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Standardy

Przedmowa

Pediatryczna i perinatalna opieka paliatywna sa nowymi dziedzinami medycyny, w ktérych
ograniczone zastosowanie majg rozpowszechnione we wspolczesnej medycynie sposoby podej-
$cia i modele teoretyczne. Medycyna oparta na dowodach naukowych (EBM - Evidence-based
medicine) zbyt czgsto traktuje randomizowane badania epidemiologiczne i kliniczne wyko-
rzystujace biostatystyke jako jedyne wiarygodne zrédio dowodu.

Powszechne stosowanie EBM i przywiazanie do tego podejscia sprawia, Ze opisy po-
szczegblnych przypadkéw klinicznych lub matych grup pacjentéw traktowane sg jako
malo wiarygodne. Nie zgadzamy si¢ z takim podejsciem. Zdobyte w okresie ¢wieré¢wiecza
dzialalnosci Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci do$wiadczenia w opiece nad stojacymi
w obliczu $mierci dzie¢mi i ich rodzinami dowodza, jak wielkie znaczenie ma zaréwno
drobiazgowa obserwacja kliniczna poszczegélnych przypadkow, jak i potrzeba uwzgled-
niania catoksztattu uwarunkowan psychospotecznych towarzyszacych umieraniu dziec-
ka. Dlatego Standardy pediatrycznej i perinatalnej opieki paliatywnej, zawierajace prak-
tyczne, czesto unikatowe zasady opieki, powstaly na podstawie takiego wlasnie podejscia.

Jak kocha¢ dziecko? To fundamentalne pytanie zadat lekarz pediatra, dr Janusz Kor-
czak, w tytule ksigzki wydanej w 1918 r. Odpowiedz na to pytanie stanowig sformulowane
przez autora trzy zasadnicze prawa: (1) prawo dziecka do $mierci, (2) prawo dziecka do dnia
dzisiejszego, (3) prawo dziecka, by bylo tym, czym jest, oraz — dodatkowo — prawo dziecka do
wypowiadania swych mysli, czynnego udziatu w naszych o nim rozwazaniach i wyrokach.

Proponujemy, aby pediatryczna i perinatalna opieka paliatywna byly tworzone, ana-
lizowane, badane i opisywane w oparciu o te cztery zasady, ktore nazwali$my ,,paradyg-
matem Korczakowskim”.

Przykladem zastosowania tego paradygmatu w dzisiejszych czasach s3 dwa dokumen-
ty: ,Karta praw dziecka $miertelnie chorego w domu” Rzecznika Praw Obywatelskich oraz
wytyczne dla lekarzy Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego ,,Zaniechanie i wycofanie
sie z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci”.

W drugim z wymienionych powyzej dokumentéw napisalismy: Prawa do zycia nie
mozna rozpatrywaé w oderwaniu od prawa do Smierci w przypadkach nieuleczalnych cho-
rob u dzieci. Uprawianie medycyny — w uznaniu jedynie prawa do Zycia i rownoczesnym
sprzeciwie wobec Smierci — ogranicza jg do dziatat majgcych na celu wydtuzanie Zycia za
kazdg ceng i w kazdym przypadku. To jednostronne podejscie moze prowadzié do paterna-
lizmu, dziata# jatrogennych, eksperymentéw medycznych i uporczywej terapii.

Pragniemy, aby niniejsza publikacja wpisata si¢ w ten ,Korczakowski” nurt my$lenia
o chorym dziecku i jego potrzebach.

Autorzy
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Pediatryczna domowa opieka paliatywna

Wstep
I. Zapotrzebowanie na pediatryczna opieke paliatywna

Na podstawie danych organizacji Children’s Hospice International szacuje sie, ze dostep
do pediatrycznej opieki paliatywnej (PedOP) w 2008 r. mialo jedynie 7 milionéw dzieci
na $wiecie.' Fakt, ze w % krajow nie byly prowadzone Zadne dzialania z zakresu PedOP,
wskazuje na konieczno$¢ nawiazania wspotpracy miedzynarodowej w celu wymiany do-
$wiadczen oraz tworzenia specjalistycznych zespotéw hospicyjnych.? Polska powinna wia-
czy¢ sie do tej wspotpracy.

Zapotrzebowanie na PedOP szacuje sie w zakresie od 20 na 10 000 dzieci (0-19 lat)
w Wielkiej Brytanii do 113 na 10 000 dzieci (0-19 lat) w Zimbabwe.* W Polsce populacja
dzieci (0-19 lat) w 2017 r. wynosita 7 689 900.* Przyjmujac wskaznik z Wielkiej Brytanii,
mozna oszacowal zapotrzebowanie na PedOP w Polsce na 15 380 dzieci (0-19 lat).

W latach 1999-2015 przeprowadzono 15 badan epidemiologicznych pe-
diatrycznej domowej opieki paliatywnej (PedDOP) w Polsce.>® Wryni-
ka z nich, ze w 2013 r. 52 hospicja domowe leczyly 1368 dzieci (0-17 lat)
i 130 pacjentéw w wieku > 18 roku zycia, czyli tacznie 1488. Niestety brak danych z ostat-
niego okresu, poniewaz NFZ i Ministerstwo Zdrowia ich nie udostepniaja. Przyjmujac,
ze obecnie hospicja domowe obejmuja opieka ok. 2000 dzieci rocznie, stanowilyby one
zaledwie 13% wszystkich dzieci potrzebujacych PedOP. Wynika z tego, ze pozostale 87%
z tej grupy (czyli ok. 13 000) wymaga dostepu do PedOP w szpitalach i innych placéwkach
stacjonarnych. Mozna przypuszczad, ze cze$¢ z nich uzyskuje dostep do $wiadczen opieki
dlugoterminowej (nie posiadamy jednak danych o liczebnosci tej grupy).

W 2013 r. liczba dzieci (0-17 lat) zmarlych z powodu nieuleczalnych choréb wyniosta
970, w tym: 729 w szpitalu, 209 w domu i 32 w innym miejscu. Najwicksza grupe stanowi-
ty dzieci zmarle z powodu wrodzonych wad rozwojowych serca i duzych naczyn - 320 (285
w szpitalu, 28 w domu i 7 w innym miejscu). Druga pod wzgledem liczebnosci grupa byty
dzieci zmarle z powodu nowotwordw — 196 (112 w szpitalu, 78 w domu i 6 w innym miejscu).”

' Children’s Hospice International: Resources: an unmet need. Children’s Hospice International 2008. http:/www.
chionline.org

2 Knapp C et al. Pediatric palliative care provision around the world: a systematic review. Pediatric Blood & Can-
cer 2011; 57: 361-368.

3 Connor SR, Downing J, Marston J. Estimating the global need for palliative care for children: a cross-sectional ana-
lysis.J Pain Symptom Manage 2017; 53:171-177. https://www.jpsmjournal.com/article/S0885-3924(16)30493-6/pdf

* Dane GUS. Rocznik Demograficzny 2018. http:/stat.gov.pl/obszary-tematyczne/roczniki-statystyczne/roczni-
ki-statystyczne/rocznik-demograficzny-2018,3,12.html

® Kozera K, Murawska M, Marciniak W, Dangel T. Pediatryczna domowa opieka paliatywna Polsce (2012). Medy-
cyna Paliatywna 2014; 6: 19-54. https://hospicjum.waw.pl/pliki/Artykul/1107_pediatryczna-domowa-opie-
ka-paliatywna-w-polsce-2012.pdf

¢ Kozera K, Wojciechowska U, Marciniak W, Tokarska E, Dangel T. Pediatryczna domowa opieka paliatywna Pol-
sce (2013). Medycyna Paliatywna 2015; 7: 9-44. https://hospicjum.waw.pl/pliki/Artykul/1109_pediatryczna-do-
mowa-opieka-paliatywna-w-polsce-2013.pdf

7 lbid. str. 25, tab. 17.
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Il. Modele pediatrycznej opieki paliatywnej

Modele PedOP sg rézne, m.in. w zaleznosci od specyfiki schorzen pacjentéw (np. w Afryce
wiekszo$¢ pacjentéw to dzieci z HIV), uwarunkowan geograficznych, demograficznych i go-
spodarczych kraju, systemu opieki zdrowotnej oraz systemu ubezpieczen. Na podstawie da-
nych z 24 krajow, ktore zostaly przedstawione w publikacji Pediatric Palliative Care: Global
Perspectives, mozna wyciagna¢ kilka ogélnych wnioskow.® Istniejg trzy gléwne modele opieki
nad dzie¢mi z nieuleczalnymi chorobami: (1) opieka domowa, (2) opieka na oddziatach szpi-
talnych oraz (3) opieka w hospicjach stacjonarnych. Hospicja domowe funkcjonowaty jedynie
w 6 krajach z 24 opisywanych (Uganda, Singapur, Irlandia, Stany Zjednoczone, Argentyna
i Polska).” Wiekszo$¢ systeméw bazuje na opiece szpitalnej. Tworzone sg specjalistyczne zespo-
ty dzialajace zazwyczaj przy oddziatach intensywnej terapii lub oddziatach onkologicznych.
Popularne jest takze trzecie rozwiazanie, na ktérym bazuje system w Wielkiej Brytanii, czy-
li $wiadczenia hospicjow stacjonarnych, okreslane jako opieka wyreczajaca (ang. respite care).
Hospicja stacjonarne tworzone sa w formie osrodkéw przyszpitalnych lub niezaleznych. Jest
to najbardziej kosztowna forma PedOP. Nie jest jasne, czy dzialajace w Polsce hospicja stacjo-
narne dla dzieci zajmujg si¢ opieka paliatywng czy dlugoterminowa."

lll. Polski model pediatrycznej domowej opieki paliatywnej

Polski model PedDOP, pod nazwg Warszawskie Hospicjum dla Dzieci (WHD), zostat wpro-
wadzony w 1994 r. w Instytucie Matki i Dziecka. ZaloZenia organizacyjne i zasady dzia-
tania WHD oparto na przeprowadzonych w Wielkiej Brytanii badaniach potrzeb dzieci
ze schorzeniami ograniczajacymi zycie oraz ich rodzin."? Zasady etyczne oparto na wy-
tycznych Swiatowej Organizacji Zdrowia."* Hipoteze o potrzebie utworzenia WHD opar-
to na nastepujacych przestankach:

1. Dzieci ze schorzeniami ograniczajacymi zycie w okresie terminalnym cierpia
z powodu bolu i innych objawdw, ktdérych leczenie wymaga specjalistycznej wie-
dzy, do$wiadczenia klinicznego i odpowiedniego sprzetu. Te z nich, ktére przeby-
waja w domu, nie maja dostepu do tego typu specjalistycznej opieki.

2. Istniejace w Polsce instytucje systemu ochrony zdrowia, w tym réwniez hospicja
dla dorostych, nie s3 w stanie zapewni¢ dzieciom i ich rodzinom wlasciwej opie-
ki paliatywnej w domu.

3. Pozostawienie dziecka w szpitalu naraza je na uporczywa i eksperymentalng te-
rapie majacg na celu przedtuzanie zycia, a podejmowang w sytuacji braku szans
na jej powodzenie.

8 Knapp C, Madden V, Fowler-Kerry S. Pediatric Palliative Care: Global Perspectives. Springer 2012.

° W raporcie pominieto m.in. Biatorus, totwe, Rumunie i Stowacje, gdzie funkcjonujg od wielu lat hospicja do-
mowe dla dzieci.

0 W Polsce projekt takiego zespotu zostat opracowany w 1992 r. w Centrum Zdrowia Dziecka (T. Dangel), jed-
nak nie zostat wprowadzony.

" Zasady funkcjonowania hospicjoéw stacjonarnych dla dzieci okreslaja standardy OFPOP i PTP (2016). http:/
ofpop.pl/wp-content/uploads/standardy-ofpop-i-ptp-2016.pdf

2 The ACT Charter for Children with Life-threatening Conditions and their Families. Association for Children
with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families, Institute of Child Health, Royal Hospital for
Sick Children, Bristol 1994.

3 Raport Komisji Ekspertéw Swiatowej Organizacji Zdrowia. Leczenie bélu w chorobach nowotworowych i opie-
ka paliatywna. WHO. Genewa 1990.
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4. Prawdopodobnie wiekszos¢ dzieci wolataby spedzi¢ ostatni okres Zycia w domu.
Wiekszos¢ rodzicow potrafi zapewni¢ dziecku lepsza opieke niz personel szpitalny.
6. W Polsce istnieje zapotrzebowanie na domowa opieke paliatywna dla oséb doro-
stych. Ruch hospicyjny, ktory ujawnil te potrzebe, powstat spontanicznie poza pan-
stwowym systemem ochrony zdrowia w oparciu o wzory brytyjskie.

7. W Wielkiej Brytanii istnieje zapotrzebowanie na domowg opieke paliatywna dla

dzieci.

Zesp6l WHD - pierwotnie sktadajacy sie z lekarza, trzech pielegniarek i pracownika
socjalnego - od poczatku zapewniat calodobowg opieke dzieciom przebywajacych w do-
mach na terenie Warszawy, a od czerwca 1995 r. réwniez poza Warszawg w odlegto$ci 100
kilometréw. W maju 1995 r. rozpoczeto program wsparcia dla rodzin w zalobie. W 2000 r.
w sktad zespotu wchodzilo: 3 lekarzy, 6 pielegniarek,* 3 pracownikéw socjalnych, rehabili-
tant, psycholog, pedagog, kapelan, 3 pracownikéw administracyjnych (ksiegowa, pracow-
nik public relations i administrator bazy danych sponsoréw hospicjum) oraz grupa ok. 80
wolontariuszy. WHD mialo wéwczas status prawny stowarzyszenia (organizacja pozarza-
dowa) i dziatalo na rynku ustug medycznych jako niepubliczny zaktad ochrony zdrowia.

Pacjenci przyjmowani byli na podstawie skierowania od lekarza, ktéry w poprzedza-
jacym okresie kierowal leczeniem dziecka, oraz rozmowy wstepnej z rodzicami, ktorzy
wyrazali $wiadoma zgode na leczenie."” Skierowanie lekarza powinno byto zawiera¢ roz-
poznanie i informacje, Ze schorzenie jest nieuleczalne oraz ze zakoniczono dotychczaso-
we leczenie majace na celu wyleczenie choroby lub przedtuzanie zycia.

Do kazdej rodziny przydzielana byla na state pielegniarka. Kazda z nich miata pod
opieka ok. 4 rodzin w tym samym czasie. Z kolei kazdy pracownik socjalny mial réwno-
czeénie pod opieka ok. 7 rodzin. Utrzymywano staly kontakt telefoniczny z rodzinami.
Te z nich, ktére nie posiadaly wlasnego telefonu, otrzymywaty telefon komorkowy; a na-
stepnie rozpoczynano starania o podlaczenie telefonu. Rodzice mieli mozliwo$¢ nawia-
zania szybkiego kontaktu z pielegniarka dyzurng o kazdej porze, wzywajac ja przez pa-
ger. Planowe wizyty w domach chorych odbywaty si¢ w godzinach 9-15. Zespét spotykat
sie codziennie dwukrotnie (o godzinie 8 i o godzinie 15), zeby oméwi¢ aktualne potrze-
by wszystkich pacjentéw i rodzin oraz ustali¢ podziat zadan. Lekarz i jedna lub dwie pie-
legniarki petnili dyzur interwencyjny od godziny 16 do 8 w dni powszednie oraz przez
calg dobe w dni $wigteczne.

