapie. Opisany powyzej model postepowania
jestz powodzeniem realizowany od kilku lat w War-

Pierwsze dziecko zdiagnozowane prena-
talnie przez Joanne Szymkiewicz-Dangel
w 1998 r., ktdre zostato przyjete przez War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci w 1999 r.

szawie, gdzie istnieje pierwszy w Europie osrodek
integrujqcy diagnostyke prenatalng z opiekq pa-
liatywnq.” Po raz pierwszy autor zaproponowat
opieke paliatywna jako alternatywe wobec proto-
kotu z Groningen. W 2009 r. artykut w poszerzonej
wersji zostat opublikowany w jezyku angielskim.®

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 aborgji”’ Wnio-
ski tego wystapienia byty nastepujace:,, (1) Pedia-
tryczna opieka paliatywna nie jest w Polsce bra-
na pod uwage jako wartosciowa metoda poste-
powania w przypadkach nieuleczalnych choréb
rozpoznawanych prenatalnie, i z tego powodu
wiekszos¢ chorych noworodkdw nie ma do nich
dostepu. (2) Lekarze potoznicy czesciej sugerujq
aborcje niz poréd i objecie dziecka oraz rodziny
opiekq paliatywnaq. (3) Opieka paliatywna moze by¢
pomocna rodzinom, ktére ze wzgledow etycznych
odrzucajq aborcje. (4) Domowa opieka paliatywna
chroni dziecko nieuleczalnie chore przed uporczy-
wq terapiq, a rodzicéw przed moralnq krytykq
personelu medycznego. (5) Domowa opieka pa-
liatywna jest znacznie tarisza niz leczenie dziec-
ka w szpitalu. (6) Osrodki diagnostyki prenatalnej
i oddziaty neonatologii powinny nawiqgzac wspdt-
prace z hospicjami domowymi zajmujqgcymi sie
opiekq nad dzie¢mi. (7) Rodzice chorego ptodu po-
winni mie¢ zagwarantowangq konsultacje w zakre-
sie opieki paliatywnej. (8) Nie mozna prowadzic¢
diagnostyki prenatalnej pro-life bez rozwoju pedia-
trycznej opieki paliatywnej.”

W 2008 r. Tomasz Dangel zaproponowat de-
finicje wady letalnej oraz perinatalnej opieki pa-
liatywnej:

1. ,Zatzw. wade letalnq (tac. letalis) u ptodu lub
noworodka proponuje uznac: (1) zaburzenie
rozwojowe prowadzqce do poronienia samo-
istnego, porodu niewczesnego lub zgonu we-
wngqtrzmacicznego; (2) zaburzenie rozwojowe
prowadzqce do przedwczesnej Smierci Zywo
urodzonego dziecka, bez wzgledu na zasto-
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Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel
Kierownik Pooradni USG Agatowa

sowane leczenie; oraz (3) zaburzenie rozwo-
jowe zakwalifikowane do przerwania ciqzy
zgodnie z obowiqzujqcq ustawq. Zaburzenia
nalezqce do trzeciej kategorii moggq, ale nie
muszq, pokrywac sie z objetymi kategoriq
pierwszq idrugq. Jednak we wszystkich trzech
sytuacjach wada bezposrednio lub posrednio
okazuje sie letalnq.”

2. ,Perinatalna opieka paliatywna polega na za-
pewnieniu wszechstronnego wsparcia rodzi-
com ptoddw i noworodkéw z wadami letalny-
mi oraz opieki noworodkom z tymi wadami,
nastawionej na zapewnienie komfortu i ochro-
ne przed uporczywq terapiq. Obejmuje lecze-
nie objawowe u dziecka oraz wsparcie psycho-
logiczne, socjalne i duchowe, a takze wsparcie
w Zatobie dla rodzicéw. Opieka nad dzieckiem
moze by¢ prowadzona na oddziale neonatolo-
gii lub w domu przez rodzicéw i hospicjum, je-
zeli dziecko przezyje pordd i zostanie wypisa-
ne ze szpitala.”®

W 2009 r. Agnieszka Chmiel-Baranowska, psy-
cholog Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci, roz-
poczeta konsultacje w Poradni USG Agatowa,
zapoczatkowujac w ten sposéb obecny sposéb
funkcjonowania hospicjum perinatalnego.

W 2011 r.Joanna Szymkiewicz-Dangel opu-
blikowata artykut,Zasady podejmowania decyzji
na podstawie diagnozy prenatalnej ze szczegol-
nym uwzglednieniem postepowania okotoporo-
dowego w przypadkach prenatalnego rozpozna-
nia nieuleczalnej choroby ptodu”?

W 2012 r. Tomasz Dangel — na prosbe Pol-
skiego Towarzystwa Bioetycznego - zdefiniowat
typy decyzji podejmowanych w hospicjum per-
inatalnym oraz zasady ich podejmowania:

LTypy decyzji:

1. Kontynuacja vs. przerwanie ciqzy

2. Resuscytacja vs. niepodejmowanie resuscytacji

3. Intensywna terapia vs. opieka paliatywna

4. Korekcja chirurgiczna wady vs. niepodejmo-
wanie leczenia chirurgicznego

5. Leczenie w szpitalu vs. leczenie w domu

6. Smier¢ w szpitalu vs. Smier¢ w domu

Zasady i sztuka podejmowania decyzji:

1. Naczelng wartosciq jest ‘dobro dziecka’ Za dzia-
tania sprzeczne z tq wartosciq nalezy uznac eu-
genicznq aborcje i uporczywq terapie. Pierw-
sze znich jest legalne na zasadach okreslonych
w ustawie. Drugie — pomimo trudnosci inter-
pretacyjnych — powinno by¢ uwazane za btqd
sztuce lekarskiej.

2. Decyzje wymienione powyzej (typy decyzji)
powinny by¢ podejmowane przez rodzicow
(przedstawicieli ustawowych) na podstawie in-
formacdji przekazanych przez lekarzy. Wyjqtek
stanowiq decyzje o niepodejmowaniu metod
przedtuzajqcych zycie — lekarz moze podjq¢
takg decyzje wbrew woli rodzicéw. Zatem
w wiekszosci przypadkdw rola lekarza ograni-
cza sie do przekazania informacji, a nie do po-
dejmowania decyzji.

3. Sposéb przekazywania rodzicom informacgji
przez lekarza nt. rozpoznania, rokowania i moz-
liwosci dalszego postepowania jest sztukq.

4. Pomocy rodzicom w procesie podejmowania
decyzji moze udzieli¢ psycholog, znajqcy realia
medyczne (lub inny wykwalifikowany doradca),
ktdéry pomoze im wyobrazic¢ sobie alternatywne
rozwiqzania i ich skutki dla ich dalszego zycia.
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5. Umiejetnosc rozpoznawania ztozonych wad
ptodu, szczegdlnie wad serca, wymaga szcze-
golnych kwalifikacji. Rozpoznanie ztozonej
wady serca powinno by¢ zweryfikowane przez
specjaliste w referencyjnym osrodku kardiolo-
gii prenatalnej.

6. Wprzypadkach rozpoznania wady anatomicz-
nej pfodu mozliwej do korekcji, rodzice powinni
otrzymac mozliwosc¢ konsultadji chirurga dzie-
ciecego i uzyskac wiarygodnq informacje nt.
wynikdw leczenia chirurgicznego w konkret-
nym osrodku.

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

8. Decyzje rodzicéw, dotyczqce niepodejmowa-
nia metod przedtuzajqcych zycie w przypad-
kach nieuleczalnej choroby prowadzqcej do
przedwczesnej Smierci, nie powinny by¢ przez
lekarzy krytykowane i podwazane."°

Powyzsza informacja zostata opracowana
i opublikowana w odpowiedzi na coraz czest-
sze proby plagiatowania naszego dorobku.

Tomasz Dangel

Joanna Szymkiewicz-Dangel
©Fundacja Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci, OPP
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Swiatowy Dzien Chorego przypada 11 lutego. To niezwykly dzieni nie tylko ~ Dama RP Agata Kornhauser-Duda.
dla chorych, ale takze dla 0s6b, ktdre na co dzien pracuja w szpitalach, ho- ~ Goscie wyrazili uznanie dla pracy
spicjach czy domach opieki. W tym roku ten dzien byt szczeg6lnie wazny =~ Hospicjum. Wskazywali na wage
dla pracownikow Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Do siedzi- i sluszno$¢ metod stosowanych
by Fundagji przy ul. Agatowej 10 przyjechalo wielu znakomitych gosci. w pracy z malymi pacjentami oraz
na nowatorskie i unikatowe metody
W trakcie uroczystosci glos cjentach WHD opowiedzialy pie- sprawowania opieki, a takze ztozyli
jako pierwszy zabral zalo- legniarki: mgr Barbara Wazny, mgr  podzigkowania calemu zespolowi
zyciel Fundacji WHD dr Tomasz  Malgorzata Murawska oraz mgr Jo-  WHD.
Dangel, ktory przywitat zebranych  lanta Stodownik
gosci.Nastepnie prof. Joanna Szym- Sposérédd zaproszonych gosci glos Abp. Henryk Hoser przekazal
kiewicz-Dangel opisala prace i do-  zabrali: Jego Ekscelencja abp. Hen-  na rece dr. Tomasza Dangla Medal
robek Poradni USG Agatowa oraz  ryk Hoser, Minister Zdrowia Kon-  Diecezji Warszawsko-Praskiej, kto-
Hospicjum Perinatalnego.W dalszej  stanty Radziwill, Prorektor WUM  rym uhonorowano Fundacje WHD.
cze$ci uroczysto$ci oo trzech pa-  prof. Marek Kulus oraz Pierwsza

00000000000 00000000000000000000000000000000000000 o

WyS tqpienie Szanowni Patistwo, jego postawa wobec $mierci wlasnej
tak czy inaczej jest miarg i wyrazem

dr. Tomasza Dangla Weczoraj, w Srode Popielcowa, Ko-  jego kultury oraz dojrzatosci zycio-
Prawo $ciol przekazal nam znak, posypujac  wej. Ludzie z pewnoscig mogliby by¢
nasze gtowy popiotem. dla siebie zyczliwsi, gdyby umieli na

Prof. Julian Aleksandrowicz  siebie spojrze¢ przez pryzmat nie-
w ksigzce ,U progu medycyny ju-  uchronnego przemijania.

do godnej

émierCi tra” (PZWL 1988) napisal: Kazdy Zyjemy w czasach tak skompli-
cztowiek powinien by¢é wychowywa-  kowanych moralnie, ze trudno odroz-
ny i przygotowywany do odejscia:  nic dobro od zla i tylko garstka ludzi
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Po swoim wystgpieniu dr Tomasz Dangel przekazat projekt ustawy Pierwszej
Damie, Ministrowi Zdrowia, Ksiedzu Arcybiskupowi i Prorektorowi WUM

mysli uczciwie o sprawach spolecz-
nych, wykraczajgc poza swoj prywat-
ny interes.

Ludimi w pelnym tego stowa
znaczeniu stajemy sie wéwczas, gdy
nabywamy swiadomosci narodzin
i wyroku, jaki te narodziny wnoszg
w nasze Zycie, w fakt egzystencji.

Jak przyjgé Smier¢ oraz jak
stworzy¢ ludzkie warunki odejscia
tym, za ktérych jestesmy odpo-
wiedzialni, to chyba najtrudniej-
szy problem filozofii i medycyny.

W kazdym razie jedno jest pew-
ne. Ideaty humanizmu i humanitary-
zmu nakazujg nam - tak w skali spo-
tecznej, jak jednostkowej i medycznej
- abysmy sformufowali z petng jasno-
Scig i w petni egzekwowali od siebie
i innych prawo godnej Smierci.

Sprébujmy to prawo z pelng ja-
snoécig sformutowaé. Zastanéwmy
sie, czy w Polsce rzeczywiscie ludzie
takie prawo maja? Zastanéwmy sie,
czym jest medycyna jutra, o ktdrej
pisat prof. Aleksandrowicz?

W Polsce w 2014 r. zmarto 376
467 0s6b - 51% w szpitalu, 7% w in-
nym zakladzie opieki zdrowotnej,
a tylko 36% w domu. Tendencja
wzrostowa odsetka zgondéw w szpi-
talu utrzymuje sie od 1980 r., mimo
rozwoju w tym okresie opieki palia-
tywnej. Dlaczego tak si¢ dzieje?

Profesor intensywnej terapii
z Sydney w Australii Ken Hillman
w ksigzce ,Oznaki zycia® (Znak
2011) napisak:

Wiszyscy umierajgcy pacjenci sq z r6z-
nych powodéw bezbronni jak dzieci
i to my pozbawilismy kazdego z nich
przystugujgcych  im  naturalnych
praw. Wielu z nas spedzi ostatnie dni
zycia na oddziale intensywnej opieki
medycznej. Dla wielu pacjentéw i ich
bliskich bedzie to doswiadczenie nie-
potrzebnie bolesne, niejednemu przy-
sporzy daremnych cierpieri. Smier¢,
jeszcze trzydziesci lat temu postrzega-
na jako zjawisko wzglednie zwyczaj-
ne i nieuchronne, stata sie dzisiaj wy-
soce zmedykalizowanym rytuatem.

W Polsce na oddzialach inten-
sywnej terapii umiera ok. 50% leczo-
nych tam pacjentéw. Na podstawie
tego wskaznika mozna szacowad, ze
w 2014 r. zmarlo na nich ok. 51 800
chorych, czyli $rednio 142 dziennie.
W wielu innych krajach umieralnos¢

na oddziatach intensywnej terapii
wynosi 10-20%. Dlaczego w Polsce
ten wskaznik jest tak wysoki? Dwie
gléwne przyczyny to: nieprawidlo-
wa kwalifikacja chorych do tego
typu leczenia oraz szantaz moralny
i prawny, jakiemu podlegaja lekarze
tam pracujacy, np. ze strony rodzin
pacjentéw lub innych lekarzy.

