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Pozwalamy sobie przedstawi¢, w formie listu otwartego, nasze uwagi dotyczace stanowiska
Polskiego Towarzystwa Neonatologicznego w sprawie opieki paliatywnej, ktore zostato
opublikowane w Zaleceniach PTN ,Standardy opieki medycznej nad noworodkiem w Polsce”
(wydanie Il 2017, rozdziat ,,Zasady postepowania w neonatologii przy podejmowaniu decyzji o
objeciu opiekg paliatywng uwzgledniajace racje etyczne”).

Stwierdzenie, ze ,lekarze nie dysponujg przy tym zadnymi powszechnie obowigzujgcymi
przepisami prawnymi mogacymi stanowi¢ podstawe do podjecia wiasciwej decyzji” (str. 16)
jest niezgodne ze stanem faktycznym. Rozporzadzenie Ministra Zdrowia (31.01.2017)
wprowadza zasady $wiadczen w zakresie perinatalnej opieki paliatywnej. Minister Zdrowia
okreéla dwa kierunki realizacji tych swiadczen przez zapewnienie: (1) wsparcia rodzicom
dziecka, w tym bedacego w fazie prenatalnej oraz (2) opieki nastawionej na zapewnienie
komfortu i ochrone przed uporczywg terapig noworodkom — z cigzkim i nieodwracalnym
uposledzeniem albo nieuleczalng chorobg zagrazajaca zyciu, ktére powstaty w prenatalnym
okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu. Istnieje zatem podstawa prawna do
podejmowania decyzji klinicznych wobec tych noworodkow.

Podana definicja wad letalnych: ,to zaburzenia rozwojowe prowadzace, bez wzgledu na
zastosowane leczenie, do przedwczesnej $mierci zywo urodzonego dziecka” (str. 18) jest
niekompletna. Proponujemy przyjecie naszej definicji:
Wada letalna ptodu lub noworodka to zaburzenie rozwojowe: (1) prowadzgce do poronienia
samoistnego, porodu niewczesnego lub zgonu wewngtrzmacicznego; (2) prowadzgce do
przedwczesnej $émierci zywo urodzonego dziecka, bez wzgledu na zastosowane leczenie; (3)
kwalifikujgce do przerwania cigzy zgodnie z obowigzujacg ustawa [T. Dangel, 2008].

We fragmencie dotyczacym ,granicy, od ktérej mozna mdéwi¢ o wspomaganej medycznie
mozliwosci przezycia dziecka” (str. 19) brak informacji o rozstrzygnieciu Sadu Najwyzszego, ze
przerwanie cigzy z powodu wady genetycznej ptodu jest dopuszczalne w Polsce do 24 tygodnia
cigzy [Uchwata Sadu Najwyzszego z dnia 13 pazdziernika 2005 r. (sygn. akt IV CK 161/05)].
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W paragrafie dotyczagcym opieki paliatywnej podana jest definicja Francuskiego

Stowarzyszenia Opieki Paliatywnej, ktéra odnosi sie do oséb dorostych, brak natomiast

polskiej definicji perinatalnej opieki paliatywnej (str. 20). Oto ona:
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 i daremng terapig.
Obejmuje leczenie objawowe u dziecka oraz wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe, a
takze wsparcie w zatobie dla rodzicow. Opieka nad dzieckiem moze by¢ prowadzona na
oddziale neonatologii lub w domu przez rodzicdw i hospicjum, jezeli dziecko przezyje pordd i
zostanie wypisane ze szpitala. W przypadkach prenatalnej diagnozy ,ciezkiego,
nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajgcej jego zyciu”,
opieka paliatywna nad rodzing rozpoczyna sie przed urodzeniem dziecka i nosi nazwe
,hospicjum perinatalne” [T. Dangel, 2008, 2015].