Natezenie bolu i innych objawdw oceniano przy uzyciu prostych skal pomiarowych.
Leczenie bdlu i innych objawdw prowadzono wg ogélnie przyjetych standardéow WHO.*®

Obszar dzialania WHD obejmowal 21 powiatow wojewddztwa mazowieckiego (gar-
wolinski, grodziski, grojecki, kozienicki, legionowski, minski, nowodworski, otwocki, pia-
seczynski, plonski, pruszkowski, pultuski, siedlecki, sochaczewski, warszawski, warszaw-
ski zachodni, wagrowski, wotominski, wyszkowski, zyrardowski i m. Siedlce). Teren ten
zamieszkiwalo w 1999 roku 3 514 094 os6b.

W latach 1994-2019 w WHD leczono facznie 721 pacjentéw (dzieci i mtodych dorostych).

W 1995 r. rozpoczeto program majacy na celu upowszechnienie modelu WHD na tere-
nie Polski. Program obejmowal kursy oraz staze dla lekarzy i pielegniarek, indywidualne kon-

o

™ W okresie 1994-2000 tylko dwie pielegniarki musiaty odejs¢ z pracy z powodu zespotu wypalenia zawodowego.

> Dangel T: Przyjecie dziecka pod opieke hospicjum - rozmowa z rodzicami. W: Opieka Paliatywna nad Dzie¢mi. Pod
red. Tomasza Dangla. Instytut Matki i Dziecka & Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, str. 40-43. Warszawa 1999.

16 Cancer pain relief and palliative care in children. World Health Organization, International Association for Stu-
dy of Pain. WHO. Geneva. 1998.
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sultacje, dziatalno$¢ wydawnicza, wyklady podczas konferencji, publikacje w czasopismach
naukowych oraz szeroko rozumiang edukacje publiczng. Program realizowano w ramach
wspOlpracy Instytutu Matki i Dziecka (gdzie w 1996 roku zostat utworzony Zaktad Opieki
Paliatywnej) ze Stowarzyszeniem Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. W roku 1998 opu-
blikowano liste lekarzy $wiadczacych domowg opieke paliatywna nad dzie¢mi na terenie
Polski oraz rozpoczeto monitorowanie sytuacji w tej dziedzinie na terenie kraju.

W 2000 r. opracowano metode oceny jakosci $wiadczen PedDOP i zastosowano ja
do badania modelu WHD." Badania jako$ci §wiadczen kontynuowano w WHD w latach
2006-2018; wskaznik ,,zadowolenie rodzicoéw ze $wiadczen hospicjum” (w skali 0-10) wy-
nidst od 9,15 do 9,94 (rycina ponizej).'®

Czy byt Pan/Pani zadowolony(a) z opieki hospicyjnej nad dzieckiem?
Srednia ocena w skali od 0 (jestem bardzo niezadowolony) do 10 (jestem bardzo zadowolony)

2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

W 2003 r. David Clark i Michael Wright opublikowali wyniki badania przeprowa-
dzonego w 28 krajach Europy Wschodniej i Azji Centralnej. Autorzy zidentyfikowali tyl-
ko pie¢ wiodacych (ang. beacons) osrodkéw opieki paliatywnej. Wérdd nich znalazly sie
cztery o$rodki dla dorostych oraz WHD - jako jedyny o$rodek pediatryczny.” Badanie to
bylo nastepnie cytowane w wytycznych Komitetu Ministréw Rady Europy dotyczacych
organizacji opieki paliatywnej w krajach czlonkowskich.?” David Clark i Michael Wright
opublikowali raport z przeprowadzonego w WHD audytu, opisujac w nim szczegétowo
polskie standardy PedDOP, ktére ocenili pozytywnie.?*

7 Dangel T, Fowler-Kerry S, Karwacki M, Bereda J: An evaluation of a home palliative care program for children.

Ambulatory Child Health 2000; 6: 101-114.

'8 Sprawozdania roczne z dziatalnosci Fundacji WHD.

° Clark D, Wright M. Transitions in end of life care: hospice and related developments in Eastern Europe and Cen-
tral Asia. Buckingham: Open University Press, 2003.

2 https://hospicjum-palium.pl/nowy/public/wydarzenial0/czytelnia5.pdf str. 13, p. 15.

2 Clark D, Wright M. The development of paediatric palliative care in Warsaw, Poland. European Journal of Pal-
liative Care 2003; 10(3): 120-123. https://hospicjum.waw.pl/phocadownload/Articles_In_English/TheDevelop
mentOfPaediatricPaliativeCarelnWarsaw,Poland_2003.pdf
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W 2004 r. prof. Jacek Luczak, konsultant krajowy w dziedzinie medycyny paliatywnej,
pozytywnie ocenil model WHD.*

W 2012 r. polski model PedDOP zostal opisany i przedstawiony przez Marka Karwac-
kiego na forum miedzynarodowym.” Wspélpraca miedzynarodowa prowadzona przez Fun-
dacje WHD zaowocowala utworzeniem hospicjéow domowych dla dzieci w krajach Europy
Srodkowo-Wschodniej: Biatorusi, Czechach, Lotwie, Rosji, Rumunii, Stowacji i Ukrainie.

Autorzy niniejszej publikacji proponuja wprowadzenie modelu WHD do powszechne-
go stosowania za pomocg odpowiednich aktéw normatywnych resortu zdrowia.*

IV. Trudnosci w organizowaniu i rozwoju pediatrycznej opieki paliatywnej

Na poziom i akceptacje opieki paliatywnej wplywa wiele czynnikéw. Najwazniejsze
z nich to wptywy kulturowe: silne w cywilizacji zachodniej wypieranie §mierci, szczegol-
nie $mierci dziecka i wiara w nieograniczone wrecz mozliwo$ci medycyny w przedtuzaniu
zycia. Kultura braku zgody na wlasng skonczono$¢ wptywa na prawo stanowione i poli-
tyke zdrowotna danego kraju, a takze silnie ksztaltuje postawy srodowiska medycznego
i spoteczenstwa dotyczace form opieki u konca zycia.

Badanie przeprowadzone w 2012 r. przez Centrum Badania Opinii Spolecznej (CBOS)

wykazato, ze:

o 36% respondentéw nie miafo zadnych skojarzen z okresleniem ,,zaniechanie upo-
rczywej terapii”. Tylko 22% badanych okreslenie to kojarzylo sie z przerwaniem
leczenia, a 9% respondentéw - z eutanazja. Autorzy badania CBOS pisza w pod-
sumowaniu, ze okreslenie ,,zaniechanie uporczywej terapii” wywotuje pewng dez-
orientacje; stosunkowo duzo osob nie potrafi wskaza¢ zZadnej sytuacji, ktora koja-
rzylaby sig im z tym okresleniem, czes¢ ma skojarzenia bardzo ogélne lub myli re-
zygnacje z uporczywego leczenia z eutanazjg.

« Najwiecej kontrowersji budzilo odlgczenie specjalnej aparatury podtrzymujgcej
funkcje zyciowe pacjenta po wypadku, ktéry jest od wielu tygodni nieprzytomny,
ma uszkodzony mézg, i wiadomo, ze nigdy nie bedzie mégl zy¢ normalnie, jesli ro-
dzina pacjenta si¢ na to zgadza. Blisko polowa respondentéw (47%) taka sytuacje
nazwalo eutanazja, jednak dos¢ liczna grupa (35%) uwazala, ze w tym przypadku
nalezaloby moéwi¢ raczej o zaniechaniu uporczywej terapii.

o Blisko potowa badanych (48%) uwazata, ze w przypadku osoby nieuleczalnie chorej,
umierajgcej powinno sie zrezygnowac z leczenia w sytuacji, kiedy wiadomo, zZe nie
przyniesie ono efektu, a bedzie wzmaga( cierpienie chorego i przedtuzaé jego umie-
ranie. Przeciwnego zdania bylo 38% respondentéw.

o Tylko 22% badanych bylo réwnocze$nie zwolennikami zaniechania uporczywej te-
rapii i przeciwnikami eutanazji (zgodnie ze stanowiskiem Ko$ciota katolickiego).
Regularnie praktykujacy katolicy czesciej byli przeciwnikami niz zwolennikami

2 tuczakJ. Geneza dziatalno$ci Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci na tle ruchu hospicyjnego w Polsce i Euro-
pie. W: Opieka Paliatywna nad Dzie¢mi. Pod red. Tomasza Dangla. Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, Insty-
tut Matki i Dziecka, str. 8-16. Warszawa 2004. https://hospicjum.waw.pl/pliki/Artykul/1143_genezadzialalno-
sciwarszawskiegohospicjumdladziecinatleruchuhospicyjnegowpolsceieuropie-2004.pdf

2 Karwacki M.: Pediatric palliative care in Poland. In: Knapp C., Madden V., Fowler-Kerry S.: Pediatric Palliative
Care: Global Perspectives. Springer 2012. http://midnurse.umsha.ac.ir/uploads/Pediatric_Palliative_Care_Glo-
bal_Perspectives.pdf

2 Rozwigzania te nie zostaty dotychczas wprowadzone do aktéw normatywnych (rozporzadzenie, zarzgdzenie).
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zaniechania uporczywej terapii (46 vs 38%). Az 29% regularnie praktykujacy katoli-
kow bylo zwolennikami eutanazji.® Wskazuje to na ograniczong skutecznos¢ na-
uczania Kosciota w tej dziedzinie. Autorzy badania CBOS piszg w podsumowaniu,
ze stanowisko Kosciola katolickiego w tej kwestii jest stabo znane opinii publicznej,
w tym réwniez osobom religijnym.
o 60% Polakow akceptowalo wprowadzenie testamentu zycia do polskiego prawa.
Powyzsze badanie CBOS zostalo zainspirowane projektem ustawy, ktéry wprowa-
dzal nowe rozwigzania - testament Zycia i pelnomocnika medycznego - w celu zagwa-
rantowania prawa pacjenta do umierania w spokoju i godnosci oraz porzadkowal zasady
odpowiedzialnosci cywilnej za zawinione naruszenie tego prawa. Autorzy tego projektu
w uzasadnieniu argumentowali, ze niejasne regulacje prawne i obawa lekarzy przed odpo-
wiedzialnoscig za spowodowanie Smierci pacjenta przez zaniechanie leczenia powodujg, ze
w Polsce u wielu chorych znajdujgcych si¢ w stanie terminalnym podejmowana i kontynu-
owana jest uporczywa terapia.’® Projekt ustawy zostal przekazany w 2012 r. Prezydento-
wi RP, ktéry odmoéwit skierowania projektu do Parlamentu. Projekt ten zostal oceniony
przez etykow katolickich, ktorzy zajeli nastepujace stanowisko: propozycja ta idzie w do-
brym kierunku, ale wymaga dopracowania, aby jej zapisy nie byty wykorzystywane do prak-
tyk eutanazyjnych”
Wryniki badania CBOS i losy projektu ustawy potwierdzaja przedstawiong na wste-
pie teze o wplywie czynnikéw kulturowych na prawo stanowione i polityke zdrowotna.
Polaryzacje stanowisk w debacie publicznej - przedluzanie Zycia nieuleczalne chore-
go dziecka przy uzyciu respiratora vs odlaczenie respiratora jako zaprzestanie uporczy-
wej terapii — ujawnil przypadek Alfiego Evansa. Zespdt Ekspertéw ds. Bioetycznych Kon-
ferencji Episkopatu Polski przedstawil stanowisko, ktdre zawiera nastepujace stwierdze-
nie: Odlgczenie go [Alfiego Evansa] od aparatury wspomagajqgcej prace ptuc byto z punktu
widzenia przewidywalnego skutku aktem zabéjstwa dziecka, nie zas dopuszczalnym mo-
ralnie i prawnie odstgpieniem od terapii uporczywej.*® Przeciwne stanowisko zajeli leka-
rze Marcin Rawicz,” Zbigniew Zylicz** i Tomasz Dangel.* Debata ujawnita skrajnie réz-
ne interpretacje i oceny etyczne decyzji brytyjskiego sadu i stanowiska lekarzy Szpitala
Alder Hey w Liverpoolu.
W opinii autoréw niniejszej publikacji postawa wspierajaca przedtuzanie zycia nieule-
czalnie chorych dzieci jest w naszym spoleczenstwie obecnie dominujgca i stanowi prze-
szkode w rozwoju PedOP. Nie przewidujemy, aby sytuacja ta ulegla istotnej zmianie, jezeli

2

@

Zaniechanie uporczywej terapii a eutanazja. CBOS 2013. http://www.hospicjum.waw.pl/pliki/Artykul/1370_
1101-k003-13.pdf

% Andruszkiewicz P, Dangel T, Grenda R, Kurkiewicz A, Rawicz M, Strus-Wotos M, Szeroczyrska M, Szymkiewicz-
Dangel J. Projekt ustawy o zmianie ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta oraz niektérych in-
nych ustaw. Warszawa 2013. https://hospicjum.waw.pl/pliki/Artykul/1364_projekt-ustawy-o-zmianie-ustawy-
o-prawach-pacjenta-i-rzeczniku-praw-pacjenta.pdf

tozinski B. Godne umieranie czy eutanazja. Gos¢ Niedzielny 2012; 48. http://gosc.pl/doc/1374459.
Godne-umieranie-czy-eutanazja

28 Zespot Ekspertow ds. Bioetycznych Konferencji Episkopatu Polski. Stanowisko w sprawie Alfiego Evansa. https://
episkopat.pl/stanowisko-zespolu-ekspertow-kep-ds-bioetycznych-w-sprawie-alfiego-evansa/

Rawicz M. Zeby byta mama i zeby nie bolato. W sytuacjach kraricowych trzeba da¢ dziecku spokojnie umrze¢.
dziennik.pl 2018. https://zdrowie.dziennik.pl/aktualnosci/artykuly/573520,rigamonti-wywiad-dr-marcin-ra-
wicz.html

Zylicz Z. Nie byto szans na uratowanie Alfie Evansa. Plus Minus 2018. https://www.rp.pl/Plus-Minus/30510-
9929-Zbigniew-Zylicz-Nie-bylo-szans-na-uratowanie-Alfie-Evansa.html

Dangel T. Czy sedzia Hayden zabit Alfiego? Hospicjum 2018; 84: 30-32. https://hospicjum.waw.pl/pliki/Arty-
kul/1471_informator-hospicjum-nr-84-czerwiec-2018.pdf
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w Polsce nie zostanie wprowadzona ochrona prawna przed daremng (uporczywa) terapia,
np. przez wprowadzenie ww. projektu ustawy.