Czasopismo ,The Economist”
opublikowato 2015 r. ranking opieki
paliatywnej na $wiecie. Okreslano
tzw. wskaznik jakosci umierania, kto-
ry obejmowal dostepnoé¢, finanso-
wanie oraz jako$¢ opieki paliatywnej
w 80 badanych krajach. Polska w tej
kategorii zajeta 26 lokate z wynikiem
58,7 punktow, a Wielka Brytania
pierwsze miejsce (93,9 punktow).
Osobno badano dostepnos¢ opieki
paliatywnej: w Austrii, ktéra zajmuje
pierwsze miejsce, 63% umierajacych
uzyskuje dostep do opieki paliatyw-
nej, a w Polsce - 23% (19 miejsce).
Wynika to prawdopodobnie z faktu,
ze w Polsce opieka paliatywna jest
adresowana prawie wylacznie do
chorych na raka. W 2014 r. zmarlo
ich 94 034, co stanowilo 25% wszyst-
kich zgondw.

Prof. Aleksandrowicz stusznie
zauwazyl, ze zyjemy w czasach tak
skomplikowanych moralnie, ze trud-
no odréznic¢ dobro od zta i tylko garst-
ka ludzi mysli uczciwie. Ta trudno$é
dotyczy rozrdznienia miedzy rezy-
gnacja z uporczywej terapii a euta-
nazjg bierng. Bez zrozumienia tych
poje¢ debata na temat godnej $mieci
jest w Polsce niemozliwa.

Dr Tomasz Dangel przedstawil wizje medycyny jutra

dacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
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Od lewej: abp. Henryk Hoser, Agata Kornhauser-Duda, Konstanty Radziwit

Pojecie uporczywej terapii wywodzi
sie z etyki katolickiej i zostato wpro-
wadzone przez Papieza Jana Pawta I1
w Encyklice Evangelium Vitae.

Zgodnie z opracowang w Pol-
sce w 2008 r. definicjg, ,,Uporczywa
terapia jest to stosowanie procedur
medycznych w celu podtrzymywa-
nia funkcji zyciowych nieuleczalnie
chorego, ktére przediuza jego umie-
ranie, wigzac sie z nadmiernym cier-
pieniem lub naruszeniem godnosci
pacjenta. Uporczywa terapia nie
obejmuje podstawowych zabiegow
pielegnacyjnych, lagodzenia bolu
i innych objawéw oraz karmienia
i nawadniania, o ile stuzg dobru pa-
cjenta”

Polskie Towarzystwo Anestezjo-
logii i Intensywnej Terapii uzywa

w tym samym kontekscie innego,
wywodzacego sie anglosaskiej etyki
utylitarnej, pojecia ,terapia darem-
na’. W 2014 r. Towarzystwo przed-
stawito nastepujaca definicje: ,,Pro-
wadzenie podtrzymywania funkcji
narzagdéw nieprzynoszace korzysci
dla pacjenta, bez mozliwo$ci uzyska-
nia zalozonych celéw terapeutycz-
nych, okresla sie terminem terapii
daremnej i stanowi blad postepo-
wania medycznego”. Definicja ta nie
odnosi sie do godnosci pacjenta.

Czym jest prawo godnej Smierci
postulowane przez prof. Aleksan-
drowicza? Uwazam, Ze powinno ono
obejmowa¢ dwa elementy: prawng
ochrone przed uporczywa terapia
oraz dostep do opieki paliatywnej
(nie tylko chorych na raka).

Prezydent USA John Fitzgerald
Kennedy w swoim stynnym prze-
mowieniu, wygloszonym w 1961 r.,
powiedzial: Nie pytaj, co twdj kraj
moze zrobic¢ dla ciebie, zapytaj, co ty
mozesz zrobic¢ dla swojego kraju.

Zapytajmy zatem, co Fundacja
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci,
bedaca organizacjg pozytku publicz-
nego, zrobita dla Polski?

Z mysla o Polsce opracowali$my

i wydalismy trzy dokumenty:

1. Wytyczne Polskiego Towarzy-
stwa Pediatrycznego (2011),
chronigce nieuleczalnie chore
dzieci przed uporczywa terapia
oraz wprowadzajace protokot
DNR (chronigcy przed resuscy-
tacja).

2. Standardy (1999-2015), gwa-
rantujgce odpowiednig jako$é
$wiadczen w hospicjach domo-
wych dla dzieci.

3. Projekt ustawy (2013), wprowa-
dzajacy nastepujace rozwigzania:
Testament zycia — o$wiadczenie
woli dotyczace stosowania albo
niestosowania okreslonych pro-
cedur medycznych w przyszto-
$ci, w stanie terminalnym z utra-
ta zdolnosci wyrazenia woli,

b) Pelnomocnik medyczny - pra-
wo do decydowania w sprawach
zdrowia swojego mocodawcy
po utracie przez tego ostatniego
mozliwosci samodzielnego po-
dejmowania decyzji,

¢) definicje poje¢ ,uporczywa tera-
pia” i ,stan terminalny’,

d) orzeczenie lekarza o rozpozna-

niu stanu terminalnego,

odpowiedzialno$¢ cywilng le-
karza za naruszenie prawa pa-
cjenta do umierania w spokoju

i godnosci,

f) procedure odwolawcza, gwa-
rantujagca weryfikacje pierwot-
nego orzeczenia lekarskiego
przez konsylium odwotawcze na
wniosek pacjenta.

a

~—

~

€

Podobne prawo zostalo przy-
jete w wielu krajach, np. w USA
w1990 r.

To jest wlasnie wizja medycyny
jutra.
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Prof. Joanna
Szymkiewicz-
Dangel

Budujemy
medycyne
jutra

Aby dzieci trafily pod opieke ho-
spicyjna, potrzeba dokladnego
rozpoznania, Ze choroba rzeczy-
widcie jest nieuleczalna. Nie wy-
starczy do tego ,medrca szkietko
i oko”. Do tego potrzebna jest gle-
boka wiedza, profesjonalny sprzet
medyczny, wzajemne zaufanie
i $wiadomo$¢, ze nie popelniamy
bledéw, tzn. nie pozbawiamy le-
czenia kogos$, kto tego leczenia na-
dal potrzebuje.

Od poczatku przygladam sie roz-
wojowi polskiej opieki paliatyw-
nej nad dzie¢mi. Uczylam si¢ tego
w domu, prowadzac burzliwe dys-
kusje z moim mezem, ktéry two-
rzyt opieke paliatywna nad dzie¢mi
w Polsce. Dzigki tym dyskusjom,
w ramach mojej specjalnosci, ktora
jest kardiologia dziecieca, zaczgtam
zajmowaé si¢ réwniez diagnostyka
prenatalng. Przy Warszawskim Ho-
spicjum dla Dzieci powstata porad-
nia ultrasonograficzna, ktéra stuzy
podopiecznym WHD z problemami
kardiologicznymi. Ponadto pacjent-
kami sa kobiety cigzarne i dzieci
z calej Polski. Dzialalno$¢ Poradni
USG Agatowa nie bylaby mozliwa,
gdyby nie wspaniali ludzie, ktérzy
10 lat temu zrozumieli nasza kon-
cepcje polaczenia opieki paliatyw-
nej z diagnostyka prenatalng - cos,
co jest zupelnie unikatowe.

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel przedstawita idee i cele hospicjum perinatalnego

Zyjemy w czasach bardzo trudnych
moralnie. W wielu krajach uwaza
sie, ze nieuleczalnie chory cztowiek
nie powinien sie w ogéle urodzi¢, bo
jest to dla niego nieszczescie, cier-
pienie, a takze cierpienie dla jego ro-
dziny i dla spoteczenstwa. Pracujac
na co dzien z nieuleczalnie chorymi
dzie¢mi i ich rodzinami, wiem ze tak
nie jest.

Dzigki $rodkom z dotacji od
owczesnego rzadu premiera Kazi-
mierza Marcinkiewicza, Fundacja
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
otrzymata wspanialy dar - pierwszy
aparat ultrasonograficzny. Umoz-
liwilo to przed 10 laty rozpoczecie
pracy naszej Poradni. Kiedy stali-
$my sie najwickszym osrodkiem
referencyjnym w Polsce, jeden taki
aparat przestal wystarcza¢. W 2012
r. otrzymaliémy drugi ultrasono-
graf od Firmy Baker & McKenzie,
ktéra obchodzita 20 rocznice swojej
dzialalnosci w Polsce. Dzigki tym
ludziom mamy mozliwos¢ pomagac
wiekszej liczbie pacjentéw.

W ciagu ostatnich 4 lat wykona-
lismy i przeprowadziliémy w Porad-
ni ponad 25 tys. konsultacji. Jest to
naprawde ogrom pracy. Gdy kon-
sultujemy ptody z podejrzeniem pa-
tologii (w moich badaniach 8 na 10
plodéw jest chorych), to nie jest to
tylko przeprowadzenie badania, ale
pelna konsultacja i poprowadzenie
tej rodziny ,,za reke”. To jest wiasnie
najwazniejsze w naszej dziatalnosci.
Ostatnio bralam udzial w spotka-
niu na temat wad wrodzonych ser-
ca. Jedna z mam powiedziata: ,,pani
doktor, rozpoznala pani wade u mo-
jego synka w 13 tygodniu ciazy, ja
sie czutam poézniej prowadzona
przez panig za reke, a moéj Anto$
ma teraz 7 lat i przygotowuje si¢ do
udzialu w olimpiadzie matematycz-
nej”. Adas jest jednym z takich dzie-
ci, ktére w wielu krajach na $wiecie
w ogdle by si¢ nie urodzil.

W 2006 r. powstala poradnia
USG. Przez 10 lat dziatania mo-
jej Poradni w Centrum Zdrowia
Dziecka rozpoznaliémy 140 wad
serca plodéw, czyli 14 rocznie. Teraz
rocznie rozpoznajemy prawie 400.
Od 2009 r. mamy kontrakt z NFZ.

dacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
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Paristwo Dangel z otrzymanym medalem Diecezji Warszawsko-Praskiej

Kazda kobieta z podejrzeniem wady
ma mozliwo$¢ wykonania tego ba-
dania w naszym o$rodku.

Prowadzimy ogdlnopolski re-
jestr wad wrodzonych serca u plo-
dow i jestesmy w tym wzgledzie
w czoléwce Europy. Uwazam, Ze po-
winni$my si¢ tym chwali¢, poniewaz
- zakladajac, ze wiekszo$¢ wad jest
rozpoznawalna prenatalnie — ponad
90% serc jednokomorowych trafia
do leczenia kardiochirurgicznego
w optymalnym stanie, dzieki dia-
gnostyce prenatalnej. Umiemy nie
tylko diagnozowac, ale takze leczy¢
te dzieci w przyszlosci.

Zaczynatam jako kardiolog in-
terwencyjny. Moim marzeniem bylo
przetozy¢ te diagnostyke i terapie na
okres prenatalny. Rok temu, mniej
wiecej w tym czasie, przyjechala
tutaj Polka, mieszkajaca w Wielkiej

Brytanii, u dziecka ktérej w 22 ty-
godniu cigzy rozpoznano wade ser-
ca o typie serca jednokomorowego.
Powiedziano jej, ze cigze¢ trzeba
przerwaé, bo ,,nic z tego dziecka nie
bedzie”. Mama pojechata do innego
szpitala. Pracowal tam lekarz, Polak,
ktory szkolit si¢ u mnie na kursach.
Powiedzial: niech pani jedzie do
Warszawy, tam jest taka poradnia,
taka pani doktor Dangel, ona pani
pomoze. Rzeczywiscie okazalo sie,
ze dzidziu$ ma zaroénietg zastawke
plucng z zupelnie przyzwoicie roz-
winietym sercem.

To jest nasza rola, jako adwo-
katéw tych dzieci z wrodzonymi
wadami serca. Uwazam, Ze to jest
co$ fantastycznego i wspaniale-
go, co mozemy zrobi¢ dla tych na-
szych malych pacjentéw z wadami
serca.

Rodzicom dzieci, u ktérych rozpo-
znajemy zlozong wade serca mowi-
my: pani dziecko moze prowadzi¢
tryb zycia zblizony do normalnego,
ale musi pani zapomnie¢ o sporcie
wyczynowym. Wczoraj dowiedzia-
fam sie, ze mistrz $wiata w snow-
boardzie jest chlopcem po operacji
zespotu Fallota. Moze zatem nie za-
mykajmy naszym pacjentom moz-
liwo$ci uprawiania sportu takze
wyczynowo. To wszystko jest w na-
szych lekarskich rekach.

Niestety diagnostyka prenatalna
to nie tylko $wiatto nadziei, ktére za-
wsze mozemy dawaé tym dzieciom.

Z drugiej strony, mamy calg
rzesze dzieci nieurodzonych, ktd-
re sg nieuleczalnie chore. Tutaj jest
potrzebna bardzo gleboka wiedza
lekarska. Trzeba rozpozna¢é, kiedy
te dzieci sa rzeczywiscie nieule-
czalnie chore, kiedy nie powinni-
$my wdraza¢ intensywnej terapii
czy bardzo intensywnego nadzoru
polozniczego. Powinniémy wtedy
zapewni¢ komfort nie tylko matce
w cigzy z nieuleczalnie chorym czto-
wiekiem, ale réwniez calej rodzinie
i temu choremu dziecku. Mimo ze
rodzice méwig, ze nie mozna przy-
gotowal sie do $mierci wlasnego
dziecka, to jednak wielu akceptuje
to i podejmuje decyzje, aby takie
nieuleczalnie chore dziecko urodzic.
Dzieki temu od kilku lat, a aktywniej
od 2009 r., dziata w naszej Fundacji
Hospicjum Perinatalne we wspot-
pracy z naszymi trzema paniami
psycholog, ktére wspieraja kobiety,
kiedy te stoja przed dramatycznag dla
nich decyzja, czy cigze nalezy konty-
nuowag, czy raczej j3 przerwac.