Z fragmentu, dotyczgcego prenatalnej decyzji ,podjecia lub odstgpienia od resuscytacji” u
noworodka z wadg letalng rozpoznang prenatalnie, wynika, ze decyzja ta powinna by¢ podjeta
w trybie dyskusji przeprowadzonej w zespole sktadajgcym sie z potoznika, neonatologa, innych
wybranych specjalistow, pielegniarki oddziatowej i psychologa (str. 21) oraz wyrazonej na
pismie opinii rodzicow (str. 25). Nie podano kto podejmuje decyzje, jezeli przedstawione
opinie nie sg zgodne i nie uzyskano konsensusu. W dokumencie ,Decyzje prenatalne:
podsumowanie dyskusji” nie zaznaczono miejsca na podpis lekarza, ktéry podejmuje
ostateczng decyzje (str. 33). Nasze stanowisko w tej sprawie jest zasadniczo odmienne:
W przypadku rozpoznania wady letalnej ptodu oraz decyzji rodzicéw o kontynuacji cigzy lekarz
specjalista w dziedzinie diagnostyki prenatalnej i znajgcy rokowanie rozpoznanej patologii:
1) weryfikuje rozpoznanie, konsultujgc sie z osrodkiem referencyjnym;
2) wypetnia dokument okreslajacy sposéb postepowania w przypadku zatrzymania
krgzenia lub oddychania u noworodka (zatacznik);
3) przekazuje ww. dokument potoznikom i neonatologom;
4) kieruje rodzicow do hospicjum perinatalnego [T. Dangel i wsp., 2015].

W paragrafie dotyczgcym noworodkéw skrajnie niedojrzatych okreslono wskazania do opieki
paliatywnej u urodzonych w wieku cigzowym 22 6/7 tygodni oraz do opieki paliatywnej albo
resuscytacji na zyczenie rodzicow w wieku cigzowym 23 0/7 — 23 6/7 tygodni (str. 22, tabela
1). Po pierwsze, nie podano czy te zasady postepowania dotyczg noworodkow, ktére rodzg sie
wskutek sztucznego poronienia (tzw. aborcja farmakologiczna). Po drugie, pominieto dzieci
(ptody), ktore rodza sie lub ulegajg poronieniu w wieku cigzowym ponizej 22 6/7 tygodni i
przejawiajg oznaki zycia. Po trzecie, przyjeto btedng zasade, ze o podjeciu resuscytacji w grupie
23 0/7 - 23 6/7 tygodni maja decydowac rodzice. Zasada ta jest sprzeczna z Artykutem 32.2
Kodeksu Etyki Lekarskiej: ,,Decyzja o zaprzestaniu reanimacji nalezy do lekarza i jest zwigzana
z oceng szans leczniczych”. Jest takze sprzeczna z wytycznymi dla lekarzy Polskiego
Towarzystwa Pediatrycznego:
Nawet, gdy chory lub jego przedstawiciele ustawowi wyrazajg wole stosowania uporczywe;j
terapii czy bezterminowego sztucznego podtrzymywania funkcji zyciowych pacjenta bez
wzgledu na ich bezskutecznos$é, lekarz moze podja¢ decyzje o zaprzestaniu dziatan medycz-
nych. Decyzja powinna w tym wzgledzie by¢ oparta nie o wole pacjenta czy jej brak, ale o
medyczne kryteria dotyczace obiektywnej oceny szans leczniczych.
Decyzje o niepodejmowaniu resuscytacji (tzw. protokét DNR —ang. do not resuscitate) powinny
by¢ podejmowane w przypadkach nieuleczalnych choréb prowadzacych do przedwczesnej
Smierci, gdy:



1) dziecko i (lub) rodzice nie chcg stosowania s$rodkéw nadzwyczajnych w celu
przedtuzania zycia (np. leczenia respiratorem);
2) lekarze dochodzg do wniosku, ze dalsze leczenie przedtuzajgce zycie bedzie miato
charakter uporczywej terapii, tzn. bedzie niezgodne z interesem pacjenta.
Lekarz specjalista prowadzacy leczenie moze podjaé decyzje o niepodejmowaniu resuscytacji
wbrew opinii rodzicow i (lub) pacjenta [Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia
podtrzymujacego zycie u dzieci. T. Dangel i wsp. PTP 2011].
Z powyzszego wynika, ze rodzice majg prawo nie zgodzi¢ sie na resuscytacje, ale nie maja
prawa jejzadac od lekarza. Lekarz, ulegajgc takiemu zadaniu, dziatatby niezgodnie z Artykutem
32.2 Kodeksu Etyki Lekarskiej.