Stefan Friedrichsdorf i Eduardo Bruera wymieniaja cztery etapy implementacji pro-
gramu PedOP w szpitalu dzieciecym, ktére wymagaja ,adaptacji kulturowej”:*?

1. Denial. Zgloszony projekt napotyka na odmowe ze strony innych lekarzy i dyrek-
cji szpitala.

2. Palliphobia. Pierwsza faza realizacji programu PedOP wywotuje negatywne reak-
cje lekarzy, pielegniarek i innych pracownikow szpitala z powodu obaw, ze kwe-
stionowane beda ich kompetencje zawodowe i dotychczasowe metody postepowa-
nia. Nowy zesp6l PedOP traktowany jest jako zagrozenie.

3. Pallilalia.® Uporczywe powtarzanie absurdalnych opinii na temat opieki paliatyw-
nej doprowadza do wystapienia zespotu wypalenia zawodowego u czlonkéw ze-
spolu PedOP. Zesp6! nie otrzymuje wlasciwego wsparcia ze strony dyrekeji szpi-
tala. Lekarze kieruja niewielka liczbe pacjentéw, gléwnie dzieci z beznadziejnymi
problemami psychosocjalnymi i medycznymi.

4. Palliactive. Program PedOP uzyskuje akceptacje, uznanie i finansowanie, tak jak
inne oddzialy szpitala. Lekarze kierujg swoich pacjentéw i zachecaja do tego kolegow.

Pierwszy w Polsce projekt utworzenia wewnatrzszpitalnego zespolu PedOP przedsta-
wil Tomasz Dangel w 1992 r. w Centrum Zdrowia Dziecka. Niestety nie otrzymat zgody
na jego realizacje. Doswiadczenie to odpowiada fazie okreslonej powyzej jako ,,denial”.

Obecnie w Polsce nie istnieja w szpitalach dzieciecych oddzialy ani zespoty opieki pa-
liatywnej. Swiadczy to o ignorowaniu potrzeb w zakresie dostepu do opieki paliatywnej
dzieci leczonych w szpitalach. Postulujemy, aby we wszystkich szpitalach, w ktorych ist-
niejg oddzialy intensywnej terapii dzieciecej, utworzy¢ oddziaty PedOP.

Pewna, jednakze niewielka nadzieje na rozpoczecie procesu adaptacji kulturowe;j
w naszym kraju mozna wiazac z podejmowanymi przez rézne srodowiska inicjatywami:

1. Publikacjg brytyjskich wytycznych ,Zaniechanie i wycofanie si¢ z leczenia pod-

trzymujacego zycie u dzieci - zarys praktyki medycznej”.**

2. Wytycznymi dla lekarzy Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego (PTP) ,Zanie-

chanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci”.*

3. Dokumentem ,Wytyczne postepowania wobec braku skutecznoéci podtrzymy-

wania funkeji narzadéw (terapii daremnej) u pacjentéw pozbawionych mozliwo-
$ci $wiadomego skladania o§wiadczen woli na oddziatach intensywnej terapii”.*

4. Wymienionym powyzej projektem ustawy.

3
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Friedrichsdorf SJ, Bruera E. Delivering pediatric palliative care: from denial, palliphobia, pallilalia to pal-
liactive. Children (Basel) 2018; 5: 1-13. https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6162556/pdf/chil-
dren-05-00120.pdf

Neologizm utworzony od stowa “palialia”, ktére oznacza objaw chorobowy, polegajacy na mimowolnym
powtarzaniu wtasnych stéw.

Royal College of Paediatrics and Child Health. Zaniechanie i wycofanie sie z leczenia podtrzymujacego
zycie u dzieci - zarys praktyki medycznej. Thumaczenie Tomasz Dangel i Marek Wichrowski. Pediatria Pol-
ska 1999; 74: 821-837. https://hospicjum.waw.pl/pliki/Artykul/1135_zaniechaniewycofaniezleczeniapodt
rzymujacegozycieudzieci-zaryspraktykimed-1997.pdf

Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci — wytyczne dla lekarzy.
Red.T. Dangel. Polskie Towarzystwo Pediatryczne, Warszawa 2011.

Kubler A, Siewiera J, Durek G, Kusza K, Piechota M, Szkulmowski Z. Wytyczne postepowania wobec bra-
ku skutecznosci podtrzymywania funkcji narzadow (terapii daremnej) u pacjentéw pozbawionych moz-
liwosci Swiadomego sktadania oswiadczen woli na oddziatach intensywnej terapii. Anestezjologia Inten-
sywna Terapia 2014; 46: 229-234. https://www.ptpaio.pl/dokumenty/19.pdf
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5. Wprowadzeniem przez Rzecznika Praw Obywatelskich , Karty Praw Dziecka Smier-
telnie Chorego w Domu” (zalacznik 8).

6. Stanowiskiem Zespotu Ekspertow ds. Bioetycznych Konferencji Episkopatu Polski
,O terapii daremnej (uporczywej) chorych poddawanych intensywnej terapii”.*’

7. Debatami na forum Polskiego Towarzystwa Bioetycznego (PTB).*** Pierwsza z tych
debat Kazimierz Szewczyk podsumowal nastepujaco:

o Konieczno$¢ zmian regulacji prawnych, poniewaz obecne skomplikowane i nieja-
sne przepisy i zaleznosci niszczg zaufanie i wzajemny szacunek lekarzy i pacjentow.

o Duzy wplyw sensacyjnie podawanych wiadomosci o ,,przyspieszaniu $mierci” po-
woduje irracjonalne reakcje i odwracanie uwagi od istoty problemu.

o Limitowanie wolnoéci poprzez strach wynikajacy z réwnie nieuzasadnionych, co
rozpowszechnionych oskarzen lekarzy o eutanazje.

o Do ostabienia lekéw i by¢ moze praktycznego wyeliminowania posadzen sprowa-
dzajacych sie do ,,argumentu z doktora Mengele” przyczynitoby sie sformutowa-
nie jasnych definicji eutanazji oraz daremnego leczenia i ich introdukcja w pra-
Wwo stanowione.

o Eutanazja jest to celowe i przemys$lane aktywne skrocenie Zycia drugiego czto-
wieka motywowane pragnieniem ulzenia jego cierpieniom, dokonane przez leka-
rza na dobrowolne i kompetentne zadanie pacjenta. Eutanazja tak zdefiniowana
bytaby prawnie zabroniona.

o Przerwanie/niepodjecie leczenia przez kompetentnego pacjenta, a takze zade-
klarowane w o$wiadczeniu pro futuro, nie byloby w zadnym wypadku eutanazja.

o Definiowanie terapii niedajacej realnych szans wyleczenia jest trudne z powodow
kulturowych - silnego wyparcia §mierci w naszej cywilizacji.

o Sformulowanie definicji daremnoéci moze istotnie przyczynic sie do poprawy po-
czucia bezpieczenstwa lekarzy, chroniac ich przed zarzutem eutanazji.

« Zaden lekarz nie powinien podejmowac, ani kontynuowa¢ terapii daremnej za-
réwno ze wzgledu na szanse przezycia, jak i wyleczenia.

o Droge poprzez kraine cierpienia wytyczaja medykom prawa pacjenta i indywidu-
alne systemy wartoéci ich podopiecznych, jednakze zawsze wytyczanie to musi
obywac si¢ w granicach zakreslonych daremnoscig leczenia (wymogami wiedzy
i sztuki lekarskiej) i zakazem eutanazji (w warunkach kulturowych i ekonomicz-
nych naszego kraju). Te dwa wymogi tworzga rdzen moralnej integralno$ci profe-
sji lekarskiej i kazdego jej cztonka.*

O powodzeniu adaptacji kulturowej ostatecznie decyduja wladze systemu opieki zdro-

wotnej z Ministerstwem Zdrowia na czele oraz profesjonalne organizacje lekarskie, szcze-
golnie PTP w kontekscie PedOP.

37 Zespot Ekspertow ds. Bioetycznych Konferencji Episkopatu Polski. O terapii daremnej (uporczywej) chorych
poddawanych intensywnej terapii. https://episkopat.pl/zespol-ekspertow-kep-ds-bioetycznych-zaprzestanie-
terapii-daremnej-nie-moze-byc-utozsamiane-z-eutanazja/

3 Polskie Towarzystwo Bioetyczne. Czym jest uporczywa terapia? http://www.ptb.org.pl/opinie_uporczywa.html

3 Polskie Towarzystwo Bioetyczne. O terapii daremnej. http://www.incet.uj.edu.pl/dzialy.
php?l=pl&p=30&i=3&m=19&n=1&z=08&k=52

40 Polskie Towarzystwo Bioetyczne. Czym jest uporczywa terapia? http://www.ptb.org.pl/opinie_uporczywa.html
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V. Standardy pediatrycznej domowej opieki paliatywnej — historia

Pierwsze wydanie standardéw PedDOP zostalo opracowane w Zakladzie Opieki Paliatyw-
nej Instytutu Matki i Dziecka dla Ministerstwa Zdrowia i opublikowane w 1999 r.*' W do-
kumencie tym, na podstawie doswiadczenn WHD, okreslono minimalne wymagania (tj. na
nizszym poziomie niz realizowane w WHD) konieczne do zapewnienia calodobowej opie-
ki paliatywnej dzieciom (w liczbie od 1 do 12) w miejscu zamieszkania.

Na podstawie ww. ,,Standardéw domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi” opraco-
wano ankiete, ktdrg przestano w pazdzierniku 1999 r. do lekarzy z 39 hospicjow. Lekarze
ci ukonczyli wezeéniej kurs Centrum Medycznego Ksztalcenia Podyplomowego (CMKP)
opieki paliatywnej nad dzie¢mi, zadeklarowali gotowos$¢ §wiadczenia domowej opieki pa-
liatywnej dzieciom w swoim rejonie oraz wyrazili zgode na zamieszczenie wlasnego na-
zwiska i innych danych w Internecie, ktére umozliwialy innym lekarzom kierowanie pa-
cjentéw. Zadne z badanych hospicjéw, poza WHD, nie spelniato catkowicie minimalne-
go standardu. Kryteria najczeéciej niespetnione dotyczyty: nieukonczenia miesigcznego
stazu w WHD oraz braku pulsoksymetréw, pagerow i telefonéw komodrkowych dla ro-
dzin. Tylko dwa hospicja (w Warszawie i Plocku) posiadaty sprzet okreslony w minimal-
nym standardzie (tabela ponizej).*2

Zestawienie sprzetu niezbednego w domowej opiece paliatywnej nad dzie¢mi wg proponowanego stan-
dardu (1999). Ceny z roku 2000.

Rodzaj sprzetu uzywanego w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci ‘ Cena w zt ‘ Razem w zt
Samochdd Fiat Seicento 20 400 20 400
Cztery telefony komorkowe - roczny abonament 4 x 4800 19200
Pager - roczny abonament 1000 1000
Dwa koncentratory tlenu Puritan Bennett 590i 2 x 8500 17 000
Pulsoksymetr Nellcor Puritan Bennett NBP-295 10 000 10 000
Cztery ssaki Laerdal Suction Unit (LSU) 4 x 4000 16 000
Dwa materace przeciwodlezynowe ROHO (2 x 4 segmenty) 2x 8500 17 000
Cztery pompy infuzyjne Graseby MS26 4 x 3700 14 800
Dwa inhalatory Voyager 2x450 900
Cztery aparaty do elektronicznego mierzenia cisnienia NISSEI DS-157 4x350 1400
Razem 117 700

4 Dangel T, Januszaniec A, Karwacki M. Standardy domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi. Nowa Medycyna
6:43-50, 1999.

“2 Dangel T. Domowa opieka paliatywna nad dzie¢miw Polsce. Model, potrzeby mozliwosci i ich ocena. Praca ha-
bilitacyjna. Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2001.
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W 2008 r. opracowano drugie wydanie standardéw PedDOP, ktdre przekazano mini-
strowi zdrowia w formie projektu rozporzadzenia.*

W latach 2006-2015 standardy PedDOP poddano walidacji w 8 innych hospicjach do-
mowych dla dzieci w Polsce przez okres 2 lat (Biatystok, Gdansk 2, Krakéw, Opole, Rze-
szOw, Szczecin, Tychy). W tym okresie hospicja te byty wspoétfinansowane i monitorowane
przez Fundacje WHD, ktéra przeznaczyta na ten cel 10,7 mln z1.** Na tej podstawie opra-
cowano metode okreslenia kosztéw PedDOP (zalacznik 11).#°

W 2014 r. utworzono Sekcje Pediatrycznej Medycyny Paliatywnej PTP i podjeto pra-
ce nad standardami postepowania i procedurami medycznymi z zakresu PedDOP w ho-
spicjach domowych dla dzieci. Niestety autorom projektu nie udato si¢ uzyskac konsensu-
su z Zarzadem Gléwnym PTP i uzgodni¢ ostatecznej wersji.*® Wobec zaistnialej sytuacji
Fundacja WHD opublikowala ten dokument w 2015 r. jako trzecie wydanie standardéw
PedOP.*” Wydanie to zostalo przetlumaczone na jezyki rosyjski i ukrainski.*®

W 2016 r., po odrzuceniu ww. projektu, Zarzad Gtéwny PTP i Ogélnopolskie Forum
Pediatrycznej Opieki Paliatywnej (OFPOP) opublikowaly wlasny projekt standardow,
w ktérym szereg norm i wymagan zostalo okreslonych na znacznie nizszym poziomie
niz w projekcie Fundacji WHD.* Projekt OFPOP i PTP zawierat cytaty z projektu Fun-
dacji WHD bez podania ich Zrédfa.”® Poréwnanie wybranych norm i wymagan w pro-
jektach standardéw Fundacji WHD oraz OFPOP i PTP przedstawiono w tabeli ponizej.

Obecne, czwarte wydanie pt. ,Standardy postepowania i procedury medyczne pe-
diatrycznej domowej opieki paliatywnej w hospicjach dla dzieci” jest uzupelniona wersja
wydania trzeciego z 2015 r. pt. ,,Standardy postepowania i procedury medyczne w hospi-
cjach domowych dla dzieci”.

4

&

Dangel T, Strus-Wotos M, Boszko K, Iwaszkiewicz M, Szymborski J. Projekt rozporzadzenia w sprawie standar-
déw postepowania i procedur medycznych z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w zakfa-
dach opieki zdrowotnej. Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci 2008. https://hospicjum.waw.pl/pliki/
Artykul/1093_standardypostepowaniaiprocedurmedycznychzzakresupediatrycznejdomowejopiekipaliaty
wnej-projektrozpmz-2009.pdf

Przez pierwsze 2 lata hospicja te byty finansowane przez Fundacje WHD, ktéra na podstawie zawartej umowy
kontrolowata realizacje standardéw.

Kozera K, Wojciechowska U, Marciniak W, Tokarska E, Dangel T. Pediatryczna domowa opieka paliatywna Pol-
sce (2013). Medycyna Paliatywna 2015; 7: 9-44. http://www.hospicjum.waw.pl/biblioteka/epidemiologia-poli-
tyka-zdrowotna?download=241:pediatryczna-domowa-opieka-paliatywna-w-polsce-2013

Rozbieznosci dotyczyty m.in. normy zatrudnienia pielegniarek w stosunku do liczby pacjentéw oraz katalogu
procedur majacych na celu przedtuzanie zycia, ktérych nie nalezy stosowac w PDOP.