O tym, jak wazna jest rola prze-
kazywania informacji, rozmawiali-
$my wczoraj z profesorem Kulusem.
Panie, ktdre trafity na pierwsza kon-
sultacje do naszej poradni w wiek-
szo$ci przypadkéw - ok. 70% - po-
dejmuja decyzje o kontynuowaniu
cigzy. Panie, ktére przychodza do
nas z innych osrodkow, takze otrzy-
muja informacje o podobnych wa-
dach, ale w 75% przypadkéw ciaze
przerywaja. W zwiazku z tym myfle,
ze ta komunikacja i umiejetnos¢ prze-
kazania wiedzy o tym, Zze my nie zo-
stawiamy tych rodzin samych, a takze
ze dzieki temu nieuleczalnie choremu
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dziecku réwniez my - jako lekarze,
psycholodzy, caly zespdl - mamy co$
do zaoferowania, jest konieczna.
Mysle, ze potaczenie tych dwdéch
$wiatow jest nieuniknione - bo to
medrca szkietko i oko jest wazne.

Arcybiskup
Henryk Hoser

Medycyna
najbardziej
szlachetna

Dzisiejsza uroczystos¢ to bardzo
wazny moment w zZyciu tego szcze-
golnego miejsca. Moment zwigza-
ny ze Swiatowym Dniem Chorego,
ustanowionym przez papieza Jana
Pawla II. Co roku ten wyjatkowy
dzien stwarza nam okazje, aby sie
zatrzymac i z pewnego dystansu
spojrzec na to co robimy i jak ro-
bimy.

Spojrzenie na prace z chorymi
dzie¢mi musi by¢ bardzo szerokie,
poniewaz dotyczy wielu aspektow.
Najwazniejsze jest dobro chorego
dziecka. W procesie tym wazni sa
jednak réwniez ci, ktérzy te dzieci
otaczaja opieka medyczng, a takze
ci, ktérzy tworza zyciowe srodowi-
sko takiego dziecka.

To nasza wiedza, do$wiadczenie
i intuicja jest tu niezwykle istotna.
Wiedza medyczna, sprzet medycz-
ny w polaczeniu z przestrzeganiem
glebokiej etyki lekarskiej i sprawo-
waniem naszej roli lekarza nie tylko

Zdajemy sobie sprawe, ze dla os6b
wrazliwych cierpienie dziecka moze
by¢ szokiem, bo jest to cierpienie
w ,stanie czystym”. Dziecko nie ma
zdolnoéci reinterpretacji i relatywi-
zacji swojego cierpienia. Ono stoi ze
swym cierpieniem twarza w twarz.
Kazdy, kto zna oddzialy dzieciece,
dostrzega jak cierpienie modeluje
dziecko. Nigdy nie zapomne mojej
wizyty w Centrum Zdrowia Dziec-
ka, gdzie chore dzieci, dtugo przeby-
wajace w szpitalu, pisaly wiersze. To
byly stowa tak dojrzate i tak glebo-
kie, ze ludzie doroéli nie sg w stanie
napisa¢ podobnych wierszy. Row-
niez spojrzenie chorego dziecka ce-
chuje si¢ niespotykang glebia.

To co robi hospicjum perina-
talne, jest niezwykle wazne w kon-
tekscie dzisiejszej medycyny coraz
bardziej utylitarnej. I znowu odwo-
tam do mojej wizyty w CZD, gdzie
rozmawialem z mlodymi i bardzo
zdolnymi kardiochirurgami dzie-
ciecymi, ktérzy operuja wady serca
u bardzo matlych dzieci. Opowia-
dali, ze gdy wyjezdzaja na miedzy-
narodowe zjazdy kardiochirurgéw

Ksigdz arcybiskup przypomniat jak wazne jest prawo kazdego cztowieka
do godnego zycia i godnej smierci

jako zawodu, ale tez jako misji, po-
winno poméc w budowaniu medy-
cyny jutra.

dzieciecych, pokazujac swodj mate-
rial, dowiaduja sie, ze w niektorych
krajach te dzieci si¢ nie rodza. Dla-
tego taki o$rodek terapii i diagnozy
przede wszystkim perinatalnej, jest
chwalg medycyny. To trzeba sobie
wyraznie uswiadomic.

Padlo tu stowo ,medycyna ju-
tra’, ale medycyna jutra musi by¢
medycyng profetyczng. Co to zna-
czy? To znaczy, ze musi widzie¢
daleko, widzie¢ szeroko, widzie¢
wszystko jednocze$nie. I taka wla-
$nie medycyna sie tu realizuje. Taka,
ktora jednoczeénie pokazuje war-
tos¢ ludzkiego zycia w jego najbar-
dziej skrajnych granicach istnienia.
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O czym dzisiaj réwniez zapomi-
namy? Zapominamy, ze zycie ludz-
kie u jego poczatku i u jego konca
jest najbardziej wrazliwe, jest takim
plomieniem $wiecy, ktéry moze
w kazdej chwili zgasna¢. Hospicjum
perinatalne, $wiadome tego, czym
jest dziecko w kazdym okresie jego
istnienia, rzeczywiscie dokonuje tu
cudéw. Dokonuje czego$, co jest dla
nas niestychanie przejmujace, kiedy
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widzimy dziecko, ktére by sie nie
narodzito. To dziecko rozwija sie,
stanowi warto$¢, to dziecko jest ko-
chane i otoczone troska.

Hospicjum i Fundacja buduja
$rodowisko lekarskie, ktére wraca
do pewnych elementarnych zasad
medycyny. Medycyny, ktéra nigdy
nie negowala wartosci zycia ludzkie-
go i zawsze dbala o integralnos¢ na-
tury i osoby ludzkiej, bo na tym po-
lega zasada restitutio ad integrum.
I to jest medycyna najbardziej szla-
chetna. Taka, ktdra ma przysztos¢,
bo wplywa na zycie spoteczne.

Medycyna dyktuje pewne wzor-
ce zachowania. Dzisiaj ma nierzad-

Minister
Zdrowia
Konstanty Radziwitt

Medycyna

to przede
wszystkim
spotkanie
os6b

Kryzys roznych wartosci powoduje,
e cze¢sto bywamy zagubieni, nie do
konca wiemy, co jest celem naszych
dzialan. Mysle, ze obchodzony od
24 lat Swiatowy Dzien Chorego,
ustanowiony przez Jana Pawtla II,

ko charakter tanatologii i o$émiela sie
aktywnie uzywa¢ procedur letalnych
po to wiasnie i redukuje przez to
warto$¢ czlowieka. Nie stanowimy
jedynie zwyczajnych bytéw biolo-
gicznych, tylko jestesmy az ludZmi.

Dzigkuje  wszystkim, ktorzy
stworzyli ten o$rodek i ktorzy tacza
tutaj dwie rzeczy - ogromne kom-
petencje i dobrze pojeta inteligen-
cje i wiedz¢ medyczng z ogromnym
sercem. Bez tych dwdch elementéw
medycyna nie moze funkcjonowac.

Chcialem wreczy¢ dyplom za-
tozycielowi Fundacji WHD Toma-
szowi Danglowi i jego malzonce
Pani prof. Joannie Dangel w podzie-

jest przywolaniem nas do prawdzi-
wej, ludzkiej - w pelnym tego stfowa
znaczeniu - rzeczywistosci.

Minister Zdrowia jest odpowie-
dzialny za system ochrony zdrowia.
Za to, by $wiadczeniobiorcy mieli
dostep do $wiadczen opieki zdro-
wotnej wysokiej jakosci, a $wiad-
czeniodawcy otrzymali od platnika
zaplate za udzielone $wiadczenia.
To wazne i trudne zadania, ale dzi-
siaj jest dzien wyjatkowy i te uzyte
przeze mnie stowa szczegélnie nie
przystaja do czasu i miejsca, w jakim
si¢ znalezliémy. Dzisiejszy dzien,
Swiatowy Dzient Chorego, w sposob
szczegllny przypomina nam o tym,
co powinno by¢ dla nas najwazniej-
sze. W trudnych czasach kryzysu

Minister Radziwit podkreslit koniecznos¢ zmnian w systemie zdrowia

kowaniu za profesjonalng i pelna
oddania postuge wobec dzieci oraz
za towarzyszenie rodzicom w do-
$wiadczaniu choroby i zatoby. Za
wszechstronng dzialalno$¢ eduka-
cyjna i psychologiczno-duchows, za
nowatorskie rozwigzania w dziedzi-
nie profilaktyki i leczenia perinatal-
nego Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci przyjmijcie medal diecezji
warszawsko-praskiej z Zzyczeniami
dalszej postugi pod opieka Matki
Bozej Zwycieskiej — patronki naszej
diecezji. Zebyscie zawsze zwyciezali
i nigdy nie byli zwycigzeni.

podstawowych wartosci, zdarza sie
nam traci¢ z oczu ten nadrzedny cel
naszej pracy.

Wtedy fundamentalne znaczenie
ma glebokie przekonanie, ze medy-
cyna to przede wszystkim spotkanie
0s6b. W sytuacji, gdy znane metody
leczenia zawodza, szczegdlnie wazna
jest ta humanistyczna, miedzyludzka
cze$¢ naszej stuzby. Oczywiscie, nie
do przecenienia jest profesjonalizm
opieki psychologicznej i duchowej,
ktory opiera sie na rozlegtej wiedzy
i umiejetnosciach.
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W dzisiejszych czasach $mier¢
stala si¢ tematem tabu, niezwykle
trudnym. Wynika to z jednej strony
z kryzysu warto$ci, rowniez religij-
nosci, a z drugiej z otaczajacego nas
mitu wiecznej mlodosci i piekna.

Dziekujac za zaproszenie i moz-
liwos¢ odwiedzenia tego miej-
sca, a przede wszystkim okazje do
spotkania tak wspanialych ludzi,
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chciatbym wyrazi¢ swoj podziw dla
profesjonalizmu i empatii,z jakimi
angazuja sie Panstwo w codzienng
opieke nad pacjentami. Wiem, ze sy-
tuacja w obszarze opieki paliatywnej
nie jest dobra, wymaga wielu zmian.
Szczegodlnej odwagi wymagaja wy-
zwania, o ktérych méwit dr Dangel,
takie jak testament Zzycia, granice
uporczywej terapii. To s3 zagadnie-

Marek Kulus -
prorektor
Warszawskiego
Uniwersytetu
Medycznego

Zapraszamy
do wspolnej
pracy

Jestem ogromnie zaszczycony, Ze
moge znalez¢ si¢ w gronie tak wy-
bitnych gosci i jednoczesnie moge
znalei¢ si¢ wérod Panstwa, ktorzy
Iaczycie sie wokdl tak istotnej idei
pomagania naszym bliznim.

Jako rektor do spraw dydaktycz-
no-wychowawczych od 8 lat, pod-
jalem inicjatywe, aby studenci byli
uczeni komunikacji, by poprawiali
swoje umiejetnosci przekazywania
informacji chorym, jak réwniez po-
zyskiwania ich od chorego, poniewaz
ta komunikacja musi by¢ dwustron-
na. Warto pamietal, ze w czasach
dehumanizacji zycia wlasnie te ele-
menty sa niezwykle istotne.

Agata
Kornhauser-Duda -
Pierwsza Dama

Zyczliwa

pomoc
drugiego
cztowieka

nia wymagajace zaréwno szerokich
dyskusji, jak i okreslonych regulacji
prawnych.

Na koniec powiem - by¢ moze
nieco przewrotnie - dobrze, ze cho-
rzy nie sg sami, ze s3 z nami. Dobrze,
ze s wérod nas osoby cierpiace, po-
trzebujace, niesamodzielne. Ci, kto-
rzy marzg o $wiecie bez ludzi cierpig-

cych nie zdajg sobie sprawy, ile osoby
cierpigce daja innym, ile madrosci
i refleksji wnosza codziennie do na-
szego zycia. Warto traktowa¢ to, co
dzieje si¢ migdzy chorym, umiera-
jacym czlowiekiem a jego rodzing
i opiekunami jako co$ wielkiego,
w duzej cze$ci niewytlumaczalnego,
ale z pewnoscig niezwykle waznego
dla $wiata, w ktérym zyjemy.

Dzisiejsi studenci uwazajg, Ze umie-
jetnoéci techniczne sa najwazniej-
sze. Dopiero po latach praktyki do-
chodzg do wniosku, ze nie tylko te
umiejetnosci sg istotne w zawodzie
lekarza.

Rozmawialiémy juz z Panig
profesor na ten temat. Chcieliby-
$my, aby juz podczas pierwszych
lat studiéw nasza mlodziez mia-
fa mozliwo$¢ kontaktu z Pan-
stwem 1 mozliwo$¢ uczestnictwa
w zajeciach. Jestem przekonany, ze

taka wspolpraca przyniesie niewy-
mierne korzysci. Jedli teraz ci mlodzi
ludzie nie zetkng sie z tak wielkimi
warto$ciami, potem moze to by¢ nie
do odtworzenia.

Chcialbym zaprosi¢ Hospicjum
do wspdlnej pracy w edukowaniu
naszych studentéw i chcialbym, ze-
by$my mogli powiedzie¢, ze absol-
wenci Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego s w tym wzgledzie na-
prawde wyjatkowi. Bardzo dziekuje.

Wypowiedz nie byta autoryzowana

Prof. Marek Kulus zwrdcit uwage na istote edukaciji studentéw
w zakresie wartosci, a nie tylko technik medycznych

Mam naprawde trudne zadanie,
poniewaz wystepuje po tylu zna-
mienitych osobach i wybitnych
specjalistach. Przede wszystkim
bardzo serdecznie dzi¢kuje za za-
proszenie, ktore przyjelam z wielka
radoscia.

Nie tak dawno miatam zaszczyt
gosci¢ w Palacu Prezydenckim Pan-
stwa Dangléw. Szanowna Pani Pro-
fesor, Szanowny Panie Profesorze,

to, co wyniostam z tego spotkania,
to podziw dla wielkiego entuzjazmu,
z jakim podchodzicie Panstwo do
swojej pracy. Znamienne, Ze nasze-
go spotkania nie rozpoczeli Pafistwo
od rozmowy o problemach i potrze-
bach Warszawskiego Hospicjum, ale
od tego, co udalo sie¢ Wam zrobié.
Mysle, ze przede wszystkim trzeba
promowac takie dobre postawy, by
odej$¢ od przekonania, ze w stuz-
bie zdrowia dzieje sie juz tylko Zle.

dacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
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Uwazam, ze powinni$my docenia¢
i chwali¢ sie tym, co w tym obszarze
dzieje si¢ dobrego.