W opisie dotyczacym perinatalnej opieki paliatywnej pominieto fakt, ze ptody i noworodki z
niedojrzatoscig ptuc, u ktérych odstgpiono od resuscytacji, umierajg z powodu niewydolnosci
oddechowej. Nie podano protokotu postepowania paliatywnego u tych dzieci. Zamieszczono
tylko wzmianke: ,w przypadku stwierdzanej dusznosci zastosowacé tlenoterapie bierng” (str.
27). Postepowanie takie uwazamy za dalece niewystarczajace. Dusznosci, definiowanej jako
subiektywne doznanie, u umierajgcego pfodu lub noworodka nie mozna stwierdzi¢ przy
pomocy istniejgcych metod pomiarowych. Nalezy jednak przyjgé, na podstawie hormonalno-
metabolicznej odpowiedzi na stres, ze ptody i noworodki urodzone zywo (takze w 20-23
tygodniu cigzy) reaguja na hipoksje (niedobodr tlenu). Proponujemy, aby w celu zapewnienia
im komfortu i ztagodzenia domniemanej dusznosci stosowac silnie dziatajgce opioidy, co jest
standardowym postepowaniem w fagodzeniu dusznosci zaréwno w intensywnej terapii, jak i
opiece paliatywnej.

W ,Zasadach stosowania opieki paliatywnej na OIT noworodka” (str. 27-28) wymieniono m.in.
wentylacje mechaniczng (respirator) i zywienie parenteralne (dozylne) jako procedury
paliatywne, ktérych nie mozna zaprzestac (nie zostaty one wymienione ws$réd procedur,
ktorych mozna zaprzestac). Uwazamy, ze obydwie te metody nie nalezg do procedur opieki
paliatywnej i stanowia drastyczny przyktad uporczywej terapii, szczegdlnie u noworodkdéw z
wadami letalnymi.

Z naszych badan praktyki powstrzymania sie od resuscytacji, ktére objety 309 oddziatow
neonatologii i intensywnej terapii dzieciecej w Polsce, wynika ze decyzje DNR byty
podejmowane na 146 oddziatach. Na 76 oddziatach decyzje DNR powodowaty takze
ograniczenie innych form terapii. Ws$réd nich wymieniano m.in. zaniechanie zywienia
dozylnego (33 oddziaty) i wylgczenie respiratora (29 oddziatéw) [Praktyka powstrzymania sie
od resuscytacji u dzieci w Polsce. T. Dangel i wsp. Standardy Medyczne — Pediatria 2009].

Wobec powyzszego uwazamy, ze zasadne byloby opracowanie przez PTN protokotu
odtagczenia respiratora i ekstubacji, jako procedury paliatywne;j.

Reasumujac, stwierdzamy, ze stanowisko Polskiego Towarzystwa Neonatologiczhego w
sprawie opieki paliatywnej w wielu istotnych kwestiach rézni sie od opracowanych i
opublikowanych przez nas definicji, wytycznych, standardéw i procedur pediatrycznej i
perinatalnej opieki paliatywnej. Istnieje zatem potrzeba ujednolicenia tych rozbieznosci. W
przeciwnym razie Rozporzgdzenie Ministra Zdrowia, dotyczace perinatalnej opieki paliatywne;j
(31.01.2017), nie bedzie mogto byc¢ jednoznacznie interpretowane, szczegdlnie w zakresie
zapewnienia noworodkom komfortu i ochrony przed uporczywa terapia.



Poniewaz poruszone przez nas problemy perinatalnej opieki paliatywnej wykraczaja poza
ramy neonatologii, przedstawiamy nasze stanowisko w formie listu otwartego, ktory
adresujemy takze do lekarzy innych specjalnosci, politykow, etykow i opinii publicznej.
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Do wiadomosci: Dr Konstanty Radziwitt, Minister Zdrowia
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Zatgcznik

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

Imig i nazwisko matki:

Rozpoznanie prenatalne :

Imig i nazwisko noworodka:

Data urodzenia:

GDYBY DOSZLO DO ZATRZYMANIA KRAZENIA/ODDYCHANIA, NALEZY

PODIAC RESUSCYTACIE NOWORODKA _

Data: Lekarz: Podpis lekarza:

GDYBY DOSZLO DO ZATRZYMANIA KRAZENIA/ODDYCHANIA, NALEZY

NIE PODEIMOWAC RESUSCYTACH NOWORODKA _

Data: Lekarz: Podpis lekarza:
Decyzja konsultowana w zespole potoznikow: TAK/NIE
Decyzja konsultowana w zespole neonatologow: TAK/NIE
Decyzja omowiona z rodzicami: TAK/NIE
Rodzice akceptujy decyzjg: TAK/NIE

Powody podjgcia takiej decyzji 3 nastgpujgce:

Nazwisko i imig lekarza: Podpis lekarza:

Data:

Uwaga: Dokument musi byd potwierdzony przez lekarza specjaliste.