4 Boszko K, Dangel T (red), Grenda R, Januszaniec J, Karwacki M, Kurkiewicza A, Rawicz M, Sawicka E, Strus-Wotos
M, Szeroczynska M, Szymborski J, Szymkiewicz-Dangel J, Swietlifski J, Wichrowski M. Standardy i procedury
medyczne w hospicjach domowych dla dzieci. Wydanie lll. Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci 2015.
https://hospicjum.waw.pl/pliki/Artykul/1457_Standarty-raboty-i-medicinskie-procedury-v-domashnih-
detskih-hospisah.pdf https://hospicjum.waw.pl/pliki/Artykul/1474_Standarti-roboti-ta-medichni-proceduri-
u-domashnih-dityachih-hospisah.pdf

Korzeniewska-Eksterowicz A, Buczynski F, Muszynska-Rostan K, Ciupinski R, Andrzejewski W, Hermanowicz
A, Dobrzanska A, Jackowska T, Peregud-Pogorzelski J. Standardy prowadzenia pediatrycznej opieki palia-
tywnej Ogdlnopolskiego Forum Pediatrycznej Opieki Paliatywnej i Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego.
Przeglad Pediatryczny 2016; 45: 64-72. http://ofpop.pl/wp-content/uploads/standardy-ofpop-i-ptp-2016.pdf
Z prac opublikowanych drukiem [pracownik nauki] moze korzysta¢ pod warunkiem wskazania zrédta i wyraz-
nego rozgraniczenia osiggnie¢ wiasnych i cudzych. Przytaczanie cytatéw z cudzych dziet naukowych jest do-
puszczalne tylko w granicach wyznaczonych potrzeba doktadnego i zwieztego poinformowania o cudzym
autorstwie. Materiaty na prawach rekopisu moga by¢ wykorzystane wytacznie za pisemna zgoda autora i ze
wskazaniem zrédfa. Zrédto: Kodeks Etyczny Polskiej Akademii Nauk 2001. http://www.paleo.pan.pl/docu-
ments/Kodeks_Etyczny_PAN.pdf
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Poréwnanie wybranych norm i wymagan w projektach standardéw Fundacji WHD oraz OFPOP i PTP

Norma / wymaganie Projekt Fundacji WHD P|:ojekt OFPOP
(2015) i PTP (2016)

Liczba pacjentéw na jedna pielegniarke 4 6
Czas wizyty pielegniarskiej [min.] 90 -
Pracownik socjalny 1 -
Kapelan 1 -
Maksymalna liczba pacjentéw 30 -
Maksymalna odlegtos¢ 100 km -
Odprawy zespotu 2 x dziennie -
Obowiazek ksztatcenia lekarzy (kurs CMKP) co 2 lata -
Ocena jakosci Swiadczen tak -
Protokét DNR wg Wytycznych PTP tak -
Lista choréb otwarta zamknieta
Wspotpraca z sagdem rodzinnym tak -
Stosowanie asystora kaszlu tak -
Stosowanie toksyny botulinowej tak -
Koncentrator tlenu / liczba pacjentéw 1/2 1/4
Ssak / liczba pacjentéw 4/5 1/4
Materac przeciwodlezynowy / liczba pacjentow 4/5 1/6
Asystor kaszlu / liczba pacjentow 1/5 -
Agregat pradotworczy / liczba pacjentéw 1/2 -
Samochody 5 3

VI. Rozporzadzenie Ministra Zdrowia

Zaden z ww. projektéw standardéw nie zostal wprowadzony przez ministra zdrowia.
Dlatego wymagania i normy PedDOP (egzekwowane przez NFZ) okresla rozporzadzenie
Ministra Zdrowia w sprawie §wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej
i hospicyjnej.”* Rozporzadzenie to zawiera powazne bledy merytoryczne i wewnetrzne
sprzecznosci. Co wiecej, wymagania w nim okreslone nie zapewniaja odpowiedniej ja-
kosci $wiadczen.” Dokument ten zawiera m.in. dwie sprzeczne ze soba normy dotyczace
zatrudnienia i pracy pielegniarek:
1. ,Réwnowaznik 1 etatu przeliczeniowego [pielegniarki] na 12 §wiadczeniobiorcéw’
2. ,Wizyty pielegniarskie w zaleznosci od potrzeb, nie rzadziej niz 2 w tygodniu”.
Kontrole przeprowadzone w Fundacji WHD przez NFZ (2015) i NIK (2018) wykazaty,

! Obwieszczenie Ministra Zdrowia z dnia 28 marca 2018 r. w sprawie ogtoszenia jednolitego tekstu rozporzadze-
nia Ministra Zdrowia w sprawie $wiadczer gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej. Dzien-
nik Ustaw RP 17 kwietnia 2018 poz. 742. http://prawo.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WDU20180000742/0/
D20180742.pdf

52 Zwracalismy na to wielokrotnie uwage w korespondencji z Ministerstwem Zdrowia, proponujac wtasny pro-
jekt rozporzadzenia, ktéry nie zostat przyjety.
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ze nie wszyscy pacjenci byli odwiedzani przez pielegniarki 2 razy w tygodniu, mimo,
ze w WHD zatrudnionych bylto 10 pielegniarek na 30 pacjentéw, czyli czterokrotnie
wiecej niz okreslono to w ww. rozporzadzeniu. Mimo, ze NFZ otrzymat od Fundacji WHD
szczegolowe wyjasnienia dlaczego spetnienie tej normy jest niewykonalne, nie podjat ani
merytorycznej dyskusji, ani dzialan w celu zmiany tego przepisu.

Tworzenie standardéw lub rozporzadzen wymaga znajomosci zasad funkcjonowania
i maksymalnej wydajnosci® modelu WHD. Podstawowym elementem tego modelu jest
jedna pielegniarka i 3 lub 4 pacjentow, ktorymi si¢ opiekuje. W tygodniu pielegniarka pra-
cuje przez 4 dni po 7 godzin i 35 minut i ma jeden dyzur pod telefonem, za ktéry odbie-
ra wolny dzien. Dyzur moze wypada¢ w dzien roboczy (od godz. 15:35 do 8:00) lub dzien
wolny (od 8:00 do 8:00). Tylko w przypadku dyzuru w dzien wolny pielegniarka odbywa
planowe wizyty u pacjentéw. Pacjenci moga mieszkac blisko lub daleko. W ciaggu dnia pie-
legniarka moze wykona¢ 2 wizyty bliskie albo 1 daleka. Oznacza to, Ze przez 4 dni robo-
cze moze wykonac¢ 8 wizyt bliskich albo 4 dalekie. S zatem cztery mozliwosci:

1. Ma pod opieka 1 pacjenta, ktory mieszka daleko i 2, ktérzy mieszkajg blisko. Wte-
dy 2 dni po$wieca na 2 wizyty dalekie i 2 dni na 4 wizyty bliskie. Srednia wizyt
wynosi 2 na jednego pacjenta w tygodniu.

2. Mapod opieka 2 pacjentéw, ktorzy mieszkaja daleko i 1, ktéry mieszka blisko. Wte-
dy moze wykona¢ 3 wizyty dalekie i 2 bliskie. Srednia wizyt wynosi 1,67 na jed-
nego pacjenta w tygodniu.

3. Mapod opieka 2 pacjentéw, ktory mieszkaja daleko i 2, ktérzy mieszkaja blisko. Wtedy
moze wykona¢ albo 2 wizyty dalekie i 4 bliskie, albo 3 dalekie i 2 bliskie. W pierwszym
przypadku srednia wizyt wynosi 1,5, a w drugim 1,25 na jednego pacjenta w tygodniu.

4. Ma pod opieka 1 pacjenta, ktory mieszka daleko i 3, ktérzy mieszkaja blisko. Wtedy
moze wykonac albo 2 wizyty dalekie i 4 bliskie, albo 1 daleka i 6 bliskich. W pierwszym
przypadku srednia wizyt wynosi 1,5, a w drugim 1,75 na jednego pacjenta w tygodniu.

Tylko pierwszy wariant pozwala spetni¢ norme ww. rozporzadzenia, jednak pod wa-
runkiem, ze zaden z 3 pacjentéw nie wymaga dodatkowej wizyty.

Na jakos¢ $wiadczen hospicjum domowego dla dzieci sktada si¢ praca calego zespo-
tu, a nie tylko pielegniarek i lekarzy, ktorych czesto$¢ zostata okreslona w rozporzadze-
niu. W tabeli ponizej przedstawiono $rednig liczbe wizyt pracownikéw u jednego pacjen-
ta WHD w latach 2015-2018.

Srednia wizyt wszystkich

Srednia wizyt Srednia wizyt T A
pielegniarskich w lekarskich w pracoWniKewnpacienta
tygodniu u pacjenta | miesigcu u pacjenta w tygodniu w miesiacu
2015 1,57 2,82 3,50 15,18
2016 1,65 2,90 3,55 15,38
2017 1,70 2,50 3,68 15,95
2018 1,78 1,94 345 14,95

53 Zaden zesp6t ludzki, a szczegélnie zesp6t pielegniarek opiekujacych sie ciezko chorymi i umierajacymi dzie¢-
mi, nie powinien pracowac z maksymalng wydajnoscia, poniewaz wzrasta wtedy ryzyko zespotu wypalenia
zawodowego, co w efekcie prowadzi do obnizenia jakosci swiadczen i absencji w pracy. Jakos¢ opieki palia-
tywnej nie zalezy od znormalizowanej liczby wizyt, ale od dostosowania tej liczby do potrzeb pacjentaiopie-
kunéw. Zostato to przez nas potwierdzone badaniami jakosci swiadczen.
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W tabeli ponizej przedstawiono wyniki oceny czestosci wizyt pracownikéw WHD
przez rodzicéw zmarlych pacjentéw. Wiekszos¢ badanych ocenita, ze czegstos¢ wizyt byta
odpowiednia.

Jak ocenia Pan/Pani czestos¢ wizyt pracownikéw hospicjum? 2015 | 2016 ‘ 2017 | 2018

Czestos¢ wizyt byta odpowiednia 26 16 24 35
Wizyty byty zbyt czeste 0 1* 0 0
Wizyty byty zbyt rzadkie 0 1** 0 0

*W czasie 116 dni opieki odbyty sie 52 wizyty pielegniarskie i 18 wizyt lekarskich. taczna liczba wizyt wszyst-
kich pracownikéw wyniosta 108.
** W czasie 305 dni opieki odbyty sie 144 wizyty wszystkich pracownikéw.

Rozporzadzenie zawiera takze inne zapisy, ktore nie gwarantuja odpowiedniej jakosci
$wiadczen, np. koncentrator tlenu w liczbie co najmniej 1 szt. na 10 $wiadczeniobiorcéw,
ssak elektryczny w liczbie co najmniej 1 szt. na 10 $wiadczeniobiorcow.

Proponujemy Ministerstwu Zdrowia opracowanie nowego rozporzadzenia na podsta-
wie opracowanych przez nas standardéw.

VIl. Refundacja

Bardzo wazng kwestig jest przyjecie prawidfowej metody oceny kosztéw $wiadczen hospi-
cjum domowego dla dzieci, ktdra zostala przez nas opracowana (zalacznik 11). Odpowie-
dzialno$¢ za obecna refundacje tych $wiadczen na bardzo niskim poziomie ponosi Prezes
Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji (AOTMIT), ktory w 2016 r. ustalit ta-
ryfe $wiadczenia ,,osobodzien w hospicjum domowym dla dzieci” na 1,60 pkt.** W przeli-
czeniu wg wartosci 56,19 zt za punkt oznacza to refundacje $wiadczen WHD przez NFZ wg
stawki 89,9 zt za osobodzien.

Wedlug opracowanej przez nas metody oceny kosztéw $wiadczen hospicjum domo-
wego dla dzieci w 2019 r. minimalna stawka wynosi 249 zt za osobodzien (zalacznik 11).>
Wynika z tego, ze NFZ refunduje obecnie 36% kosztéw przedstawionego w niniejszym
projekcie standardu §wiadczen. Jest oczywiste, ze brak odpowiedniej refundacji wywiera
negatywny wplyw na jakos¢ §wiadczen w tych hospicjach, ktére nie posiadaja dodatko-
wych $rodkéw lub nie cheg ich wydatkowa¢ na opieke domowa.

5 Obwieszczenie prezesa AOTMIT zdn. 29 czerwca 2016 . w sprawie taryf $wiadczen gwarantowanych w rodza-
juopieka paliatywna i hospicyjna http://www.aotm.gov.pl/www/wp-content/uploads/2016/09/20160629_Ob-
wieszczenie_Prezesa_OPH_AW.pdf

% Koszt osobodnia w WHD w 2018 r. wyniost 596 zt. Refundacja NFZ pokryta 18% kosztéw poniesionych przez
Fundacje WHD na PedDOP w 2018 .
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VIII. Ksztatcenie lekarzy i pielegniarek

Ksztalcenie podyplomowe lekarzy i pielegniarek w PedOP zostato zapoczatkowane w Pol-
sce przez Tomasza Dangla w 1996 r.*° Przeprowadzono badanie, ktorego celem bylo okresle-
nie, jaki wplyw system szkolenia wywiera na postawy lekarzy i pielegniarek wobec umiera-
jacych dzieci.” W latach 1996-2009 r. przeprowadzono facznie 15 krajowych kurséw,wyda-
jac przy okazji kazdego z nich kolejne tomy monografii ,,Opieka paliatywna nad dzie¢mi”.

W 2010 r. opracowano dla Centrum Ksztalcenia Podyplomowego Pielegniarek i Po-
toznych (CKPPP) program kursu specjalistycznego ,,Pediatryczna domowa opieka palia-
tywna”. W latach 2010-2015 Fundacja WHD zorganizowala 4 takie kursy, ktore ukonczy-
ty 93 pielegniarki z hospicjow domowych dla dzieci. PéZniej zainteresowanie pielegnia-
rek tym kursem ustato.

Od 2016 r. Fundacja WHD prowadzi kursy doskonalagce CMKP dla lekarzy pod na-
zwg ,Opieka paliatywna w pediatrii”. Ich celem jest przekazanie podstawowej wiedzy na
temat pediatrycznej i perinatalnej opieki paliatywnej lekarzom pracujacym w szpitalach.*®
W latach 2016-2019 jedenascie takich kursow ukonczylo 265 lekarzy.

W 2018 r opracowano dla CMKP projekt dwudniowego kursu ,,Opieka paliatywna” do
programu specjalizacji w pediatrii (zalacznik 12). Proponujemy, aby podobny kurs zostat
wprowadzony do programdw innych dzieciecych specjalizacji lekarskich.