Dobrze, ze spotykamy sie dzi-
siaj - w Swiatowym Dniu Chorego
- w tym wyjatkowym miejscu, jakim
bez watpienia jest Warszawskie Ho-
spicjum dla Dzieci. Hospicjum, kt6-
re powstalo ze szczegdlnej wrazliwo-
$ci, z poczucia odpowiedzialnosci za
nieuleczalnie chore dzieci i z przeko-
nania, ze maly pacjent najlepiej czuje
sie w domu, wérdéd swoich bliskich.

Z pewno$cig kazda choroba, tym
bardziej choroba nieuleczalna, niesie
za sobg cierpienie, ktdre pogtebia sie,
gdy choruje dziecko. W takich sytu-
acjach rodzice zadaja sobie pytanie
o sens i znaczenie tego bolesnego
doswiadczenia. Bywa, ze przecho-
dza wtedy kryzys, a nawet zatama-
nie. Wlaénie, w tym trudnym czasie,
wazne jest, aby zaréwno rodzice, jak
i dzieci, otrzymywali nie tylko po-
moc medyczng, ale takze wsparcie
duchowe - po prostu zyczliwg obec-
nos¢ drugiego cztowieka.

-, To dzieki Paristwa
zaangazowaniu
rodzice i dzieci

otoczone sq tro-

: ska, zyczliwosciq

Lo profesjonalng

opiekq”

To Panstwo - lekarze, piele-
gniarki, wolontariusze, pracownicy
socjalni i rehabilitanci w swojej pra-
cy w hospicjum, a moze nalezatoby
powiedzie¢: w swojej stuzbie w ho-
spicjum, na co dzien stajecie wobec
cierpienia dziecka i calej rodziny.
To, dzigki Pafstwa zaangazowaniu,
rodzice i dzieci otoczeni sg troska,
zyczliwos$cig i profesjonalng opieka.
Wasza wiedza i takt sprawiaja, ze
w najtrudniejszych dla siebie chwi-
lach mogg czu¢ sie bezpiecznie.

Pierwsza Dama RP zaakcentowata potrzebe promociji

dobrych inicjatyw medycznych

Mysle, ze Swiatowy Dzieni Cho-
rego jest bardzo dobrag okazja do
tego, aby w szczegdlny sposob prze-
bywaé z chorymi, ale réwniez, by
podzieckowad tym, ktorzy opiekuja
sie nimi. Dlatego prosze przyja¢ wy-
razy uszanowania za Panstwa prace
i ofiarno$¢. Za to, ze kazdego dnia
towarzyszycie chorym dzieciom iich
rodzinom w cierpieniu. Ze u$mier-
zacie ich bél. Ze czuwacie tez nad
tym, aby nikomu nie zabraklo zro-
zumienia, ciepta i czuloéci.

Szczegblne podzigkowania kie-
ruj¢ do Panstwa Danglow, ktorym
dziekuje przede wszystkim za po-
wolanie do zycia tej niezwyklej
placowki — pierwszego w Polsce ho-
spicjum dla dzieci. Dzigkuje za za-
inicjowanie tej formy opieki palia-
tywnej oraz za zaangazowanie w to,
aby kazdy, kto potrzebuje wsparcia

Zwiedzanie Poradni USG Agatowa

w doswiadczeniu ciezkiej choroby
swojego dziecka, mogl je otrzymac.

Pani Profesor, serdecznie dzie-
kuje takze za stworzenie Poradni
USG dla kobiet, ktére dowiadujg
sie, ze nienarodzone jeszcze dziec-
ko, moze by¢ cigzko chore. Wiem,
ze kobiety z calej Polski trafiajg tu-
taj, na ulice Agatows, i dzieki Pani
profesjonalizmowi, otrzymuja do-
kiadng diagnoze oraz kompleksowa
opieke i wskazéwki do dalszego po-
stepowania. Wiem, ze dzigki empa-
tii Pani Profesor znajduja tu przede
wszystkim wsparcie i nadzieje.

Za to wszystko bardzo, bardzo
serdecznie dziekuje i uprzejmie pro-
sze o przekazanie moich serdecznych
pozdrowien Panstwa podopiecznym
oraz ich rodzinom.
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Pracownicy Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci oraz zaproszeni goscie

Prowadzaca uroczystosc Beata Biaty

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr1(75) Marzec 2016 r.
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Matgorzata Murawska — Barbara Wazny - Jolanta Stodownik -
pielegniarka WHD pielegniarka WHD pielegniarka WHD

Konstanty Radziwit — Minister Zdrowia, dr Artur Januszaniec Prezes Fundacii
WHD, doc. Tomasz Dangel - zatozyciel WHD

Doc. Tomasz Dangel rozmawia z prof. Markiem Kulusem Zwiedzanie poradni USG-Agatowa
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Pani Agata Kornhauser-Duda sktada pamiatkowy podpis dla pacjenta Poradni Stomatologicznej ,Usmiech Malucha

Prezentacja skanera do zyt stosowanego w Poradni Stomatologicznej ,,Usmiech Malucha”

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr1(75) Marzec 2016 .
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Spotkanie Zarzadu Fundacji WHD oraz Rady Fundacji WHD z zaproszonymi gos¢mi

[ . eyl

Medal Diecezji Warszawsko-Praskiej przyznany przez arcybiskupa Henryka Hosera
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USG Agatowa

Poradnia USG Agatowa jest naj-
wigkszym referencyjnym o$rod-
kiem kardiologii prenatalnej w Pol-
sce. 21 maja 2016 r. obchodzilismy
X-lecie jej dzialalno$ci. W przygo-
towanej z tej okazji uroczystosci
wziely udzial dzieci, ktore jeszcze
przed urodzeniem byly tutaj dia-
gnozowane. Wsréd zaproszonych
gosci byl abp. Henryk Hoser oraz
przyjaciele i pracownicy Poradni.

Uroczystoéé rozpoczela sie minu-
tg ciszy, ktdrg uczczono pamieé
zmarlej tragicznie 10 lat temu Diny
Radziwillowej - pomystodawczyni
i zatozycielki wspdtpracujacej z na-
szg Poradnig Fundacji ,,Serce Dziec-
ka”, mamy Szymona z wrodzong wa-
dg serca.

Odczytane zostaly listy gratula-
cyjne od Pani Prezydentowej Agaty

Kornhauser-Dudy oraz wicemini-
stra zdrowia Pana Piotra Warczyn-
skiego.

Po wystapieniach zaproszonych
gosci (teksty ponizej), na Panig prof.
Joanng Szymkiewicz-Dangel cze-

Basia - mata baletnica

kata niespodzianka - specjalnie dla
niej, Basia, dziewczynka po operacji
kardiochirurgicznej, przygotowata
uktfad taneczny.

Zwienczeniem uroczysto$ci byl
wspanialy koncert $wiatowej stawy

dacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
str.



skrzypaczki Patrycji Piekutowskiej
~Emocje na skrzypce solo”. Antos,
syn Pani Patrycji jest dzieckiem
z wrodzong wadg serca i pacjentem
Poradni.

Zaproszone dzieci bawily sie
w specjalnie przygotowanej dla nich
sali, gdzie wolontariusze Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci i Pan

Prof. dr hab.

n. med. Joanna
Szymkiewicz-Dangel
Kierownik Naukowy
Poradni USG Agatowa

Konsekwentnie
dazy¢

w wytyczonym
kierunku

Przy tej wyjatkowej okazji, warto
przypomnie¢ historie powstania
tego unikalnego miejsca. Pomysto-
dawcg i osobg, ktora doprowadzita
do realizacji tego projektu, wbrew
wielu przeszkodom, byl méj maz
dr Tomasz Dangel. Od poczatku
przy$wiecata mu idea pro-life, za-
pisana przez Jana Pawta IT w Ency-
klice Evangelium Vitae, oraz wizja
medycyny przyszlosci, ktorag chcie-
lismy wspoélnie realizowaé. W 2006
r. dzieki dotacji rzagdowej Premiera
RP Pana Kazimierza Marcinkiewi-
cza, zostal zakupiony najnowocze-
$niejszy wowczas aparat do badan
USG. W 2009 r. podpisaliémy kon-
trakt z NFZ na wykonywanie badan
echokardiograficznych ptodow.

Obecnie Poradnia USG Agato-
wa jest najwiekszym referencyjnym
oé$rodkiem kardiologii prenatalnej
w Polsce. Z roku na rok wzrastala
liczba pacjentéw i wykonywanych
badan, dlatego niezbedny byt kolejny
aparat. W 2012 r. dotacja kancelarii
prawnej Baker&McKenzie, umoz-
liwita nam zakup aparatu do badan
USG, a dzieki zaangazowaniu firmy
Philips, od 2013 r. pracujemy na bar-
dzo nowoczesnym sprzecie, dajacym
nowe mozliwo$ci diagnostyczne.

Piotr Boruta przygotowali dla nich
wiele atrakgji.

Uslyszeli$my wiele cieplych stéw
od gosci oraz rodzicow dzieci, ktdre
sa pod nasza opieka - czasami juz
od 13 tygodnia cigzy.

Dzigkujemy, ze obdarzyliScie nas
zaufaniem i zapewniamy, ze dolozy-

Mamy pieciu lekarzy posiadajacych
certyfikaty umiejetnosci badania
serca plodu. Dzigki temu mozemy
zapewni¢ naszym pacjentkom spe-
cjalistyczne badania oraz krotki czas
oczekiwania.

W ciggu 10 lat wykonalismy
43.348 badan USG oraz ECHO,
w tym 11 594 ECHO SERCA PLO-
DU w ramach kontraktu z NFZ.
Okolo 60% badan dotyczylo ptoddw,
ktore miaty patologie réznych narza-
dow, a pozostate 40% to najczesciej
badania przeprowadzane w grupach
kobiet, ktore mialy wysokie ryzyko
urodzenia dziecka z wada wrodzo-

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel

my wszelkich staran, aby opieka nad
dawnymi i nowymi pacjentami byla
coraz lepsza.

Relacje z wydarzenia przygoto-
waly Program 1 TVP (http://www.
hospicjum.waw.pl/10llatusg-tvp),
Salve TV (http://www.hospicjum.
waw.pl/10llatusg-salve) i TVN.

ng. Rocznie diagnozujemy ponad
300 nowych przypadkéw patologii
uktadu krazenia, z ktérych okolo
100 zostaje przekazanych do referen-
cyjnych osrodkéw kardiologii i kar-
diochirurgii dziecigcej. Diagnostyka
prenatalna zmienila oblicze kardio-
logii dzieciecej. Ratowane sg dzieci,
ktére kiedy$ nie mialyby szans na
przezycie. Jest coraz wiecej pacjen-
tow ze ztozonymi wadami serca, kto-
rzy wymagaja wieloetapowego lecze-
nia.

Aby zmniejszy¢ stopien zaawan-
sowania niektérych zlozonych wad
serca, w 2011 r. rozpoczeliSmy pro-
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gram interwencyjnej wewngtrzma-
cicznej terapii ptodu. Bylo to mozli-
we dzigki bliskiej wspolpracy z prof.
Romualdem Debskim, ktéry wyrazit
zgode na wykonywanie zabiegéw
interwencyjnych w Szpitalu Bielan-
skim im. ks. Jerzego Popietuszki.
W sktad zespotu wchodza potoznik
dr n. med. Marzena Debska i kar-
diolog w trakcie specjalizacji, row-
niez wykonujacy prenatalne badania
echokardiograficzne, lek. Adam Ko-
le$nik.

Opieka nad kobietg ciezarng i jej
chorym dzieckiem nie konczy si¢
na Poradni USG. Jest kontynuowa-
na w Poradni Wad Plodu w Szpita-
lu Klinicznym im. Ksi¢znej Anny
Mazowieckiej przez dr. n. med. Ni-
kole Nieweglowska. W tym szpitalu
réwniez odbywaja si¢ porody, a no-
worodki trafiaja pod opieke Kliniki
Neonatologii i Intensywnej Terapii
Noworodka, prowadzonej przez prof.
Katarzyne Kornacka. Tylko tak zor-
ganizowany zespol moze zapewnié
skuteczng opieke okoloporodows.

Konieczno$¢  przeprowadzania
trudnych konsultacji stata si¢ mozli-
wa dzieki temu, ze wszyscy lekarze,
wykonujacy badania echokardiogra-
ficzne plodéw, sa moimi uczniami.
Wiekszo$¢ z nich poznatam jeszcze
jako studentéw lub bardzo miodych
lekarzy, nie majacych pojecia o ba-

daniu serca plodu. Obecnie s3 spe-
cjalistami cenionymi w calej Polsce
i Europie. Dla nauczyciela jest to naj-
wieksza rado$¢. W przepigknej dedy-
kacji, dofaczonej do bukietu réz, na-
pisali: ,,Mozesz dokona¢ wszystkiego,
czego tylko zechcesz, mozesz zdoby¢
wszystko, czego zapragniesz, mozesz
zosta¢ kazdym, kim zechcesz, jesli
tylko zdotasz sie skupi¢ na celu i kon-
sekwentnie dazy¢ w wytyczonym
kierunku. (Robert Collier)”. Dzigkuje
Wam za to, ze doktadacie staran, aby
Poradnia $wiadczyla ustugi na naj-
wyzszym poziomie. A calemu perso-
nelowi pomocniczemu za tworzenie
serdecznej atmosfery dla pacjentow
oraz pomoc w organizowaniu naszej
trudnej i czesto nieprzewidywalnej
pracy.

W Poradni USG kontynuowali-
$my dzialalno$¢ hospicjum perina-
talnego, zapoczatkowang w 1998 r.
Zespot psychologéw jest nieodlacz-
nym partnerem lekarzy i ,,kotem ra-
tunkowym” dla naszych pacjentéw.
Dziekuje za Wasze zaangazowanie
i pasje, ktorg wkladacie w codzienng

prace.

Dziekuje wszystkim, dzieki kt6-
rym Poradnia mogta powstaé, dzia-
ta¢ i rozwijaé sie. Mojemu mezowi
Tomaszowi Danglowi, Przewodni-
czgcemu Rady Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci, pomystodaw-

cy projektu. Panu Piotrowi Tutakowi
i Panu Premierowi Kazimierzowi
Marcinkiewiczowi oraz firmie Baker
& McKenzie, dzieki ktérym zawsze
pracowali$my na sprzecie ultrasono-
graficznym najwyzszej klasy. Zarza-
dowi i Radzie Fundacji WHD za to,
ze mozemy pracowa¢ w unikalnych
warunkach. Firmom ultrasonogra-
ficznym GE oraz Philips, ze dokla-
dacie wszelkich staran, aby pomoc
w naszej codziennej pracy.

Przez 10 lat udato sie
stworzyc miejsce,

w ktérym - jak powie-
dzieli moi wspdtpra-
cownicy - czujemy sie
jak w domu. A wiec
mamy co swietowac.
Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel

I na zakonczenie dziekuje Wam,
moje Coreczki — Kasiu i Marysiu, ze
przez te wszystkie lata wspieralyscie
i wspieracie mnie zaréwno w rado-
snych, jak i trudnych chwilach.

Prof. Joanna Szymkiewicz - Dangel z Mikotajem i Filipem, blizniakami, ktérzy byli pod opieka Poradni USG Agatowa
od 23 tygodnia cigzy.
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Arcybiskup
Henryk Hoser

Przez to,

ze istnieje,

juz jest dobro

Dzisiejsza uroczysto$¢ to bardzo
wazny moment w zyciu tego
hospicjum. Chciatbym podziekowaé
przede wszystkim za to, ze hospi-
cjum istnieje. Jak mowit $w. Tomasz:
Ens et bonum convertuntur (lac.
Przez to, ze istnieje, juz jest dobro).

To jest bardzo wazne stwierdze-
nie, poniewaz najwicksza zastuga
tego hospicjum jest przywrocenie
cech czlowieczenstwa czlowiekowi
w jego fazie prenatalnej — co$, czego
mu si¢ dzisiaj coraz czeéciej odma-
wia. Przywrdcenie czlowieczenstwa
malemu pacjentowi od wczesnego
stadium do urodzenia, jest ogrom-
nym wyzwaniem we wspolczesnej
kulturze.

Dwa dni temu bytem na miedzy-
narodowym sympozjum na temat
etyki w medycynie. Jednym z oma-
wianych tematéw byt proces umie-
rania. Jest to proces skoncentrowany
na ostatniej fazie zycia, najczesciej
dorostych ludzi, nieuleczalnie cho-
rych albo starszych. Jest rozciggniety
w czasie, czesto taczy sie z medycyna
paliatywna. Niewatpliwie jest to naj-
lepsza odpowiedz na probe eutanazji
i jednoczesnie dialog z uporczywa
terapig. Takie decyzje sa podejmo-
wane indywidualnie, przy tozku
pacjenta. Koncowa faza zycia jest
zwigzana z zaleznos$cig czlowieka od
otoczenia.

W okresie prenatalnym czlowiek
jest zalezny od organizmu matki
i od ludzi, ktérzy przychodza mu
z pomocg. Zastuga hospicjum jest
ogromna, poniewaz stosuje nie tyl-
ko zaawansowane metody diagno-
zy prenatalnej. Ma réwniez mozli-
wos$¢ stosowania terapii prenatalnej
i postnatalnej. Jednoczesnie potrafi
w tym zauwazy¢ malego pacjenta.

0000 0000000000000 00000000000000000000000000000000O0
Chcialbym pogratulowaé Pani :cccccccccceceereoocccee :

prof. Joannie Szymkiewicz-Dangel. Arcybiskup Henryk

Patrzac na te dzieci, czujemy ogrom- ~ *

ng radoé¢. Dzigki temu, ze zostaly : Hoser powiedziat

wlasciwie poprowadzone, w tym ° . .

niestychanie nowatorskim i znanym - M.IN. : ~Mozliwosc¢

na $wiecie osrodku, sg dzi§ z nami,

bawig sig. wczesnej diagnozy

Hospic . . - i jednoczesnie wcze- .
ospicjum perinatalne jest ze- - .

spofem interdyscyplinarnym. Bar- - cqoi terapii po to zeb
dzo sie cieszg, ze sg tu obecni przed- - / pip y

stawiciele wszystkich specjalnosci, -  daé dziecku szanse
ktore sg skoncentrowane na cztowie-
ku - na tym malutkim czlowieku.
Dorobek Pani prof. Joanny Szymkie- -
wicz-Dangel i jej zespolu jestdlanas . 2Ycia — to jest medy-
ogromng radoscia i duma. .

wyzdrowienia, prze-

cyna przysztosci.”

. Abp Henryk Hoser dla TVN

Abp Henryk Hoser
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Nikola Niewegtowska
Ginekolog-potoznik

Czasem
przejmujemy
role
psychologéw

d 8 lat mam przyjemnos¢ pro-

wadzi¢ Poradnie Wad Plodu
w Szpitalu Klinicznym im. Ksieznej
Anny Mazowieckiej. Konsultujemy
pacjentki z calej Polski, u ktorych
nienarodzonych dzieci stwierdzo-
na zostala wada rozwojowa. Nasza
praca nie ogranicza sie tylko do
ginekologii. Nasza praca nie ogra-
nicza si¢ tylko do ginekologii. Cza-
sem przejmujemy role psychologow.
Kazda pacjentka jest inna i kazda

Agnieszka Chmiel-
Baranowska
Psycholog Fundaciji
WHD i Poradni USG
Agatowa

Hospicjum
perinatalne

to nie miejsce,
ale idea,
ktora kazdy

Z nas nosi

w sobie

oasia postawila przede mng naj-
]trudniejsze zadanie w zyciu -
w tym radosnym dniu mam po-
wiedzie¢ kilka sléw o hospicjum
perinatalnym. Afirmacja Zycia, na-
wet bardzo krétkiego, daje powod
do radosci. Jako czlonkowie tego
zespolu, stanowimy w pewnym sen-
sie facznik pomiedzy diagnostyka
prenatalng, a hospicjum domowym
dla dzieci. Hospicjum perinatalne

wymaga indywidualnego podejscia.
Staram si¢ poswieci¢ im tyle czasu,
ile potrzebuja. Cierpliwie wszystko
ttumacze i odpowiadam na pytania.
Czesto te panie méwia, Ze czujg sie
przygotowane do urodzenia chorego
dziecka. Czas ciazy i po urodzeniu

Dr Nikola Niewegtowska

dziecka wspominaja jako najpiek-
niejszy okres w ich zyciu.

Dzieki Pani profesor, moge w tej
Poradni polaczy¢ swoje zaintereso-
wania kardiologiczne, ginekologicz-
ne i potoznicze. Bardzo dzigkuje.

to nie miejsce, ale idea, ktorg kazdy
z nas nosi w sobie. Gdyby nie praca
calego zespotu, nie udato by sie dojs¢
do miejsca, w ktérym teraz jestesmy.

Chcialabym zacytowal jedna
z naszych mam, pacjentek hospi-
cjum perinatalnego: ,,Jadgc do szpi-
tala czutam strach, ze to poczgtek
kotica, a z drugiej strony czutam sig,
jakbym jechata na dawno wyczeki-

wane spotkanie. Po porodzie moja
corka Mija zostala ochrzczona przez
babcig, ktéra jest pofoing. Potem
kazda minuta i godzina byly dla
mnie jak dar od Boga. Bylam przy
niej tak, jakby miata by¢ z nami na
zawsze. Zajmowalam si¢ nig, tuli-
tam, przewijatam, mowitam do niej.
Staratam si¢ bez smutku i zalu wy-
korzysta¢ kazdg cenng chwile. Mija
byta z nami 3 doby. Walczyla jak

Mgr Agnieszka Chmiel-Baranowska, psycholog WHD, od poczatku wspétpracuje
z Poradnig USG i hospicjum perinatalnym

dacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci



prawdziwa wojowniczka, na przekor
tym, ktérzy w nig nie wierzyli. Bytam
obok niej. Coreczka dostata tylko tlen.
Nie bylo ingerencji ze strony lekarzy
ani podlgczania do respiratora. Roz-
stanie nie bylo tatwe. Przygotowatam
sie na tyle, na ile mozna si¢ na takie
chwile przygotowal. Teraz z perspek-

Ireneusz Kalisiak
Wiceprezes Zarzqdu
Fundacji WHD

taczy nas
jedna idea -
pomoc
dzieciom

W ramach Fundacji Warszaw-

skie Hospicjum dla Dzieci
dziala Poradnia  Stomatologicz-
na ,,USmiech Malucha’, Poradnia
USG Agatowa, hospicjum perina-
talne. Zespdl ponad 60 oséb 1g-
czy jedna idea - pomoc dzieciom.
Kupiliémy budynek, w ktérym po-
wstanie o$rodek szkoleniowy dla

Jerzy Grebski Cztonek
Rady Fundacji WHD

Tworzycie

w Europie
cos
niezwyktego

Wimieniu Rady Fundacji War-
szawskie Hospicjum dla Dzie-
ci chciatem pogratulowaé catemu
zespotowi Poradni USG Agatowa, a
przede wszystkim Pani profesor Jo-
annie Szymkiewicz-Dangel.

Jubileusz 10-lecia, ktéry dzisiaj
obchodzimy, jest okazjg, aby za-
trzymac sie i spojrze¢ w przeszlosc.
Pamietam mlodg asystentke w Cen-

tywy kolejnych dni, nie patrze na te
chwile jak na traume, lecz jak na splot
przypadkéw, ktore miaty glebszy sens.
Gdybym mogla cofng¢ czas i zadecy-
dowad, czy chee to jeszcze raz przezyc,
powiedziatabym - chce.

Uczymy sie zyé na nowo z tymi do-
Swiadczeniami, doceniajgc  kazdy

lekarzy. Chcemy dzieli¢ si¢ nasza
wiedzg i doswiadczeniem z zakre-
su opieki paliatywnej i diagnosty-
ki prenatalnej. Mamy nadzieje, ze
kolejne kursy zorganizujemy w no-

Ireneusz Kalisiak

dzien. Moja cérka Mija dala mi site,
odwage i wdzigcznosé, ktérej nigdy
nie odnalaztabym w sobie.

Dzigkuje”.

wym oérodku jeszcze w tym roku.
Asiu, w imieniu swoim i pracowni-
kéw Fundacji WHD gratuluje suk-

cesOw i zycze wytrwalosci w dalszej
pracy.

sasees
T L Ll
.“..I'
Tl
ianeees

trum Zdrowia Dziecka i jej obecne-
go meza, mlodego studenta i asy-
stenta. Przez pewien czas nie mialem
z wami kontaktu. Kiedy spotkalismy
sie 15 lat temu, z pasja prowadzili$cie
hospicjum dla dzieci.

Gratuluje Wam z calego serca. Two-
rzycie w Europie co$ niezwyklego.

Dr Jerzy Grebski

W nowo zakupionym budynku po-
wstanie centrum szkoleniowe. Mam
nadziej¢, ze Uniwersytet Medyczny
przylaczy sie do wspotpracy, a pol-
ska medycyna bedzie na wysokim
poziomie, takim, jaki zapewnia Jo-
anna i jej zespol.

Hospicjum Perinatalne | str. 60

1S
(12]
-
(=]
N
Y]
9
3
} ]
Q
N
(W)
w
~
~~
N
S
=
0
2
N
(]
C
—
o
£
=
=
(=5
u
o
I
2
=
un
3
©
N
n
|
é;
T
(C
o
c
3
w
=
[=
—
(0
]
S
g
X




Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 2 (76) Czerwiec 2016 r.

Adam Kolesnik
Lekarz Poradni USG
Agatowa, kardiolog
dzieciecy w trakcie
specjalizacji w CZD,
cztonek zespotu
przeprowadzajgcego
kardiologiczne inter-
wencje wewnqtrzma-
ciczne u ptodow

Niezwykta
idea

Serce od wspétpracownikdow
Poradni USG Agatowa

Grazyna Brzeziriska -
Rajszys

Instytut Pomnik
Centrum Zdrowia
Dziecka

Miejsce, ktdre
kojarzy sie

z profesjona-
lizmem

oradnia USG Agatowa nie jest

bezposrednio zwigzana z zad-
nym instytutem ani uniwersytetem.
Jest samodzielng poradnia, ktora za-
czeta by¢ rozpoznawalna na calym
$wiecie, a na pewno w Europie. To
miejsce kojarzy sie przede wszyst-
kim z profesjonalizmem. Niewatpli-

esli wyjdziecie na zewnatrz, zoba-

czycie, ze jesteScie w domu. Jest to
bardzo wazne, bo wlasnie taka pa-
nuje tu atmosfera — atmosfera, kto-
ra odpowiada celom Poradni USG
Agatowa. Idea opieki nad dzie¢mi
w okresie prenatalnym oraz po uro-
dzeniu, wiele lat temu ,,zakwitla” w
glowie Pani prof. Joanny Szymbkie-
wicz-Dangel. Bez niej to wszystko
nie byloby mozliwe.
W imieniu wszystkich ucznidw,
wspodtpracownikéw i pracownikéw
Poradni USG Agatowa, chcieliby-
$my podzickowad za wszystko, co
dzieki tobie Joanno w nas zakwitto.