Rozporzadzenie Ministra Zdrowia w nastgpujacy sposob okresla wymagania dotycza-
ce wyksztalcenia lekarza i pielegniarki w hospicjum domowym dla dzieci:

1. ,Lekarz specjalista w dziedzinie pediatrii lub neonatologii, lub neurologii dzie-

ciecej, lub onkologii i hematologii dzieciecej, lub anestezjologii, lub anestezjologii
i reanimacji, lub anestezjologii i intensywnej terapii, lub chirurgii dziecigcej, lub
medycyny paliatywnej, lub medycyny rodzinnej, lub lekarz w trakcie specjaliza-
¢ji w dziedzinie pediatrii, lub neonatologii, lub neurologii dzieciecej, lub onkologii
i hematologii dzieciecej, lub anestezjologii i intensywnej terapii, lub chirurgii dziecie-
cej, lub medycyny paliatywnej, lub medycyny rodzinnej, lub lekarz legitymujacy sie
dokumentem ukonczenia kursu zgodnego z programem specjalizacji w dziedzinie
medycyny paliatywnej, dotyczacego problematyki bolu, objawéw somatycznych
i psychicznych lub kursu z zakresu opieki paliatywnej nad dzie¢mi, organizowa-
nego przez Centrum Medyczne Ksztalcenia Podyplomowego lub wyzsza uczelnie
medyczng posiadajaca uprawnienia do ksztalcenia przeddyplomowego lub pody-
plomowego lekarzy lub jednostke posiadajaca akredytacje do prowadzenia specja-
lizacji w dziedzinie medycyny paliatywne;”;

2. ,Pielegniarka, ktora:

a) ukonczyla specjalizacje w dziedzinie pielegniarstwa opieki paliatywnej albo
jest w trakcie tej specjalizacji, lub

b) ukonczyta specjalizacje w dziedzinie pielegniarstwa pediatrycznego i kurs spe-
cjalistyczny w zakresie pediatrycznej domowej opieki paliatywnej albo ukonczy-
ta specjalizacje w dziedzinie pielegniarstwa pediatrycznego i jest w trakcie kur-
su specjalistycznego w zakresie pediatrycznej domowej opieki paliatywnej, lub

% Dangel T. Ksztatcenie lekarzy i pielegniarek. Hospicjum 2018; 85: 15-19. https://hospicjum.waw.pl/pliki/Arty-
kul/1473_Informator-Hospicjum-nr-85-wrzesien-2018.pdf

7 Dangel T. Domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi w Polsce. Model, potrzeby mozliwosci i ich ocena. Praca
habilitacyjna. Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2001.

8 Kurs nie przygotowuje do pracy w hospicjum domowym dla dzieci.
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¢) ukonczyla kurs kwalifikacyjny w dziedzinie pielegniarstwa opieki palia-
tywnej albo jest w trakcie tego kursu, lub
d) ukonczyta kurs kwalifikacyjny w dziedzinie pielegniarstwa pediatrycznego
i kurs specjalistyczny w zakresie pediatrycznej domowej opieki paliatyw-
nej albo ukonczyta kurs kwalifikacyjny w dziedzinie pielegniarstwa pedia-
trycznego i jest w trakcie kursu specjalistycznego w zakresie pediatryczne;j
domowej opieki paliatywnej, lub
e) ukonczyta kurs specjalistyczny w zakresie opieki paliatywnej albo jest w trak-
cie tego kursu lub ukonczyta kurs specjalistyczny w zakresie pediatrycznej
domowej opieki paliatywnej albo jest w trakcie tego kursu”.
Powyzsze przepisy umozliwiaja prace w hospicjum domowym dla dzieci lekarzom
i pielegniarkom, ktorzy nie uzyskali kierunkowego szkolenia w pediatrycznej medycynie
paliatywnej. Obecnie zaden program specjalizacji lekarskiej lub pielegniarskiej ani kursu
CMKP, nie zapewnia praktycznego szkolenia w hospicjum domowym dla dzieci (w for-
mie indywidualnego stazu). Co wiecej, zadne hospicjum dla dzieci nie posiada uprawnien
(akredytacji) do prowadzenia takiego szkolenia.

Konieczne zatem jest wprowadzenie w Polsce zupelnie nowego systemu ksztalcenia
lekarzy i pielegniarek, pracujacych w hospicjach domowych dla dzieci, w oparciu o oéro-
dek szkoleniowy posiadajacy akredytacje Ministra Zdrowia, dyrektora CMKP i dyrekto-
ra CKPPP.

Do zadann CMKP nalezy m.in. ksztalcenie lekarzy w celu uzyskania umiejetnosci w wez-
szych dziedzinach medycyny i ksztalcenie w zakresie udzielania okre$lonych $§wiadczen
zdrowotnych oraz ustawiczne doskonalenie zawodowe. CMKP prowadzi dzialalno$¢ dy-
daktyczng na bazie jednostek organizacyjnych innych podmiotéw leczniczych, udostep-
nionych w tym celu CMKP na podstawie uméw cywilnoprawnych zawartych pomiedzy
tymi podmiotami a CMKP.”

% Zarzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 21 grudnia 2018 r. w sprawie nadania statutu Centrum Medycznego
Ksztatcenia Podyplomowego. Dziennik Urzedowy Ministra Zdrowia 28 grudnia 2018 poz. 125. https://www.
cmkp.edu.pl/wp-content/uploads/2019/01/Zarz%c4%85dzenie_MZ_w_sprawie-nadania_statutu_CMKP.pdf
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Definicje i zalecenia

Pediatryczna opieka paliatywna (PedOP) polega na zapewnieniu calodobowych $wiad-
czen lekarskich i pielegniarskich dzieciom z chorobami nieuleczalnymi, obarczonymi wy-
sokim ryzykiem przedwczesnej $mierci, lub cierpigcym z powodu trudnych do opanowania
objawdéw. Ma na celu ochrone godnosci dziecka, poprawe jakosci jego zycia, ochrone przed
uporczywa terapia i dziataniami jatrogennymi. Obejmuje leczenie objawowe dziecka oraz
wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe udzielane calej rodzinie, takze w okresie zaloby.

o Lekarzei pielegniarki udzielajacy $wiadczen posiadaja kwalifikacje w dziedzinie PedOP.®

o Konieczne jest wczeéniejsze okreslenie przez lekarza kierujacego do PedOP sposo-
bu postepowania w przypadku zatrzymania krazenia lub oddychania, tj. czy nale-
zy podejmowac resuscytacje, czy jej nie podejmowac (zalacznik 3).!

o Ryzyko przedwczesnej $mierci i skutecznos¢ leczenia objawowego wymagaja okre-
sowej comiesiecznej oceny i na tej podstawie weryfikacji wskazan do kontynuacji
$wiadczen PedOP. Dzieci, u ktérych ryzyko $mierci ulega zmianie i jest oceniane
jako niskie, a objawy moga by¢ skutecznie kontrolowane przez lekarza podstawo-
wej opieki zdrowotnej (POZ) i pielegniarke srodowiskowg, nie wymagaja PedOP
i powinny zosta¢ przekazane do opieki dlugoterminowe;j.

o PedOP powinna by¢ prowadzona - zawsze jezeli jest to mozliwe - w warunkach domo-
wych (hospicjum domowe dla dzieci) lub - w wyjatkowych i uzasadnionych sytuacjach
- wwarunkach stacjonarnych (oddziat opieki paliatywnej, hospicjum stacjonarne).

o W sktad zespotu hospicjum domowego dla dzieci wchodza (oprdcz lekarzy i pie-
legniarek) psycholog, pracownik socjalny, kapelan, fizjoterapeuta i wolontariusze.

Samodzielny szpital dzieciecy

Decyzje o (1) zastosowaniu resuscytacji i intensywnej terapii albo (2) odstapieniu od resu-
scytacji 1 intensywnej terapii podejmuje lekarz specjalista oddziatu intensywnej terapii dla
dzieci lub lekarz prowadzacy, bedacy specjalista. Na tej podstawie przez lekarza specjaliste
zostaje wypelniony dokument okreslajacy sposob postepowania w przypadku zatrzymania
krazenia lub oddychania (zalacznik 3). Podjecie decyzji o odstapieniu od resuscytacji i in-
tensywnej terapii naktada na lekarza prowadzacego obowiazek zapewnienia dziecku PedOP
(np. skierowanie do hospicjum lub oddziatu opieki paliatywnej, konsultacja lekarza hospi-
cjum). W trudnych przypadkach, niewymagajacych natychmiastowej decyzji, lekarz zasie-
ga opinii konsylium, lub komitetu etyki klinicznej.

Inny szpital
Decyzje o (1) zastosowaniu resuscytacji i intensywnej terapii albo (2) odstagpieniu od resuscy-

tacji i intensywnej terapii podejmuje lekarz prowadzacy, bedacy specjalista. Na tej podsta-
wie wypelnia dokument okreslajacy sposob postepowania w przypadku zatrzymania kraze-
nia lub oddychania (zalacznik 3). Podjecie decyzji o odstapieniu od resuscytacji i intensyw-
nej terapii naklada na lekarza prowadzacego obowiazek zapewnienia dziecku PedOP (np.
skierowanie do hospicjum lub oddziatu opieki paliatywnej, konsultacja lekarza hospicjum).

0 Kurs doskonalacy CMKP (lekarze), kurs specjalistyczny CKPPP (pielegniarki).

' Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci — wytyczne dla leka-
rzy. Red. T. Dangel. Polskie Towarzystwo Pediatryczne, Warszawa 2011, str. 103-104. https://hospicjum.waw.
pl/pliki/Artykul/1134_zaniechanieiwycofaniezleczeniapodtrzymujacegozycieudzieci-wytyczneptp-2011.pdf
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Pediatryczna opieka dlugoterminowa (PedOD) polega na zapewnieniu §wiadczen lekar-
skich i pielegniarskich dzieciom z chorobami nieuleczalnymi, obarczonymi niskim ryzy-
kiem przedwczesnej $mierci, lub cierpiacym z powodu fatwych do opanowania objawdw.
Swiadczen udzielajg lekarze POZ i pielegniarki srodowiskowe lub lekarze i pielegniarki od-
dziatéw pielegnacyjno-opiekunczych dla dzieci oraz oddzialéw opiekuniczo-leczniczych dla
dzieci i mlodziezy. Szczegdlnymi formami PedOD, realizowanymi na innych zasadach, sa
wentylacja mechaniczna u dzieci z przewlekla niewydolnoscig oddechows, leczenie dzieci
ze $piaczka oraz zywienie dojelitowe i pozajelitowe.*

Kryteria réznicujace opieke dtugoterminowa i paliatywna w pediatrii

Rodzaj opieki
Kryteria réznicujace
dlugoterminowa paliatywna
Ryzyko przedwczesnej Smierci niskie wysokie
Usmierzenie cierpienia dziecka (opanowanie objawéw) fatwe trudne
Wymog okresowej comiesiecznej weryfikacji wskazan do .
o R o nie tak
kontynuowania $wiadczen (kryteria 11 2)
Wymadg wczesniejszego okresdlenia sposobu postepowania w nie tak
przypadku zatrzymania krazenia lub oddychania (zatacznik 3)
Catodobowa dostepnosc lekarza nie tak
Catodobowa dostepnos¢ pielegniarki nie tak
Kwalifikacje personelu w zakresie pediatrycznej opieki .
. - nie tak
paliatywnej
Wsparcie rodziny nie tak
Wsparcie w zatobie nie tak

Pediatryczna medycyna paliatywna (PedMP) jest tzw. wezsza dziedzing medycyny. Nie be-
dac osobna specjalizacja lekarska, jest mylnie kojarzona z istniejacg specjalizacja w medycy-
nie paliatywnej. Dlatego istnieje potrzeba wprowadzenia przez CMKP programu ksztalce-
nia lekarzy pracujacych w hospicjach dla dzieci i na oddziatach opieki paliatywnej dla dzie-
ci (jezeli takie w Polsce powstang) w PedMP.

2 Jest pozadane, aby w pediatrii coraz wiecej Swiadczen byto realizowanych w warunkach domowych. Hospi-
cja domowe dla dzieci jedynie zapoczatkowaty w Polsce ten kierunek.
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Standardy postepowania i procedury medyczne
pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w hospicjach dla dzieci
— czes¢ ogolna

II.

Pacjenci

PedOP objete sa dzieci do ukoniczenia przez nie lat osiemnastu, z zastrzezeniem pkt 2.
PedOP moze by¢ réwniez kontynuowana po ukonczeniu przez pacjenta osiemnastego
roku zycia, pod warunkiem wyrazenia zgody przez niego lub przez opiekuna prawnego.
Dzieci z chorobami nieuleczalnymi, obarczonymi wysokim ryzykiem przedwczesnej
$mierci, jezeli spetnione sg warunki wstepne (okreslone w zalaczniku 1 p. I), otrzy-
mujg rowny dostep do $wiadczen w zakresie PedOP, niezaleznie od rodzaju choroby.

Personel

Swiadczenia w zakresie pediatrycznej domowej opieki paliatywnej (PedDOP) sg udzielane przez:

1.

III.
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Lekarza

a) posiadajacego $wiadectwo ukonczenia kursu, zarejestrowanego przez CMKP,
dla lekarzy hospicjéw domowych dla dzieci ,Pediatryczna medycyna paliatyw-
na” w o$rodku referencyjnym;

b) nastepnie zobowigzanego do ukonczenia co 2 lata kursu doskonalacego, zareje-
strowanego przez CMKP, dla lekarzy hospicjow domowych dla dzieci ,,Zaawan-
sowana pediatryczna medycyna paliatywna” w o$rodku referencyjnym.

Pielegniarke posiadajaca $wiadectwo ukonczenia kursu specjalistycznego ,,Pedia-

tryczna domowa opieka paliatywna”, zarejestrowanego przez CKPPP, w osrodku re-

ferencyjnym;

Innych pracownikéw medycznych i niemedycznych zatrudnionych w hospicjach do-

mowych dla dzieci, posiadajacych wyksztalcenie specjalistyczne kierunkowe, a tak-

ze przez wolontariuszy.

Hospicja domowe

PedDOP moze by¢ realizowana przez hospicjum domowe dla dzieci, spelniajace stan-
dardy i procedury okreslone przez ministra zdrowia.

PedDOP moze by¢ realizowana przez hospicjum domowe dla dorostych, spetniajace
standardy i procedury okre$lone przez ministerstwo zdrowia, wylacznie w razie bra-
ku na danym terenie hospicjum domowego dla dzieci.

Nadzor specjalistyczny nad hospicjami domowymi $wiadczacymi PedDOP sprawu-
ja konsultanci w dziedzinie pediatrii lub innej odpowiedniej specjalnosci dzieciece;.
Minister zdrowia wprowadzi obowigzek ksztalcenia kierunkowego dla lekarzy i pie-
legniarek (jak w p. IT ust. 11 2).

Dyrektor CMKP i dyrektor CKPPP wyznaczg o$rodek szkoleniowy, w ktérym bedzie
prowadzone ksztalcenie lekarzy i pielegniarek oraz zawrg z tym podmiotem odpo-
wiednie umowy.