Zesp6t Poradni USG Agatowa

wie jest to zastuga Joanny, jej charak-
teru i nieprawdopodobnej sity woli.
Sa to cechy, ktére nalezy promowacd.
Asiu, dziekuje za wszystkie lata
wspdlnej pracy. Mam nadzieje,

ze nasza wspolpraca nigdy sie nie
skonczy. Chee Ci przekazaé jeszcze
jednego aniofa, by czuwal nad tym

niezwyktym miejscem.
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- Prof. Grazyna Brzeziriska - Rajszys, Kierownik Kliniki
Kardiologii Centrum Zdrowia Dziecka
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Beata Kulesza
Fundacja Serce
Dziecka

Stowa,

ktore

zapamietatam
do dzis

estem mamg 17-letniej Ani z wada

serca. Siedemnascie lat temu spo-
tkalam kogo$ fantastycznego, kto
powiedzial mi stowa, ktdére zapa-
mietatam do dzi$, i ktére powtarzam
wszystkim rodzicom: ,, Traktuj swoje
dziecko jak normalne, jesli wszystko
jest w porzadku. Jesli co$ sie dzieje,
reaguj natychmiast” Ty osoba byla
Pani prof. Joanna Szymkiewicz-
-Dangel. Bardzo spokojnie i ze zro-
zumieniem wytlumaczyla mi, na
czym polega wada serca u mojego
dziecka, przedstawita metody lecze-
nia i doradzila, co, jako matka, po-
winnam zrobic.

Dziesie¢ lat temu powstata Fun-
dacja Serce Dziecka im. Diny Ra-
dziwiltowej, ktéra mam zaszczyt
prowadzi¢. Postawa Pani Joanny

Monika Pietrzak
Studenckie Koto
Naukowe Kardiologii
Perinatalnej i Wad

Wrodzonych WUM
Przyktad bycia
lekarzem

Chciatyby$my bardzo serdecznie po-
dziekowa¢ Pani profesor za inspira-
cje, ktérag nam daje kazdego dnia, za
dobra rade, na ktérg zawsze mozemy
liczy¢, i za przyktad bycia lekarzem
takim, jakim chcialyby$my by¢.

wielokrotnie byta dla mnie inspira-
cja i motywacja do dziatania. Stara-
my sie pomagac i wspiera¢ nie tylko
dzieci i rodzicéw, ale réwniez leka-
rzy, ktorzy te dzieci leczg. Dziatania
Pani Joanny, wynikajace z jej ogrom-
nego doswiadczenia, ukierunkowaty
prace naszej Fundacji.

Joanno,
W imieniu swoim i Fundacji, bar-
dzo serdecznie Ci dzigkuje. Jeste$

moja przyjaciotka. Mysle, ze moge
podziekowaé réwniez w imieniu in-
nych rodzicéw, ktorzy zawsze ciepto
sie o Tobie wypowiadaja. Bardzo za-
padly mi w pamie¢ stowa piosenki
Stanistawa Soyki: ,,Zycie nie tylko po
to jest, by bra¢. Zycie nie po to, by
bezczynnie trwal. I aby zy¢, siebie
samego trzeba da¢”.

Beata Kulesza, Prezes Fundaciji Serce Dziecka

Przedstawicielki Studenckiego Kota Naukowego Kardiologii Perinatalnej i Wad

Wrodzonych WUM
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Karol Wesotowski
Philips Polska

Nalezy
promowac

dorobek
Poradni USG
Agatowa

Zastanawialem sie, na czym pole-
ga fenomen Poradni USG Aga-
towa. Ten fenomen tworza ludzie,
Pani prof. Joanna Szymkiewicz-
-Dangel i jej wspanialy zespdl. Za
kazdym razem, kiedy tutaj jestem,
widze pasje, oddanie i zaangazowa-
nie. Jestem pelen podziwu dla Wa-
szej pracy. Pani profesor jest osoba
bardzo wymagajaca. Wymaga duzo
od innych, ale réwniez od siebie.
Dzieki niej i jej wspotpracownikom,
powstato wyjatkowe dzieto, ktore ma

Patrycja Piekutowska
Skrzypaczka,
Ambasador Fundacji
Serce Dziecka

Wyjatkowe
miejsce

Sq w zyciu chwile, kiedy stowa
schodza na dalszy plan. Dla mnie
na pierwszym miejscu jest mdj syn,
na drugim miejscu muzyka.

W grudniu ubieglego roku, Pani
prof. Joanna Dangel powiedziala mi
o dzisiejszym przepieknym jubile-
uszu. Byl to bardzo szczegolny dzien
- odbywal sie drugi koncert stwo-
rzonego przeze mnie cyklu ,,Otwarte
Serca, mistrzowie muzyki, biznesu
i kardiochirurgii - dzieciom”. Jest
to jedyny taki cykl w Europie. Mam
przyjemnos¢ by¢ rowniez ambasa-
dorem Fundacji Serce Dziecka.

Pod koniec wrze$nia 2009 r.,
kiedy spodziewalam si¢ mojego
pierwszego dziecka, poltora miesia-

niezwykla warto$¢ dla medycyny
i kultury.

Poradnia USG Agatowa staje si¢
pierwszym w Polsce o$rodkiem refe-
rencyjnym Phillipsa i drugim w Eu-
ropie $rodkowowschodniej. Zycze,
by to wspaniale dzielo i wartosci,

Karol Wesotowski

ktére s tu przekazywane, oddziaty-
waly na medycyne polska, europej-
ska i $wiatowa. Nalezy promowaé
dorobek Poradni USG Agatowa.
Ciesze sie, ze cho¢ w czesci moge do
tego sie przyczyni¢. Dzigkuje i jesz-
cze raz gratuluje

ca przed porodem, przypadkiem wy-
kryto u Antosia wadg serca. W kra-
ju, w ktérym wowczas mieszkali$my,
kardiochirurgia dziecieca w zasadzie
nie istnieje. Mimo bardzo dobrej
diagnozy, dowiedzieli$my sie, Ze nie
ma ratunku dla naszego syna. W tak
trudnych sytuacjach obdzwaniam
,»pot $wiata”. Wtedy to ,,pot $wiata”
obdzwonitam w Polsce. Kazdy z mo-
ich przyjaciét ze $wiata medycyny
powtarzal to samo nazwisko - prof.
Joanna Szymkiewicz-Dangel. Bylam

wtedy w Moskwie, miatam jedng noc
na spakowanie si¢. Anto$ postanowit
wykorzysta¢ te noc na ulozenie sie
glowa w dol. Juz wtedy wiedzial, ze
musi by¢ madry i dzielny. Po 13-go-
dzinnej podrézy, przyjechalam do
niezwyktego miejsca, jakim jest Po-
radnia USG Agatowa.

W tym wyjatkowym oérodku,
jednym z najlepszych na $wiecie,
Pani prof. Joanna Szymkiewicz-
-Dangel daje to, co dla rodzicow

Patrycja Piekutowska - Ambasador Fundacji Serce Dziecka

dac;a Warszawskie Hospicjum dla Dzieci



jest najwazniejsze — spokdj. Spokéj
i $wiadomos¢, ze niezaleznie od tego,
co nas czeka, zyjemy w kraju wiel-
kich profesjonalistow w dziedzinie
kardiologii i kardiochirurgii dziecie-
cej. I to byt poczatek tego wspaniate-
go spokoju, ktéry u nas trwa. Anto$
przeszed! trzy operacje, ostatnig rok
temu. M6j syn bardzo dobrze si¢ roz-
wija, jest fantastycznym chlopcem
i najwiekszym szcze$ciem mojego
zycia. Dlatego dzi$ tutaj jestem. Nie
moglam sie doczeka¢, zeby tutaj sie
znalez¢.

Sa takie momenty, kiedy nie-
zaleznie od tego, w jakim jeste$my
miejscu na $wiecie, trzeba spotkac
sie w tym jednym, wyjatkowym. Tym
miejscem jest dzisiaj Poradnia USG
Agatowa — wielkie dzielo Pani prof.
Joanny Szymkiewicz-Dangel.

Piotr Boruta podczas wystepu

Koncert Patrycji Piekutowskiej ,Emocje na skrzypce solo”

Czy wiesz ze...

Ideg koncertow
..Otwarte Serca” jest
potaczenie swiata
muzyki, biznesu

i kardiochirurgii oraz
wspolne dziatania
na rzecz dzieci

z wrodzonymi
wadami serca.

Gratulujac sukcesow
osiagganych z Poradnia USG
Agatowa, Zyczymy Pani
prof. Joannie Szymkiewicz-
-Dangel wytrwalosci i deter-
minacji w dalszym rozwoju
i rozbudowie tej placowki.

Zespol Fundacji WHD oraz
Poradni USG Agatowa
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Standard opieki nad chorym dzieckiem proponowany przez malzenstwo
lekarzy z Warszawy jest tak wysoki, ze wzorowac¢ si¢ na nich chcg Brytyj-

czycy.

iedziba Fundacji Warszawskie

Hospicjum dla Dzieci miesci sig
przy ul. Agatowej 10, w dwdch pie-
trowych domach spietych laczni-
kiem. W sobote przed potudniem,
jak przez pozostalych sze$¢ dni w ty-
godniu, pielegniarki ruszaja samo-
chodami do malych pacjentéw. Pani
Barbara Wazny pod opieka ma troje
dzieci: 17-letnia Eweline z woje-
wddztwa lubelskiego, 20-letniego
Huberta z okolic Przasnysza i 16-let-
nia Anetke spod Warszawy. Jedzie-
my do Anetki.

Do gospodarstw umiejscowio-
nych wzdiuz wislanego watu trudno
dotrze¢. Tylko jedno ma podjazd.
Jak si¢ potem dowiaduje - za spra-
wa Fundacji gmina przylozyta si¢ do
poprawy dojazdu do matej pacjent-
ki. Pani Barbara Wazny witana jest
jak przyjaciel rodziny. Gospodyni

szykuje herbate, Anetka budzi si¢
i zywo reaguje na obecnos$¢ piele-
gniarki. Dziewczynka lezy na sze-
rokim 1ézku ortopedycznym. Nie
moéwi. Ma zalozong rurke tracheo-
tomijng, karmiona jest przez PEG-a,
czyli rurke prowadzaca wprost do
zoladka. Kiedy pani Barbara zajmu-
je sie zabiegami, mama moze usia$¢
przy stole.

Jak Aniot
— Jestesmy szczesliwi, ze Hospicjum
objeto nas opieka - méwi pani Ja-
dwiga. — Corka choruje od wielu lat,
przed rokiem jej stan si¢ pogorszyl.
Byla na oddziale intensywnej terapii.
Batam si¢ powrotu do domu. Doktor
polecita nam pomoc z Hospicjum.
Maz poczatkowo byl bardzo niechet-
ny, bo wiadomo: hospicjum kojarzy
sie z jednym. Teraz jest szczesliwy,
nie wierzyl, ze taki standard moz-

Przedruk artykutu z czusopz;sma

Idziemy nr'141548),
3 kwietnia 2016 1.

liwy jest w Polsce - opowiada pani
Jadwiga. - Nasza ukochana pani
Basia, przyjezdza dwa razy w tygo-
dniu. Zmienia opatrunki, zajmuje
sie fizjoterapig, doradza we wszyst-
kim. Czuwa nad nami jak aniot - nie
moze nachwali¢ sie pani Jadwiga. —
Przyjezdzajg tez do nas dwaj rehabi-
litanci. Ja z kolei moge liczy¢ na roz-
mowe z ksiedzem i z psychologiem,
kiedy jest cigzko. Odkad znalezli$my
sie pod opieka Hospicjum, zniknety
nasze problemy, czuje si¢ bezpiecz-
nie - dodaje usmiechnigta.

Anetka nie musi przebywal
w szpitalu. Dzieki specjalistycznym
urzadzeniom dobrze funkcjonuje
w domu. Ma odpowiedni materac,
ssak, koncentrator tlenu.

Opieka medyczna to nie jedyna
pomoc, jaka otrzymata rodzina.
Wtlasnie w mieszkaniu skonczyt
sie remont, ktéry wykonata ekipa
z Fundacji. Dom zostat przebudowa-
ny tak, by chora miafa odpowiednie
warunki. W §ciane wmontowany jest

dacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
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podnoénik, do t6zka doprowadzono
odplyw wody. Odpowiedni basenik
pozwala na kapiel w t6zku, bez ko-
niecznoéci transportowania dziecka
do malej fazienki, gdzie trudno sie
zmie$cic.

Mlodsza siostra Anetki Joasia
znalazta w Fundacji towarzystwo
dla siebie, bo dzialta w niej grupa
wsparcia dla rodzenstwa choruja-
cych dzieci. - Joasia w wakacje byla
z tg grupa w Plocku, w ferie zimo-
we w Krosnie. W ubieglym roku
pojechaliémy wszyscy nad morze.
Pierwszy raz w zyciu. W ogole byl to
nasz pierwszy wyjazd cala rodzing! -
opowiada szczeéliwa pani Jadwiga.

- Rodzice na poczatku obawiaja
sie, czy sobie poradza w nowej sytu-
acji. Potem styszymy, jak méwia, ze
»haprawde zaczeli zy¢, kiedy prze-
szli pod opieke Hospicjum, ze prze-
stajg sie bal, czujg si¢ bezpieczniej
- objasnia pielegniarka.

Poza wizytami w tygodniu
w domu pacjenta, pielegniarki i le-
karze pelnia dyzury pod telefonem.
Rodzice moga zadzwoni¢ o kazdej
porze dnia i nocy, kiedy tylko pojawi
sie problem.

Szturm do nieba
Hospicjum dla dzieci to pomyst
i dzielo dr. Tomasza Dangla. Przed
22 laty pediatryczna medycyna
paliatywna w Polsce nie istniala. -
Pracowalem w Centrum Zdrowia
Dziecka. Chcialem tam stworzy¢
zespol zajmujacy si¢ dzie¢mi umie-
rajacymi, ale mi nie pozwolono,
z czego dzis si¢ ciesze. Zrezygnowa-
tem z pracy i zalozylem hospicjum -
mowi dr Dangel.

Najpierw Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci zaczelo funkcjono-
waé w Instytucie Matki i Dziecka
w Warszawie, potem przeniosto sie
na warszawskie Zacisze. W 2001 r.
powstata Fundacja, a w 2006 r. Po-
radnia USG, kierowana przez Zone
dr. Dangla, prof. Joanne Szymkie-
wicz- Dangel. Oboje zapoczatkowali
w Polsce hospicjum perinatalne dla
nienarodzonych dzieci z wadami
letalnymi, rokujacymi krotki czas
zycia przed lub po urodzeniu. Pani
profesor praktyke zdobywata w la-

Anetka z mama i pielegniarka Barbarg Wazny

tach 80. na stypendium w Guy’s
Hospital w Wielkiej Brytanii, gdzie
uczyla si¢ kardiologii dzieciecej. Tam
po raz pierwszy zobaczyla badanie
echokardiograficzne plodu. Teraz
w Fundacji przy ul. Agatowej pra-
cuje w profesjonalnie wyposazonej
Poradni USG, a placdéwka stata sie
najlepszym i najwigkszym w Polsce
i jednym z najlepszych na $wiecie
osrodkéw kardiologii prenatalne;.
Goszczgca na stazu w Poradni USG
lekarz, konsultantka w zakresie kar-
diologii prenatalnej w Anglii, chce
teraz do Polski przysylta¢ na szkole-
nia lekarzy. Sama twierdzi, ze opieka
nad pacjentka cigzarna jest tutaj uni-
katowa.

Profesor ~ Szymkiewicz-Dangel
diagnozuje dzieci z wadami serca.
Niektére wady mozna leczy¢ juz
w lonie matki, co poprawia mozli-
wosci leczenia chirurgicznego po
urodzeniu. Pani profesor stworzyla
zespot medyczny przeprowadzajacy
wewnatrzmaciczne zabiegi kardiolo-
giczne w Szpitalu Bielariskim. Ekipa
pracuje z wielkim zaangazowaniem,
bez wynagrodzenia.

- Polskie spoteczenstwo bardzo
walczy o swoje dzieci. Liczba prze-
rwan cigzy z powodu izolowanych
wad serca w Polsce jest bardzo niska,
nie przekracza 10 proc. W Europie
siega powyzej 90 proc. przypadkow
- moéwi prof. Szymkiewicz-Dangel.
Do Poradni USG Agatowa kierowa-

ne sg takze kobiety ci¢zarne, ktérych
dzieci majg wady letalne. Chociaz
choroba jest nieuleczalna, to takie
dziecko jest rownie wazne jak kazde
inne.

Hospicjum obejmuje opieka caly
rodzing, najpierw jednak rodzice
muszg podja¢ decyzje, ze chca, by
dziecko przyszlo na $wiat. Obowia-
zujagce w Polsce prawo umozliwia
aborcje do 24. tygodnia Zycia, jesli
»badania prenatalne lub inne prze-
stanki medyczne wskazujg na duze
prawdopodobienistwo cigzkiego nie-
odwracalnego uposledzenia plodu
albo nieuleczalnej choroby zagraza-
jacej jego zyciu” jak okresla Ustawa
z dnia 7 stycznia 1993 roku ,,O pla-
nowaniu rodziny, ochronie ptodu
ludzkiego i warunkach dopuszczal-
noéci przerywania cigzy’. — A wiec
najwazniejsza jest 100% diagnoza
- rodzice oczekuja, ze na podstawie
badania USG i ECHO serca ptodu,
czesto réwniez inwazyjnych badan
genetycznych, przedstawimy im
mozliwo$ci lub brak mozliwosci wy-
leczenia dziecka. Zaleznie od wyni-
kéw planujemy postepowanie w cig-
zy i okoloporodowe oraz wstepnie
przewidujemy, co bedzie si¢ dzialo
z noworodkiem tuz po urodzeniu -
mowi dr Szymkiewicz-Dangel.

- Po wizycie mamy u pani pro-
fesor ja podejmuje rozmowe. Staram
sie dociec, czego sie obawia, propo-
nuje pomoc. Zostawiam kontakt do
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siebie, aby kobieta ciezarna mogta
w kazdej chwili otrzyma¢ dodatkowe
wsparcie - méwi Paulina Kowacka,
psycholog. Dla kobiety wazne jest
doprowadzenie cigzy do porodu,
a do konca zycia bedzie procento-
walo w niej poczucie, ze zrobila dla
dziecka wszystko, co bylo mozli-
we. Ma to takze ogromne znaczenie
dla rodzenstwa. — Jest jak wzorzec
dla dzieci: ,,Akceptujemy chorobe,
wspdlnie przezywamy ciezkie sytu-
acje”. Z naszych doswiadczen wy-
nika, Ze czesto rodzenstwo chorego
dziecka lepiej sobie radzi emocjonal-
nie niz dorosli - méwi Paulina Ko-
wacka.

Dla rodzin, u ktérych diagno-
za byla ustalona w innym o$rodku
przed 24 tygodniem cigzy mozliwa
jest konsultacja psychologiczna.
Podczas niej psycholodzy omawiajg
konsekwencje kazdej podjetej decy-
zji, przedstawiajg mozliwosci wspar-
cia ze strony Fundacji w przypadkach
nieuleczalnych wad u ptodéw. Po tej
konsultacji rodzice musza podjaé
ostateczng, swoja decyzje dotyczaca
loséw ich dziecka. Wowczas mozliwe
jest rowniez spotkanie z kapelanem
Fundacji.

- Wtedy rusza nasza akcja mo-
dlitewna - moéwi dr Tomasz Dangel.

- Wysylam SMS-y do znajomych
dr. Dangla i swoich znajomych.
W pigtek, podczas cotygodniowej
Mszy Swietej w Hospicjum, modli-
my sie za wszystkie polecone rodziny
i dzieci - méwi Dorota Licau, pra-
cownik socjalny.

Najpierw remont
Rodziny mogg liczy¢ na pomoc Ho-
spicjum niemal w kazdym zakresie.
Blisko 90 proc. trafiajgcych tu rodzin
wymaga pomocy socjalnej. W rodzi-
nie z chorym dzieckiem pracuje za-
wodowo przeciez tylko jedna osoba.

- Najpierw jade i oceniam wa-
runki domowe. Spo$rdéd 30 rodzin
znajdujacych sie obecnie pod opie-
ka tylko trzy nie wymagaja wspar-
cia - méwi Dorota Licau. W 2015 r.
przeprowadziliémy remonty i ada-
ptacje mieszkan i budynkéw 10 ro-
dzin. Czasem warunki byly tak zle,

ze trzeba bylo dostarczy¢ kontenery
mieszkalne. Lacznie na zasitki i da-
rowizny wydaliémy w ubieglym roku
468 tys. zt. - Zdarza sie, ze rodziny
maja 2-3 tys. dlugu, ktéry sptacamy,
by mogly zaczyna¢ z czystym kon-
tem. W tym roku przed Wielkano-
ca rodziny otrzymaly od nas po 500
z1 zasitku $wiatecznego - relacjonuje
Dorota Licau.

Hospicjum wystepuje do wy-
dzialéw $wiadczen rodzinnych we
wiasciwych gminach o stale $wiad-
czenia dla chorego dziecka. Fundacja
pomaga, by rodziny mogly wyjecha¢
na wypoczynek wakacyjny. Jednym
dofinansowuje wyjazdy, innym opla-
ca caly pobyt. — Najpierw trudno jest
rodzine przekona¢. ,To niemozliwe,
z chorym dzieckiem? ” - oponuja.
Mamy sposéb, méwimy: ,Wyjazd juz
jest oplacony, miejsce zarezerwowa-
ne”. Wracaja szczedliwi — opowiada
Dorota Licau. Na tak szerokg dzialal-
no$¢ potrzebne sg $rodki. Wigkszoéé
funduszy Hospicjum pozyskuje od
darczyncéw, z akgji charytatywnych
iz 1 proc. podatku.

Wszyscy licza sie z tym, ze dziec-
ko w niespodziewanym momencie
odejdzie. Hospicjum przeprowadza
przez ten czas. Ma grupy wsparcia
w zalobie dla rodzicow, ktdrymi sie
opiekowalo, i dla rodzicow, ktorych
dzieci zmarly przed urodzeniem albo
krétko po porodzie.

Zycie jest cudem
- Co jest naszym celem? - podsumo-

wuje dr Dangel. - Dbanie o godnos¢
czlowieka. Bég stworzyt nas na swdj
obraz i podobienstwo. Poniewaz
jeste$my dzie¢mi Boga, to nalezg
nam si¢ godne warunki zycia. Dla-
tego chcemy stworzy¢ dzieciom azyl
w domu, jakiego w szpitalu stworzy¢
sie nie da. Dzieci odchodza, ale prze-
ciez z naszego, katolickiego punktu
widzenia $§mierci nie ma - konczy dr
Dangel.

Jak moéwi prof. Joanna Szymkie-
wicz-Dangel, medycyna paliatywna
pozwala tak prowadzi¢ dzieci, ze nie
cierpig. Cierpig rodzice, ktérym uro-
dzilo sie chore dziecko.

Swiadectwa rodzicow pokazuja,
czego uczg sie oni od swoich dzieci.

Kasia Wojcicka, uczennica Szko-
ty Podstawowej w Mrozach, pod
opieka hospicjum byta 77 dni. Zmar-
fa w maju 2013 r. ,Kazda spedzona
z nig chwila byla darem” - napisata
we wspomnieniach mama dziew-
czynki. ,W chorobie Kasi poznali$my
wielu wspaniatych ludzi oraz na-
uczyli$émy sie pokonywa¢ przeszkody
i radzi¢ sobie w trudnych sytuacjach.
Kasia nauczyla nas cierpliwosci,
wrazliwoéci i pokory. Pokazata, jak
mozna cieszy¢ si¢ z prostych rzeczy,
i uswiadomita, ze zycie jest cudem.”

Irena Swierdzewska

fot. Irena Swierdzewska/Idziemy
Idziemy nr 14 (548),

3 kwietnia 2016 r.
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opanowac

Rozmowa z dr. Tomaszem Danglem, zalozycielem Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci, o opiece paliatywnej dla najmlodszych i wsparciu dla ich

rodzicow.

Zal()imy, Ze jestem w ciazy, wla-
$nie uslyszalam diagnoze, ze
moje dziecko jest nieuleczalnie
chore. By¢ moze dotrwa do konca
ciazy, przezyje pordd, ale umrze
krétko po narodzinach. Przycho-
dze do Panskiego hospicjum. Co
mi Pan powie?

- To nie jest doktadnie tak, jak Pa-
ni sobie wyobraza. Zglasza sie Pani
do naszej Poradni USG Agatowa
ze skierowaniem od lekarza. Jezeli
dziecko ma podejrzenie wady serca,
bada Panig moja zona, prof. Joanna
Szymkiewicz-Dangel, ktora jest eks-
pertem w kardiologii prenatalnej.
Dopiero ona stwierdza, czy dziecko
jest nieuleczalnie chore. Oznacza
to, ze wady serca lub innych wad
nie bedzie mozna zoperowal albo
ze — 1 tutaj potrzebne sg badania ge-

netyczne - dziecko ma podejrzenie
zespolu genetycznego i wowczas
takie operacje mogg by¢ przeprowa-
dzone albo nie majg uzasadnienia
- w zaleznosci od rokowania. Czyli
moze to by¢ np. zesp6t Downa, ktd-
ry rokuje dobrze, albo zespét letal-
ny (np. Edwardsa lub Pataua). Po
zakonczeniu badania pani profesor
zaprasza Panig i meza na rozmo-
we. Jezeli dziecko jest nieuleczalnie
chore, w rozmowie uczestniczy psy-
cholog naszego hospicjum. Wiemy,
ze ta rozmowa bedzie miala istotny
wplyw na Panstwa decyzje, jeze-
li odbywa sie przed 24. tygodniem
ciazy.

Zatem, odpowiadajac na Pani
pytanie, ze mng w ogole si¢ Pani nie
spotka, poniewaz jestem lekarzem
hospicjum i nie jestem kompetentny

hospicjum perinatalne

ani w kardiologii, ani diagnostyce
prenatalnej, ani psychologii. Pragne
to szczegblnie podkresli¢ - lekarze
hospicjéw ani inne osoby tam pra-
cujace (z wyjatkiem psychologéw
przeszkolonych w naszym osrodku
i posiadajacych certyfikat podpi-
sany przez prof. Joanne Szymbkie-
wicz-Dangel) nie powinni udziela¢
takich konsultacji, poniewaz sg nie-
kompetentni.

Jak wyglada opieka nad kobieta,
ktora nosi w sobie dziecko z po-
waznymi wadami?

- W naszym oérodku planowana
jest dalsza opieka. Umawiane s3
nastepne konsultacje, np. chirurga
dziecigcego, genetyka, poloznika,
neonatologa. Jezeli jest taka potrze-
ba, informujemy lokalne hospicjum
dla dzieci, ze takie dziecko prawdo-
podobnie sie urodzi i by¢ moze trafi
pod ich opieke. Jezeli rodzice sobie
tego zycza, umozliwiamy spotkanie
z kapelanem hospicjum. W cza-
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sie pozostajgcym do porodu moga
utrzymywaé kontakt i spotykaé sie
z naszym psychologiem. Moga po-
nadto odwiedzi¢ rodzine pacjenta
hospicjum z podobnym schorze-
niem. Jezeli dziecko umrze przed
porodem lub bezposrednio po nim,
rodzicow zapraszamy do uczestni-
czenia w specjalnej grupie wsparcia
w zalobie hospicjum perinatalnego.

Czy ojcowie réwniez znajda u Pan-
stwa pomoc?

- Ojcowie uczestnicza we wszystkich
konsultacjach i spotkaniach. Otrzy-
mujg te same informacje i wspodlnie
z matkami podejmuja decyzje.

Zalézmy, ze jestem na takim eta-
pie ciazy, ze wedtug obecnie obowia-
zujacego w Polsce prawa, ze wzgledu
na trwale wady ptodu, mozna wyko-
na¢ aborcje¢. Bedzie mnie Pan odwo-
dzit od tego pomystu?