Standardy postepowania i procedury medyczne pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w hospicjach dla dzieci

IV. Oddzialy opieki paliatywnej i hospicja stacjonarne

1. Minister zdrowia wprowadzi osobne standardy w zakresie stacjonarnej PedOP, w tym
dotyczace wycofywania si¢ z uporczywej/daremne;j terapii i obejmujace szczegélnie
wycofanie si¢ z leczenia respiratorem.

2. Konsultanci krajowi w dziedzinie pediatrii i innych specjalno$ci dzieciecych oraz dy-
rektor CMKP okres$la wymagania dotyczace ksztalcenia lekarzy.

Zataczniki

1. Standardy postepowania i procedury medyczne pediatrycznej domowej opieki palia-
tywnej w hospicjach dla dzieci - cze$¢ szczegdtowa.

2. Procedury medyczne z zakresu PedDOP.

3. Dokument okreslajacy sposdb postepowania w przypadku zatrzymania krazenia lub
oddychania u dziecka.

4. Skierowanie do hospicjum domowego.

5. Kwalifikacja pacjenta do leczenia przez hospicjum domowe dla dzieci.

6. Zgoda rodzicéw (opiekundéw prawnych) na objecie dziecka pediatryczng domowa
opieka paliatywna.

7. Zgoda pacjenta, ktory ukonczyt 16 lat, na objecie pediatryczng domowg opieka pa-
liatywna.

8. Karta Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu Rzecznika Praw Obywatelskich.

9. Metoda oceny jakosci §wiadczen hospicjum domowego dla dzieci.

10. Bezposérednie, wtdrne i wyjsciowe przyczyny zgonu dla lekarzy pracujacych w hospi-
cjach domowych dla dzieci.

11. Koszty $wiadczen hospicjum domowego dla dzieci w 2019 r. wedtug minimalnego
standardu Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

12. Projekt ksztalcenia w dziedzinie opieki paliatywnej w ramach programu specjaliza-

cji w pediatrii.
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I

1.

Zatacznik nr 1

Standardy postepowania i procedury medyczne
pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w hospicjach dla dzieci
— czesc szczegotowa

Kwalifikowanie pacjentow do pediatrycznej domowej opieki paliatywnej

PedDOP sprawowana jest po spetnieniu nastepujacych warunkéw wstepnych tacznie:

1)

2)

3)

4)
5)

6)
7)

8)

9)

choroba jest nieuleczalna i obarczona wysokim ryzykiem przedwczesnej $mierci;
w wypadku choréb, ktére nie majg charakteru postepujacego, podstawa kwalifi-
kacji jest indywidualna analiza potrzeb dziecka i rodziny przeprowadzona przez
lekarza kierujacego i lekarza hospicjum;

rodzice lub opiekunowie, pacjent, o ktérym mowa w art. 32 ust. 5 ustawy z dnia
5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty, oraz lekarz kierujacy sa
zgodni, Ze w najlepszym interesie dziecka bedzie odstapienie od leczenia w szpi-
talu i rozpoczecie opieki paliatywnej w domu; opinia dziecka, ktore nie ukonczy-
fo 16 lat, powinna by¢ wzieta pod uwage;

lekarz hospicjum domowego stwierdza, ze dziecko wymaga leczenia objawowe-
go; objawy (wymienione ponizej w pkt 4.) sa trudne do leczenia, tzn. nie moga by¢
skutecznie kontrolowane w ramach opieki dtugoterminowej;

rodzice lub opiekunowie sg w stanie sprawowa¢ calodobowg opieke nad dziec-
kiem w domu;

gltéwny opiekun potrafi komunikowac¢ sie przez telefon z pracownikami hospi-
cjum w jezyku polskim;

rodzina ma miejsce zamieszkania w rejonie dziatania hospicjum domowego;*
warunki mieszkaniowe spelniajg podstawowe wymagania sanitarne i techniczne;
muszg one zosta¢ ocenione przez pracownika hospicjum domowego przed przy-
jeciem pacjenta; w razie koniecznosci przeprowadzenia remontu przyjecie pacjen-
ta powinno zosta¢ odroczone;

skierowanie do hospicjum domowego wystawia lekarz ze szpitala, w ktérym dziecko
bylo leczone, lekarz POZ lub wlasciwy specjalista; skierowanie powinno zawiera¢
rozpoznanie i stwierdzenie, ze choroba jest nieuleczalna i zakoniczono postepowa-
nie majace na celu przedtuzanie zycia (zalacznik 4);

lekarz wystawiajacy skierowanie wypelnia ,Dokument okreslajacy sposdb poste-
powania w przypadku zatrzymania krazenia lub oddychania u dziecka” (zalacznik 3)
i dotacza kopie do skierowania;

10) lekarz hospicjum domowego wypelnia dokument ,,Kwalifikacja pacjenta do lecze-

nia przez hospicjum domowe dla dzieci” (zalacznik 5);

11) rodzice lub opiekunowie oraz pacjent, o ktérym mowa w art. 32 ust. 5 ustawy z dnia

5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty, wyrazaja zgode na leczenie
przez hospicjum domowe, zobowiazujg sie do wykonywania zlecen lekarza hospi-
cjum oraz akceptuja, ze pracownicy hospicjum nie beda stosowali metod majacych
na celu przedtuzanie zycia, okreslonych w zalaczniku nr 2 p. 3 (zalaczniki 6 i 7).

8 Odlegtos¢ miejsca zamieszkania od siedziby hospicjum nie powinna przekracza¢ 100 km.
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2. W razie watpliwosci dotyczacych kwalifikacji dziecka do PedDOP, nalezy uzyskad
opinie konsultanta wojewoddzkiego w dziedzinie pediatrii lub innej odpowiedniej spe-
cjalnosci dzieciece;.

3. Chorobami, ktore w razie wystapienia wysokiego ryzyka przedwczesnej smier-
ci dziecka, mogg kwalifikowa¢ do pediatrycznej domowej opieki paliatywnej, sag w
szczegllnosci:

1)
2)

3)

4)

5)

6)

7)

choroby nowotworowe;
choroby spowodowane czynnikiem zakaznym i ich nastepstwa:

a) choroba wywotana przez wirus HIV (AIDS),

b) powiklania encefalopatii pozakaznych o ciezkim przebiegu,

¢) ciezkie powiklania bakteryjnych zapalen opon mézgowo-rdzeniowych i

mozgu,

d) choroby spowodowane wirusami powolnymi,

e) zespoly powstale wskutek zakazen wewnatrzmacicznych;
uszkodzenia o$rodkowego ukladu nerwowego spowodowane niedotlenieniem,
krwotokami, zakrzepica zylng, urazami lub zatruciami:

a) uraz porodowy

b) niedotlenienie wewnatrzmaciczne

¢) zamartwica urodzeniowa

d) encefalopatie niedotlenieniowo-niedokrwienne,

e) dzieciece porazenie mozgowe,

f) encefalopatie pourazowe,

g) encefalopatie toksyczne
choroby metaboliczne:

a) genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany aminokwaséw,

b) genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany puryn,

¢) genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany lipidéw,

d) genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany weglowodanéw,

e) genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany metali,

f) choroby peroksyzomalne,

g) choroby lizosomalne,

h) mukopolisacharydozy;
choroby zwyrodnieniowe uktadu nerwowego (genetycznie uwarunkowane i nie-
znanej etiologii) oraz demielinizacyjne:

a) stwardnienie zanikowe boczne,

b) postepujace zwyrodnienie istoty szarej mozgu,

¢) dziecieca dystrofia neuroaksonalna,

d) zwyrodnienie gabczaste,

e) choroby mitochondrialne;
genetycznie uwarunkowane choroby nerwowo-mieéniowe:

a) dystrofie migsniowe,

b) dystrofie miotoniczne,

¢) rdzeniowy zanik miesni;
choroby uwarunkowane genetycznie o postepujacym charakterze przebiegajace
z wydatnym skréceniem okresu przezycia:

a) mukowiscydoza,

b) stwardnienie guzowate i inne fakomatozy,
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¢) wady szkieletowe, niektére dysplazje kostne mozliwe do stwierdzenia
u noworodkéw,
d) choroby tkanki Icznej;
8) aberracje chromosomowe:
a) zespol Edwardsa (trisomia 18),
b) zespdl Pataua (trisomia 13),
¢) zespdt Downa (trisomia 21) w schytkowym stadium choroby,
d) inne;
9) wady wrodzone oraz powiklania ich przebiegu i leczenia:
a) wady serca,
b) wady osrodkowego uktadu nerwowego,
¢) zespoly wad;

10) zespoty nieuleczalnych wad wrodzonych przebiegajace z krancowa niewydolno-
$cig narzadowa nerek, watroby, serca lub ptuc;

11) nieodwracalna niewydolno$¢ wielonarzadowa w okresie oczekiwania na przeszczep
lub w sytuacji wystapienia cigzkich i nieodwracalnych powiklan po przeszczepie-
niu wykonanym uprzednio (oznacza to, Ze pacjent, ktory byt dotad zakwalifiko-
wany do transplantacji lub retransplantacji narzagdowej, rozwinat takie nieodwra-
calne powiklania, ktére czynia te transplantacje niemozliwa);

12) przewlekta niewydolnos¢ oddechowa lub krazeniowa w przebiegu schorzen innych
niz wymienione powyzej, w tym dysplazji oskrzelowo-ptucnej, kardiomiopatii, nad-
ci$nienia plucnego;

13) inne rzadkie i wyjatkowo rzadkie zespoty chorobowe oraz niezdiagnozowane sta-
ny chorobowe o niepewnym lub nieznanym rokowaniu, przebiegajace z postepu-
jaca, przewlekta niewydolnoscig wielonarzadowa.

Powyzsza lista ma charakter otwarty. Nie istnieje mozliwos¢ stworzenia zamknietego
katalogu schorzen kwalifikujacych do PedDOP w oparciu o Klasyfikacje ICD-10. Poza
rozpoznaniem potrzebne sg dodatkowe kryteria, ktore w tej klasyfikacji nie wystepuja.**

4. Objawami wymagajacymi leczenia dziecka w ramach PedDOP sg w szczegolnosci:
1) bol;
2) objawy niewydolnosci oddechowej i krazeniowej, m.in. dusznos¢, niedotlenie-
nie, obrzeki;
3) uporczywy kaszel;
4) zaburzenia polykania (dysfagia);
5) objawy niedozywienia, m.in. wyniszczenie, odlezyny, ztamania;
6) retencja moczu;
7) zaburzenia napigcia mie$niowego, m.in. spastyczno$¢, wiotko$é;
8) drgawki, padaczka;
9) zaburzenia ruchowe uktadu pozapiramidowego;
10) zaburzenia snu;
11) lek, niepokdj, depresja, zaburzenia zachowania;
12) nudno$ci, wymioty;
13) biegunka;

64 Zobacz tez: zatacznik nr 10 - przyczyna zgonu wyjsciowa.
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II.

14) zaparcie;

15) $wiad;

16) slinotok;

17) niekorzystne objawy stanéw zapalnych;
18) ostabienie odruchu kaszlowego.

Kryteria wypisywania pacjentow z hospicjum domowego dla dzieci®

Lekarz hospicjum stwierdza, ze nastapita poprawa lub stabilizacja stanu zdrowia i le-
czenie objawowe moze by¢ kontynuowane w ramach $wiadczen opieki dtugotermi-
nowej. Lekarz hospicjum dokonuje co miesigc oceny ryzyka przedwczesnej $mierci
oraz skutecznosci leczenia objawowego i na tej podstawie weryfikuje wskazania do
kontynuacji $wiadczen PedDOP. Dzieci, u ktérych ryzyko $mierci ulega zmianie i jest
oceniane jako niskie, a objawy moga by¢ skutecznie kontrolowane przez lekarza POZ
i pielegniarke srodowiskowa, nie wymagaja opieki paliatywnej i powinny zosta¢ prze-
kazane do opieki dlugoterminowe;.

Rodzice, opiekunowie lub pacjent, o ktérym mowa w art. 32 ust. 5 ustawy z dnia 5
grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty, sprzeciwiaja si¢ leczeniu pro-
ponowanemu przez lekarza hospicjum, a majagcemu w ocenie lekarza istotny wptyw
na stan zdrowia pacjenta. W takim wypadku lekarz hospicjum powinien zawiado-
mi¢ sad rodzinny i konsultanta wojewodzkiego w dziedzinie pediatrii lub innej od-
powiedniej specjalnosci dzieciecej.

Nastepuje zmiana decyzji rodzicéw, opiekunéw lub pacjenta, o ktérym mowa w art.
32 ust. 5 ustawy z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty, odno-
$nie do podjecia leczenia eksperymentalnego lub przedtuzajacego zycie.

W uzasadnionych wypadkach dziecko moze by¢ skierowane przez lekarza hospicjum
domowego na dorazne leczenie szpitalne; konieczno$¢ leczenia szpitalnego lekarz ho-
spicjum uzasadnia w skierowaniu i w dokumentacji pacjenta. Do skierowania lekarz
hospicjum dolacza ,Dokument okreslajacy sposob postepowania w przypadku za-
trzymania krazenia lub oddychania u dziecka” (zalacznik 3).

Rodzice, opiekunowie lub pacjent, o ktérym mowa w art. 32 ust. 5 ustawy z dnia 5
grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty, podejmuja decyzj¢ o doraznym
leczeniu w szpitalu bez udziatu lekarza hospicjum. Wypis dziecka ze szpitala do domu
nie powoduje automatycznego przyjecia do hospicjum domowego i wymaga odrebne-
go uzgodnienia zasad sprawowania dalszej opieki.

Rodzice, opiekunowie lub pacjent, o ktérym mowa w art. 32 ust. 5 ustawy z dnia 5
grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty, prowadza w domu leczenie zle-
cone przez lekarza niezatrudnionego w hospicjum bez powiadomienia i akceptacji le-
karza hospicjum.®

Pacjent, ktory osiagnal petnoletnos¢, leczony przez hospicjum dla dzieci chce prze-
nie$¢ sie do hospicjum dla dorostych albo ubezpieczyciel nie wyraza zgody na dalsze
leczenie dorostego w hospicjum dla dzieci (odmawia refundacji).

65
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Wypis z hospicjum jest procedurg rutynowa. Decyzje podejmuje lekarz hospicjum. Brak akceptacji tej
decyzji przez rodzicéw lub opiekundéw nie jest dla lekarza wiagzacy (Ustawa o zawodach lekarza i leka-
rza dentysty art. 38).

Wszelkie decyzje medyczne musza by¢ podejmowane w porozumieniu z lekarzem hospicjum. Zobacz: za-
faczniki6i 7.
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8.
9.

III.