Spotka sie Pani nie ze mng,
ale z naszym psychologiem, ktory
przedstawi dwa scenariusze: abor-
cje i pro-life. W pierwszym wyjaéni,
czym jest zespol poaborcyjny oraz
jakie konsekwencje bedzie mialo
ewentualne przerwanie cigzy dla in-
nych cztonkéw rodziny. W drugim
omoOwi naturalne poronienie, a na-
stepnie urodzenie Zywego dziecka.
W przypadku wady letalnej wyjasni
kwestie zwigzane z niestosowaniem
resuscytacji i uporczywe;j terapii oraz
poinformuje o opiece paliatywne;.
Potem przedstawi mozliwe sytuacje:
zgon na oddziale noworodkéw, zo-
stawienie dziecka w szpitalu i ad-
opcja, wreszcie zabranie dziecka do
domu. W przypadku zespotu Downa
lub innego o dobrym rokowaniu -
zapewni kontakt z odpowiednig or-
ganizacja pozarzadowa, ktéra udzieli
wsparcia. Celem konsultacji nie jest
odwodzenie od aborgji, ale przeka-
zanie informacji, ktore pozwolg Pani
na podjecie $wiadomej decyzji. Po
zakonczeniu konsultacji otrzymam
SMS z Pani imieniem i pro$ba o mo-
dlitwe. Przerwe swoje czynnosci
i bede sie za Panig, meza i dziecko
modlil. Wiele innych oséb tez.

A jesli dziecko nie umrze zaraz po
porodzie, ale bedzie zylo - przez
cale zycie przykute do t6zka? Trze-
ba mu bedzie zmienia¢ pampersy
przez 40 lat i karmi¢ sonda. Nie-
trudno wyobrazi¢ sobie, ze mloda

kobieta, ktora styszy taka informa-
cje, moze sie zalamac. Pomysle¢, ze
jej zycie sie konczy. Co takiej pa-
cjentce Pan powie?

- Powiem, ze moze Pani liczy¢ na
opieke naszego hospicjum, jeze-
li mieszka Pani w naszym rejonie.
Mamy tylko jednego pacjenta, ktéry
osiagnat taki wiek, wiec jest bardzo
malto prawdopodobne, zeby Pani
dziecko zyto tak dlugo. Nie bede
w ogole z Panig dyskutowal na temat
diugosci zycia dziecka, bo ani pani,
ani ja jej nie znamy. Nie bede tez na-
zywal pani, matki chorego dziecka,
»pacjentka”. Pacjentem jest dziecko,
a nie Pani. Jako lekarz hospicjum
wyjasnie, na czym polega domowa
opieka paliatywna i jak funkcjonuje
nasze hospicjum. Otrzyma Pani na-
sze standardy i procedury. Przedsta-
wie pielegniarke, ktéra bedzie zajmo-
wala sie Panstwa rodzing. Zapytam,
czy chce Pani zabra¢ dziecko do do-
mu i jak bedziemy postepowali, gdy
dziecko zacznie umiera¢. W koncu
poprosze o podpisanie zgody na le-
czenie. Jezeli uslysze, ze ,Pani zycie
sie koniczy”, to albo nie bede tego ko-
mentowal, albo zapytam, czy kocha
Pani to dziecko. Jezeli Pani potwier-
dzi, wtedy wyjasnie, jak najlepiej te
mito§¢ realizowaé. Na zakonczenie
dodam, ze od dzisiaj nie jest Pani
sama i moze na nas liczy¢ 24 godzi-
ny na dobe przez 7 dni w tygodniu.
W razie kryzysu zorganizujemy Pa-
ni urlop, a dziecku pobyt w osrodku
stacjonarnym.

Jak wyglada opieka nad chorymi
dzie¢cmi w Panskim hospicjum?
Jest odwrotnie, niz w szpitalu, jak

powiedzial Pan w jednym z wywia-
dow - czyli jak?

- ,Odwrotnie niz w szpitalu” znaczy:
we wlasnym domu. Pragne to pod-
kredli¢, méwimy o hospicjum do-
mowym, a nie stacjonarnym. Dzieki
temu, ze dziecko jest w domu, ro-
dzice sprawujg calodobowa opieke,
podaja leki, karmia, rehabilitujg.
Pracownicy hospicjum pomagajg im
i duzg czes$¢ spraw za nich zatatwiajq.
Lekarz hospicjum oczywiscie podej-
muje decyzje dotyczace leczenia. Ma
jednak znacznie wigcej czasu (niz
w szpitalu) na rozmowe z rodzicami,
uzyskanie ich zgody i wspolpracy.
W ten sposob rodzice i dziecko (je-
zeli jest przytomne i potrafi sie¢ ko-
munikowad) odzyskuja autonomie.
Oznacza to, ze odzyskuja kontrole
nad sytuacjg. Stosujemy wiele metod,
ktére w szpitalach nie sg praktyko-
wane. Ja np. zajmuje si¢ Zywieniem.
Sam projektuje diety dla naszych pa-
cjentéw ze sktadnikéw naturalnych
i suplementéw. Zna Pani jakiego$
lekarza w szpitalu, ktory robi co$ ta-
kiego? Obecnie przygotowujemy sie
do leczenia padaczki medyczng ma-
rihuang. Uczymy sie ultrasonografii.
Kupiliémy wtasnie maly aparat do
badan USG w domu pacjenta. Mamy
tez zestaw stomatologiczny do wyko-
nywania zabiegéw w domu. Jednak
najwazniejszg réznicg jest niestoso-
wanie przez nas uporczywej terapii,
bedacej nagminng praktyka w szpi-
talach dziecigcych.

Przez ile lat dziecko moze by¢ pa-
cjentem Panskiego hospicjum?

- Nie ma Zadnych ograniczen cza-
sowych. Jezeli choroba i jej objawy

Siedziba Fundacji WHD na ul. Agatowej - tu potrzebujacy znajdg pomoc




spelniajg kryteria opieki paliatyw-
nej opisane w naszych standardach,
pacjent, najczesciej mlody dorosty,
moze by¢ przez nas leczony przez
wiele lat. Jezeli natomiast stan cho-
rego ulega wzglednej poprawie lub
stabilizacji, zostaje on wypisany do
tzw. opieki dlugoterminowe;.

Czy w tym czasie na pomoc, np.
psychologiczna, moga liczy¢ takze
jego rodzice?

- Zatrudniamy trzech psychologow,
ktorzy regularnie odwiedzajg rodzi-
ny pacjentéw hospicjum. Wigksza
cze$¢ czasu poswiecaja wlasnie ro-
dzicom. Pracownicy socjalni udzie-
lajag pomocy materialnej i prawnej,
a ksigdz kapelan — duchowej. W wy-
jatkowo trudnych sytuacjach, np.
depresji, zapewniamy rodzicom po-
moc naszego konsultanta psychiatry.
W codziennych sprawach pomagaja
im wolontariusze. Wspdtpracujemy
z firmg budowlana, ktéra przepro-
wadza remonty i adaptacje w do-
mach naszych pacjentow.

Aborcja, dopuszczalna w polskim
prawie, kiedy plod ma powaine
wady, przedstawiana jest jako al-
ternatywa. ,,Po co dziecko ma sie
urodzi¢ i cierpie¢?” - pytaja nie-
ktorzy. I proponuja skrocenie jego
cierpien jeszcze w lonie matki.

- Nie mozna arbitralnie twierdzi¢,
ze dziecko po urodzeniu bedzie
cierpie¢. W wigkszosci przypadkow
potrafimy to cierpienie opanowac.
Na tym polega nasz zawdd i umie-
jetnosci. Jestem anestezjologiem
i specjalista medycyny paliatywnej.
Pracuje jako lekarz 38 lat. W dzie-
dzinie leczenia bolu u dzieci i pedia-
trycznej opiece paliatywnej jestem
ekspertem. Nie spotkalem sie jesz-
cze z przypadkiem pacjenta naszego
hospicjum, ktéremu nie potrafitbym
poméc. W rzadkich, najtrudniej-
szych przypadkach stosujemy tzw.
sedacje terminalng, zgodnie z etyka
lekarska i katolickg. Dlatego twier-
dzenie, ze nalezy zabi¢ nienarodzo-
ne dziecko, bo po urodzeniu bedzie
cierpiato, uwazam za falszywe i de-
magogiczne.

Dziecko w wyniku poronienia ro-
dzi si¢ martwe. Ale zdarzaja sie¢
sytuacje, kiedy przychodzi na $wiat
zywe. Co si¢ wtedy z nim dzieje?

- Aborcje w Polsce przeprowadza
si¢ przez sztuczne poronienie, tzn.
nie zabija si¢ dziecka w macicy, ale
doprowadza do przedwczesnego po-
rodu. Dziecko, ktore rodzi sie w ten
sposob przed 24. tygodniem ciazy,
ma niedojrzale ptuca i z tego po-
wodu odczuwa duszno$¢, tak dlugo
jak jeszcze zyje, np. kilka godzin.
Duszno$¢ jest znacznie trudniejsza
do wytrzymania niz bol. W ten spo-
sOb torturuje sie¢ jeicéw wojennych
w celu uzyskania zeznan (podtapia-
nie). Prawdopodobnie tak wtasnie
torturowany byl ks. Jerzy Popietusz-
ko. Cztowiek, ktéry sam tego nie do-
$wiadczyl, nie moze sobie wyobrazi¢
cierpienia sztucznie poronionego
dziecka, ktére prébuje samo oddy-
cha¢ i si¢ dusi. Dlatego uwazam, ze
nawet jezeli to dziecko zostato ska-
zane na $mieré, powinno otrzymac
morfine i tlen. Tak postepujemy
w hospicjum u umierajacych dzieci
odczuwajacych duszno$é. Niestety,
nikt nie chce na ten temat rozma-
wiaé, bo to tabu, zaréwno dla Ko-
$ciofa jak i dla aborterdw.

Ostatnio Polska wstrzasnely do-
niesienia ze Szpitala Swietej Ro-
dziny w Warszawie, gdzie wyko-
nano aborcje w 24. tygodniu ciazy.
Dziecko przezylo. Przez kilkana-
$cie minut (wedlug réznych relacji)
mialo leze¢ pozostawione samo so-
bie. Jak bardzo moglo cierpiec?

- To dziecko nie przezyto, ale zmar-
to w meczarniach, wlasnie takich
jakie opisalem powyzej. Jest w tym
oczywista hipokryzja. Skoro mat-
ka i aborterzy postanowili je zabi¢
z powodu zespolu Downa, to dla-
czego nie skrécili mu Zycia np. le-
talnym zastrzykiem? Bo byloby to
morderstwo? Przepraszam, a czym
taki zastrzyk roznilby sie od abor-
cji przeprowadzanej przez letalng
iniekcje do ptodu bedacego jeszcze
w macicy? Tak przeciez zginal $w.
Maksymilian Kolbe - poniewaz nie
umart z glodu, dobito go letalnym
zastrzykiem. Ukrzyzowanym fotrom
zfamano nogi - w akcie milosierdzia,
a Jezusowi przebito bok.

Dlaczego temu dziecku nie poda-
no zadnych $§rodkéw przeciwbdlo-
wych? Czy jego cierpienie mozna
bylo zmniejszy¢?

- Nie wiem, czy to Pani wydrukuja,

ale odpowiem na to pytanie. Wy-
starczyloby matce podigczy¢ do zy-
ty pompe infuzyjng z morfing, tzw.
pompe PCA, z ktdérej pacjent sam
podaje wczedniej zaprogramowang
dawke, gdy odczuwa bél. Podkre-
§lam, matka sama naciskalaby na
guzik, tzn. lekarze i pielegniarki nie
wstrzykiwaliby morfiny (co oczywi-
$cie nie zmienia ich odpowiedzial-
noéci moralnej za zabicie dziecka).
W ten sposéb matka nie odczuwa-
taby bdlu zwiazanego ze sztucznym
poronieniem, a morfina, ktéra prze-
chodzi przez tozysko do dziecka, zta-
godzitaby jego dusznos¢ i cierpienie
w czasie umierania. To najprostsza,
najtansza i najbardziej skuteczna
metoda.

Lekarze, ktorzy dopuszczaja moz-
liwos¢ aborcji, czesto postuguja sie
w dyskusji argumentem cierpienia
dziecka. Przynosza do telewizji fo-
tografie zdeformowanych ptodéw,
ktore zmarly krotko po porodzie,
sugerujac, Ze aborcja bedzie mniej-
szym cierpieniem dla dziecka. Pa-
na to przekonuje?

- Nie, nie przekonuje, poniewaz po-
trafimy to cierpienie opanowac. Le-
karze, ktdrzy tak twierdza, nie znaja
sie ani na anestezjologii, ani na pe-
diatrycznej medycynie paliatywnej.
Nie powinni zabiera¢ glosu w dzie-
dzinach, w ktdrych s niekompetent-
ni. To tak, gdybym ja udzielal kon-
sultacji prenatalnych. Niech kazdy
Z nas zajmie si¢ tym, na czym si¢ zna.
A zdjecia chorych dzieci mnie nie
szokuja. Codziennie na odprawach
ogladamy zdjecia i filmy naszych
pacjentdw. Oczywidcie nie wszyst-
kie nadawatyby si¢ do pokazywania
w telewizji. Natomiast prenatalne za-
bdjstwo, jako prewencja cierpienia,
to propozycja absurdalna. Przeciez
kazdy z nas w zyciu cierpi, a tylko
nieliczni popelniaja samobdjstwo.
Wiekszo$¢ ludzi akceptuje cierpie-
nie. To cze¢$¢ naszej egzystencji. Sta-
rajmy si¢ tak zy¢, zeby nie zastuzy¢
na wieczne cierpienie — nie zabijaj-
my chorych dzieci, ale zapewnijmy
im i rodzicom wiasciwg opieke. Tym
wlasnie si¢ zajmujemy. To jest medy-
cyna przysztodci.

Rozmawiala:
Marta Brzezinska-Waleszczyk
Przewodnik Katolicki 18/2016
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