Nastepuje wyjazd lub zmiana miejsca zamieszkania poza rejon dzialania hospicjum.
Rodzice lub opiekunowie nie s3 w stanie wykonywac zlecen lekarza hospicjum.®”
W takim wypadku lekarz hospicjum powinien zawiadomi¢ sad rodzinny i konsultanta
wojewodzkiego w dziedzinie pediatrii lub innej odpowiedniej specjalnosci dzieciecej

Minimalne warunki funkcjonowania hospicjum domowego dla dzieci

Hospicjum domowe dla dzieci zapewnia calodobowa opieke lekarza i pielegniarki,

z czasem dojazdu do chorego w naglych wypadkach nieprzekraczajacym 2 godzin.®®

Ustala sie¢ minimalne normy zatrudnienia:

1) dwoch lekarzy zatrudnionych na podstawie umowy (dostepnos¢ jednego lekarza
przez calg dobe); na jednego lekarza przypada nie wiecej niz 15 pacjentow;

2) cztery pielegniarki na podstawie umowy (dostepno$¢ jednej pielegniarki przez caty
dobe); na jedna pielegniarke przypada nie wigcej niz 4 pacjentow;

3) jeden pracownik socjalny na podstawie umowy;

4) jeden psycholog na postawie umowy;

5) jeden fizjoterapeuta na podstawie umowy;

6) jeden kapelan na podstawie umowy.

Ustala sie minimalny wykaz sprzetu niezbednego do funkcjonowania hospicjum;

sprzet moze stanowi¢ wlasno$¢ hospicjum badz moze by¢ udostepniony hospicjum

do korzystania na podstawie uméw cywilnoprawnych:

1) pie¢ samochodéw osobowych; kazda pielegniarka powinna dysponowa¢ samocho-
dem, ponadto jeden dodatkowy dla lekarza dyzurnego;

2) telefony komorkowe dla wszystkich lekarzy i pielegniarek;

3) jeden pulsoksymetr dla kazdej pielegniarki i jeden dla lekarza dyzurnego;

4) jeden koncentrator tlenu na 2 pacjentdw;

5) jeden asystor kaszlu na 3 pacjentows;

6) cztery ssakina 5 pacjentow;

7) cztery materace przeciwodlezynowe na 5 pacjentow;

8) jedna pompa strzykawkowa na 5 pacjentow;

9) jeden inhalator na 2 pacjentdw;

10) aparat do mierzenia ci$nienia — dla kazdej pielegniarki i jeden dla lekarza dyzurnego;

11) 16zko szpitalne wielopozycyjne dla kazdego pacjenta o masie ciata powyzej 30 kg;

12) jeden agregat pradotwdrczy na 2 pacjentow;

13) jedna waga i jedna taéma do mierzenia dlugosci ciala;

14) jeden glukometr;

15) jeden aparat do pomiaru CRP;

16) jeden podnosnik na 8 pacjentdw.

Ustala si¢ minimalne warunki lokalowe:

1) pomieszczenie biurowe z telefonem, sekretarkg automatycznag, faksem i dostepem
do Internetu;

2) pomieszczenie magazynowe na leki, materialy opatrunkowe i sprzet medyczny;

3) pomieszczenie do odpraw zespotu.

67
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Najczestszymi przyczynami sa alkoholizm, wyczerpanie, depresja lub inne choroby psychiczne. Dziecko po-
winno by¢ w trybie pilnym umieszczone w szpitalu lub osrodku stacjonarnym.

Z tego powodu odlegtosé miejsca zamieszkania pacjenta od siedziby hospicjum nie powinna przekra-
cza¢ 100 km.
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5. Ustala si¢ podstawowe zasady organizacji pracy:

1) kazda rodzina chorego dziecka posiada telefon i kontaktuje si¢ z pielegniarka dy-
zurng przez telefon komorkowy;

2) do kazdego pacjenta przydzielona jest na stale pielegniarka, ktéra koordynuje
wszystkie dziatania zespotu hospicjum;

3) pielegniarka opiekuje sie w tym samym czasie maksymalnie czterema pacjentami;

4) co 6 miesiecy powinna nastepowac rotacja pielegniarek polegajaca na zamianie
pacjentow;®

5) czas trwania wizyty pielegniarskiej u pacjenta wynosi $rednio 90 minut;

6) dwarazy dziennie w dzien roboczy odbywa si¢ odprawa calego zespotu i raz dzien-
nie w dzien wolny odbywa si¢ odprawa zespotu dyzurnego w celu omdwienia po-
trzeb pacjentéw i rodzin oraz przydzielenia i podsumowania zadan;

7) liczbe i harmonogram wizyt ustala kierownik hospicjum lub zastepujacy go lekarz
w oparciu o aktualne potrzeby pacjentéw (a nie normy wyznaczone przez urzed-
nikéw MZ i NFZ);

8) w celu zapewnienia wlasciwej jakosci $wiadczen hospicjum domowe dla dzieci nie
powinno mie¢ wiecej niz 30 pacjentéw.”

III. Pozostale wymagania

1. Hospicjum domowe realizuje program wsparcia w zalobie dla rodzin zmartych dzieci
w formie grup wsparcia dla rodzicéw i dla rodzenstwa; spotkania dla rodzin w zatobie
powinny odbywac sie nie rzadziej niz raz w miesigcu i by¢ dostepne przez okres 2 lat.

2. Hospicjum domowe prowadzi ocene jakos$ci §wiadczen metoda przedstawiong
w zalaczniku 9.

% Zapobiega to rutynie zawodowej i powstawaniu zbyt silnej wiezi emocjonalnej.
0 Wieksza liczba pacjentow powoduje, ze czas trwania odpraw staje sie zbyt dtugi (ogranicza to czas wizyt do-
mowych). Ponadto lekarze nie sa w stanie zapamietac informacji o wiekszej liczbie pacjentéw.
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Zatacznik nr 2

Procedury medyczne z zakresu PedDOP

1. Procedury diagnostyczne obejmuja w szczegdlnosci:

1)
2)
3)
4)
5)

6)
7)
8)
9)

badanie przedmiotowe;

badanie podmiotowe;

ustalenie wskazan i zakresu leczenia objawowego;

monitorowanie skutecznosci leczenia objawowego;

pomiary nieinwazyjne: wysycenie hemoglobiny tlenem, czesto$¢ tetna, cisnienie
tetnicze, cieplota ciala, masa i dtugos¢ ciata;

pobranie krwi zylnej lub kapilarnej do badania;

pobranie moczu do badania;

pobranie wydzieliny z drég oddechowych do badania mikrobiologicznego;
bilans ptynéw;

10) pomiar glikemii;
11) pomiar ciat ketonowych w moczu;
12) pomiar CRP.
2. Procedury terapeutyczne obejmujg w szczegolnosci:

1)
2)
3)
4)
5)

6)
7)
8)
9)

przygotowywanie i podawanie lekéw droga doustng lub dozotadkows;
przygotowywanie i podawanie lekéw droga doodbytnicza;

przygotowywanie i podawanie lekéw droga wziewna;

przygotowywanie i podawanie lekéw droga przezskorna;

przygotowywanie i podawanie lekéw (wstrzykniecie lub infuzja) drogg podskor-
ng, dozylna, domie$niowa lub zewnatrzoponowa;

zakladanie igly do portu podskérnego;

zakladanie kaniuli podskdrnej;

znieczulenie miejscowe skory;

obstuge pomp strzykawkowych;

10) obstuge pomp zywieniowych;

11) tlenoterapie;

12) toalete i wymiane rurki tracheostomijnej;

13) pielegnacje ileczenie zmian w jamie ustnej;

14) zaktadanie sondy dozotadkowej;

15) pielegnacje i leczenie zmian gastrostomii;

16) zywienie dozotadkowe i dojelitowe przez sonde lub gastrostomie;
17) projektowanie i prowadzenie diety ketogennej lub innej diety zbilansowanej;
18) cewnikowanie i ptukanie pecherza moczowego;

19) leczenie odlezyn;

20) fizykoterapie oddechowa z uzyciem asystora kaszlu;

21) wstrzykiwanie toksyny botulinowej do migéni i slinianek;

22) wykonywanie enemy.
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3. "W PedDOP nie stosuje si¢ procedur terapeutycznych majacych na celu przedtuznie
zycia dziecka:”!
1) resuscytacji krazeniowo-oddechowej;
2) nawadniania dozylnego;”
3) zywienia dozylnego (pozajelitowego);
4) przetaczania preparatow krwi;
5) przetaczania mannitolu;”
6) wentylacji respiratorem;
7) dozylnego lub domie$niowego podawania antybiotykows;
8) chemioterapii.

74

7

Intencja tego zapisu jest ochrona dziecka przed uporczywa i daremna terapia oraz dziataniami jatrogennymi,
co wynika z definicji pediatrycznej opieki paliatywnej. Niektére z wymienionych procedur moga by¢ prowa-
dzone w domu, ale w ramach innych swiadczen, np. wentylacja mechaniczna i zywienie pozajelitowe w wa-
runkach domowych (tzn. nie w ramach $wiadczer hospicjum domowego dla dzieci). Do hospicjum domowego
nie powinny by¢ przyjmowane dzieci, u ktérych doszto do uszkodzenia przewodu pokarmowego przez che-
mioterapie i ktére sg nadal w trakcie leczenia onkologicznego; terapia dozylna powinna by¢ u nich stosowana
w warunkach szpitalnych. Zobacz: Zaniechanie i wycofanie sie zuporczywego leczenia podtrzymujacego zy-
cie udzieci— wytyczne dla lekarzy. Polskie Towarzystwo Pediatryczne, Warszawa 2011. https://hospicjum.waw.
pl/pliki/Artykul/1134_zaniechanieiwycofaniezleczeniapodtrzymujacegozycieudzieci-wytyczneptp-2011.pdf
Ryzyko spowodowania obrzeku ptuc i przyspieszenia smierci.

W warunkach domowych nie ma mozliwosci monitorowania ci$nienia wewnatrzczaszkowego oraz stezen elek-
trolitéw, co jest konieczne do prawidtowego leczenia mannitolem.

Antybiotykoterapia prowadzona droga enteralna (przewodu pokarmowego) jest metoda skuteczna i catkowi-
cie wystarczajaca, pod warunkiem wykonania badania bakteriologicznego (badanie ilosciowe, antybiogram)
i CRP. Domie$niowe podawanie antybiotykéw nie powinno byc stosowane u dzieci z powodu bélu, ktéry po-
woduje. Podawanie dozylne antybiotykéw nie jest mozliwe w warunkach domowych ze wzgleddw organiza-
cyjnych - pielegniarka musiataby odwiedza¢ dziecko kilka razy dziennie, co przy jednej pielegniarce na 4 pa-
cjentéw w ciggu dnia i jednej na 30 pacjentéw po godz. 16 i w nocy nie jest mozliwe.

7.

N

7.

@

7:

N
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Zatacznik nr 3
Dokument okreslajacy sposob postepowania w przypadku
zatrzymania krazenia lub oddychania u dziecka

Imig i nazwisko pacjenta:

Rozpoznanie: Data urodzenia:
GDYBY DOSZ1O DO ZATRZYMANIA KRAZENIA/ODDYCHANIA,
NALEZY PODJAC RESUSCYTACJE[]

Data: Lekarz: Podpis lekarza:
GDYBY DOSZLO DO ZATRZYMANIA KRAZENIA/ODDYCHANIA,
NALEZY NIE PODEJMOWAC RESUSCYTACJI[]

Data: Lekarz: Podpis lekarza:

Decyzja konsultowana w zespole: TAK/NIE

Decyzja oméwiona z pacjentem: TAK/NIE [ ]nie dotyczy

Pacjent akceptuje decyzje: TAK/NIE []nie dotyczy

Decyzja oméwiona z rodzicami: TAK/NIE

Rodzice akceptuja decyzje: TAK/NIE

Powody podjecia takiej decyzji sa nastepujace:

Nazwisko i imie lekarza: Podpis lekarza:

Data:

Uwaga: Dokument musi by¢ potwierdzony przez lekarza specjaliste.
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Latacznik nr 4

Jednostka kierujaca Data

Nazwa hospicjum domowego

pieczel zakltadu opieki zdrowotnej

Adres

Faks

Skierowanie do hospicjum domowego
Prosze o objecie domowa opiekg paliatywna naszego pacjenta.

Imie i nazwisko:

PESEL (w razie braku data urodzenia):

Adres:

Telefon:

Rozpoznanie:

ICD-10:

Choroba jest nieuleczalna. Obecnie wyczerpano mozliwosci leczenia dziecka w szpitalu
i zakonczono postepowanie majace na celu przedluzanie zycia.

Lekarz kierujacy
Telefon: piecze¢, podpis, data
Ordynator:

piecze¢, podpis, data

Dodatkowe dane dla potrzeb NFZ
REGON

Cz. VII kodu resortowego Cz. VIII kodu resortowego

Nr prawa wykonywania zawodu lekarza kierujacego
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Kwalifikacja pacjenta

do leczenia przez hospicjum domowe dla dzieci

Imie i nazwisko pacjenta:

Zatacznik nr 5

Kryterium

Tak

Uwagi

Choroba jest nieuleczalna i obarczona wysokim
ryzykiem przedwczesnej $mierci.

Diagnoza prenatalna (prenatalna konsultacja
psychologa?).

Choroba ma charakter postepujacy.

Choroba nie ma charakteru postepujacego, ale stan
pacjenta jest ciezki, a objawy powoduja zagrozenie
zycia.

Choroba nie ma charakteru postepujacego, stan pacjenta

jest stabilny, objawy nie powoduja zagrozenia zycia.

Pacjent zostaje przyjety do hospicjum z powodu:

] Konieczno$ci wsparcia rodzicow w okresie
adaptacji do opieki domowej

[] Trudnej sytuacji socjalnej

[] Kwalifikacji prenatalnej

]

Lekarz hospicjum stwierdza, ze dziecko wymaga
leczenia objawowego w zakresie opieki paliatywnej
(nie dtugoterminowej).

Rodzice, dziecko oraz lekarz kierujacy s3 zgodni,
ze w najlepszym interesie dziecka bedzie odstgpienie
od leczenia w szpitalu i rozpoczecie opieki paliatywnej
w domu.

Rodzice oraz pacjent, ktéry ukonczyt 16 lat, akcep-tujg
odstapienie od leczenia przedtuzajacego zycie (resuscy-
tacja, intensywna terapia, leczenie onkologiczne, diali-
zoterapia, itp.).

Rodzice, wrazie wystapienia objawéw zagrazajacych
zyciu, wezwg pogotowie iprzewioza dziecko
do szpitala.
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Rodzice lub opiekunowie sg w stanie sprawowac calo-
dobowa opieke nad dzieckiem wdomu, szczegélnie
wykonywa¢ zlecenia lekarza hospicjum.

Rodzina ma miejsce zamieszkania w rejonie dziatania
hospicjum domowego, a warunki mieszkaniowe spet-
niaja podstawowe wymagania sanitarne i techniczne.

Skierowanie do hospicjum zostalo wystawione przez
lekarza ze szpitala, lekarza POZ lub wiasciwego
specjaliste.

Rodzice oraz pacjent, ktéry ukonczyt 16 lat, wyrazaja
zgode na leczenie przez hospicjum domowe, zobowia-
zuja sie do wykonywania zlecen lekarza hospicjum oraz
akceptuja, ze pracownicy hospicjum nie beda stosowali
metod majacych na celu przedluzanie zycia.

Pacjent zostaje przyjety

[|Bezterminowo (konieczna weryfikacja wskazan co
miesigc)

[ |Na okres ....... miesiecy

Przyjecie pacjenta zostaje odroczone w celu wykonania
dodatkowych badan, zabiegéw, czynnosci prawnych
lub remontu domu/mieszkania, mieszkania.

Pacjent nie zostaje zakwalifikowany do leczenia przez
hospicjum.

Data: Podpis lekarza hospicjum:
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Zatacznik nr 6

Zgoda rodzicow (opiekunéw prawnych)
na objecie dziecka pediatrycznag domowa opieka paliatywna

Imie i nazwisko pacjenta:

PESEL (lub data urodzenia):

Adres miejsca zamieszkania:

Oséwiadczamy, iz zostalismy poinformowani, Ze choroba naszego dziecka jest nieuleczalna oraz ze wyja-
$niono nam zasady domowej opieki paliatywnej zawarte w dokumencie ,,Standardy postepowania i pro-
cedury medyczne pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w hospicjach dla dzieci”, ktory otrzymalismy.
Przyjmujemy do wiadomosci, ze pracownicy hospicjum nie beda stosowali metod majacych na celu
przedtuzanie zycia dziecka, okreslanych jako uporczywa/daremna terapia (takich jak: resuscytacja kra-
zeniowo-oddechowa, nawadnianie i Zywienie dozylne, przetaczanie preparatow krwi, przetaczanie man-
nitolu, wentylacja respiratorem, dozylne lub domigéniowe podawanie antybiotykow, chemioterapia).
Od tej pory stosowane bedzie leczenie objawowe, majace na celu zmniejszenie cierpienia dziec-
ka. Zakres stosowanych procedur diagnostycznych i terapeutycznych okreslony jest w zalaczniku 2.
Wszelkie decyzje medyczne podejmowane beda w porozumieniu z lekarzem hospicjum. Zobo-
wigzujemy sie do Scistego wykonywania zleceni lekarza hospicjum oraz niepodejmowania zadnych
konsultacji specjalistycznych w innych placéwkach medycznych bez wczesniejszego uzgodnienia
z lekarzem hospicjum. Swiadczenia wymagajace hospitalizacji naszego dziecka powinny odbywac¢
sie na podstawie skierowania wystawionego przez lekarza hospicjum. U pacjentéw hospicjum NFZ
refunduje rownoczesnie nastepujace $wiadczenia: (1) ambulatoryjna opieka specjalistyczna, (2) psy-
chiatria ambulatoryjna, (3) opieka stomatologiczna, (4) radioterapia paliatywna (teleradioterapia
paliatywna) w trybie ambulatoryjnym, (5) chemioterapia paliatywna w trybie ambulatoryjnym.
Przyjmujemy do wiadomo$ci, ze mozliwo$¢ kontynuacji domowej opieki paliatywnej nad na-
szym dzieckiem bedzie co miesiac weryfikowana przez zespol lekarzy, pielegniarek, psychologéow
i pracownikéw socjalnych. W przypadku, gdy z punktu widzenia medycznego, psychologiczne-
go lub socjalnego oraz z uwagi na dobro dziecka opieka nie bedzie mogla by¢ sprawowana przez
hospicjum w warunkach domowych, zostanie to z nami oméwione, a lekarz hospicjum podejmie
decyzje o wypisie dziecka z hospicjum i skierowaniu go do opieki stacjonarnej lub pod opieke leka-
rza POZ. Zostalismy poinformowani o kryteriach wypisu pacjenta (zalacznik 1).
Wyrazamy zgode na objecie naszego dziecka pediatryczng domowa opieka paliatywna przez
hospicjum domowe dla dzieci.

Podpisy rodzicow (opiekunéw prawnych):

Podpis osoby przyjmujacej zgode:

Miejsce i data:
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Zatacznik nr7

Zgoda pacjenta, ktory ukoriczyt 16 lat
na objecie pediatryczna domowa opieka paliatywna

Imie i nazwisko pacjenta:

PESEL (lub data urodzenia):

Adres miejsca zamieszkania:

Os$wiadczam, iz zostalem poinformowany, ze moja choroba jest nieuleczalna oraz ze wyjasniono mi
zasady domowej opieki paliatywnej zawarte w dokumencie ,,Standardy postepowania i procedury
medyczne pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w hospicjach dla dzieci”, ktéry otrzymatem.

Przyjmuje do wiadomosci, ze pracownicy hospicjum nie beda stosowali metod majacych na celu
przedltuzanie zycia, okreslanych jako uporczywa/daremna terapia (takich jak: resuscytacja krazeniowo-
oddechowa, nawadnianie i zywienie dozylne, przetaczanie preparatéw krwi, przetaczanie manni-
tolu, wentylacja respiratorem, dozylne lub domieéniowe podawanie antybiotykéw, chemioterapia).

Od tej pory stosowane bedzie leczenie objawowe, majace na celu zmniejszenie cierpienia.
Zakres stosowanych procedur diagnostycznych i terapeutycznych okreslony jest w zalaczniku 2.

Wszelkie decyzje medyczne podejmowane beda w porozumieniu z lekarzem hospicjum.
Zobowiazuje sie do Scistego wykonywania zlecen lekarza hospicjum oraz niepodejmowania zad-
nych konsultacji specjalistycznych w innych placowkach medycznych bez konsultacji i skierowania
od lekarza hospicjum. Swiadczenia wymagajace hospitalizacji powinny odbywa¢ sie na podstawie
skierowania wystawionego przez lekarza hospicjum. U pacjentéw hospicjum NFZ refunduje réw-
noczeénie nastepujace $wiadczenia: (1) ambulatoryjna opieka specjalistyczna, (2) psychiatria am-
bulatoryjna, (3) opieka stomatologiczna, (4) radioterapia paliatywna (teleradioterapia paliatywna)
w trybie ambulatoryjnym, (5) chemioterapia paliatywna w trybie ambulatoryjnym.

Przyjmuje do wiadomosci, ze mozliwos¢ kontynuacji domowej opieki paliatywnej nade mna
bedzie co miesigc weryfikowana przez zesp6l lekarzy, pielegniarek, psychologéw i pracownikéw
socjalnych. W przypadku, gdy z punktu widzenia medycznego, psychologicznego lub socjalnego
oraz z uwagi na moje dobro opieka nie bedzie mogta by¢ sprawowana przez hospicjum w warun-
kach domowych, zostanie to ze mna oméwione, a lekarz hospicjum podejmie decyzj¢ o wypisaniu
mnie z hospicjum i skierowaniu do opieki stacjonarnej lub pod opieke lekarza POZ. Zostatem po-
informowany o kryteriach wypisu pacjenta (zalacznik 1).

Wyrazam zgode na objecie mnie pediatrycznag domowa opieka paliatywna przez hospicjum
domowe dla dzieci.

Podpis pacjenta:

Podpis osoby przyjmujacej zgode:

Miejsce i data:
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Zatacznik nr 8

Karta Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu
Dr. Janusza Kochanowskiego, Rzecznika Praw Obywatelskich’™

Rzecznik Praw Obywatelskich, dostrzegajac potrzebe zapewnienia dzieciom $miertelnie cho-
rym pelnej opieki w warunkach domowych, po zapoznaniu si¢ z aktualng sytuacja prawna,
a takze z dotychczas stosowanymi zasadami organizacji i finansowania tej opieki, przedsta-
wia Karte Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu. Wszystkie zapisy Karty majg od-
niesienie do Ustawy zasadniczej i Konwencji o Prawach Dziecka. Rzecznik Praw Obywatel-
skich stwierdza, ze w Polsce zostal wypracowany modelowy system opieki paliatywno-ho-
spicyjnej nad dzie¢mi i ich rodzinami. Do chwili nadania temu systemowi mocy obowigzu-
jacej w polityce zdrowotnej panstwa, niniejsza Karta moze stanowi¢ moralny, prawny i me-
rytoryczny punkt odniesienia dla instytucji i organizacji odpowiedzialnych za zapewnie-
nie dzieciom $miertelnie chorym pelnej opieki w warunkach domowych i zaangazowanym
w sprawowanie tej opieki.

1. Kazde $miertelnie chore dziecko, bez wzgledu na schorzenie podstawowe i stan psycho-
fizyczny, ma prawo do godnosci, szacunku oraz intymnosci, w warunkach domowych.

2. Chore dziecko zachowuje prawo do nauki w domu w wymiarze dostosowanym do
jego stanu.

3. Dzieciom $miertelnie chorym przystuguje aktywna i calo$ciowa opieka hospicjum
domowego, zapewniajaca adekwatne do potrzeb leczenie paliatywne nakierowane
na poprawe jakosci zycia.

4. Dzieci te powinny by¢ chronione przed bélem, cierpieniem oraz zbednymi zabiega-
mi leczniczymi i badaniami.

5. Opieka nad $miertelnie chorym dzieckiem spoczywa gléwnie na barkach rodzicow,
ktérzy winni by¢ traktowani przez personel medyczny po partnersku. Rodzice maja
prawo do otrzymywania pelnych informacji i do podejmowania wszelkich decyzji
zgodnych z interesem ich dziecka.

6. Kazde chore dziecko ma prawo do informacji i do udziatu w podejmowaniu decyzji
dotyczacych sprawowanej nad nim opieki, zgodnie ze swoim wiekiem i pojmowaniem.

7. Personel hospicjum domowego powinien posiada¢ okreslone kwalifikacje zawodowe,
aby zapewni¢ w pelnym wymiarze zaspokajanie potrzeb fizycznych, emocjonalnych,
socjalnych i duchowych dziecka i jego rodziny.

8. Rodzice powinni mie¢ mozliwo$¢ uzyskania konsultacji z pediatra, bedacym specja-
lista w zakresie schorzenia dotyczacego ich dziecka.

9. Rodzice maja prawo do podjecia $wiadomej decyzji o umieszczeniu dziecka na od-
dziale szpitalnym dostosowanym do potrzeb smiertelnie chorych dzieci.

10. Cala rodzina dziecka ma prawo do wsparcia w okresie zaloby tak dtugo, jak okaze
sie to potrzebne.

5 Kochanowski J. Gdy dziecko umiera w domu. Wiez, Listopad-Grudzien 2007, 11-12 (589-590), str. 60-65 i 66.https:/
www.hospicjum.waw.pl/pliki/Artykul/1118_gdydzieckoumierawdomu-2007.pdf
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Zatacznik nr 9

Metoda oceny jakosci swiadczen hospicjum domowego dla dzieci

Metoda opracowana na podstawie:
1. Dangel T, Fowler-Kerry S, Karwacki M, Bereda J. An evaluation of a home pallia-
tive care program for children. Ambulatory Child Health 2000; 6: 101-114.
2. Dangel T. Domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi w Polsce. Model, potrzeby moz-
liwosci i ich ocena. Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2001.

Ponizszy kwestionariusz nalezy wysta¢ lub dostarczy¢ rodzicom lub innym opiekunom praw-
nym (dla kazdego osobno) zmartego dziecka po uptywie miesigca od jego $mierci. Kwestio-
nariusza nie nalezy wypelnia¢, jezeli czas domowej opieki paliatywnej nad dzieckiem byt
kroétszy niz 7 dni.

Wypelnione kwestionariusze nalezy oméwi¢ na odprawie zespotu hospicjum. Nalezy zwro-
ci¢ uwage na problemy poruszone przez rodzicéw, a uwagi przedstawione w punkcie 36 prze-
dyskutowac i zastanowi¢ si¢ nad mozliwoscig wprowadzenia nowych rozwigzan.

Kwestionariusze nalezy archiwizowa¢ w dokumentacji zmarlego pacjenta (do ewentualnego
wgladu konsultanta wojewddzkiego w dziedzinie pediatrii lub innej specjalnosci dzieciecej).

Kwestionariusze w jezyku polskim, angielskim, rosyjskim i ukrainskim sg dostepne na
stronie https://hospicjum.waw.pl/

https://hospicjum.waw.pl/pliki/Artykul/1238_ocena-jakosci-opieki-whd.pdf
https://hospicjum.waw.pl/pliki/Artykul/1070_family-satisfaction-polish-hospice-questionnaire.pdf
https://hospicjum.waw.pl/pliki/Artykul/1457_Standarty-raboty-i-medicinskie-procedury-v-
domashnih-detskih-hospisah.pdf
https://hospicjum.waw.pl/pliki/Artykul/1474_Standarti-roboti-ta-medichni-proceduri-u-domashnih-
dityachih-hospisah.pdf
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Drodzy Rodzice,

Uprzejmie prosze o wypetnienie ponizszej ankiety oceniajgcej opieke sprawowang nad Wa-
szym dzieckiem i rodzing przez nasze hospicjum. Ankieta potrzebna jest do oceny jakosci
Swiadczonej przez nas opieki. Jej wyniki zostang przedstawione i oméwione na odprawie
zespotu hospicjum. Kazda ankieta przeznaczona jest dla jednej osoby i powinna by¢
wypetniona samodzielnie. W odpowiednich miejscach zaznaczonych [] prosimy wstawi¢
.X". Bardzo prosze o mozliwie szybkie wypetnienie ankiety i odestanie do nas w zafgczo-
nej kopercie. Dziekujemy.

4.
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ANKIETA - ocena pracy hospicjum

W jaki sposéb dowiedziat sie Pan/Pani o istnieniu hospicjum?

I o

od lekarza prowadzacego
od rodzicéw innych chorych dzieci

od znajomych

z prasy albo telewizji

od psychologa podczas prenatalnej konsultacji psychologicznej
inaczej (prosze napisac jak) ...

Dlaczego zdecydowat Pan/Pani zabra¢ dziecko do domu? (mozna zakresli¢ kilka
odpowiedzi)

I I o R |

dziecko chciato by¢ w domu
zrozumielismy, ze dalsza opieka w szpitalu nie przyniesie korzysci
warunki pobytu na oddziale byty trudne

chcielismy zeby cata rodzina mogta by¢ razem

z innych powoddw (prosze wymienic jakich)

Jakie obawy wigzat Pan/Pani z opieka hospicyjna? (mozna zakresli¢ kilka odpowiedzi)

I o

dziecko nie bedzie leczone

dziecko szybciej umrze

dziecko dowie sie prawdy o swojej chorobie
beda przychodzili obcy ludzie

nie poradzimy sobie w opiece domowej
hospicjum wprowadzi przygnebiajacy nastrdj
sasiedzi beda Zle o nas mysleli

inne (prosze wymienic jakie)
nie miatem(am) zadnych obaw

Jak ocenia Pan/Pani wstepna (pierwsza) rozmowe z pracownikami hospicjum? (moz-
na zakresli¢ kilka odpowiedzi)

I o

informacja o opiece hospicyjnej byta przekazana w sposéb zrozumiaty
informacja byta niezrozumiata

bytem(am) zbyt zdenerwowana i nie pamietam tej rozmowy
uspokoitem(am) sie
zwiekszyt sie mdj niepokdj
inaczej (prosze napisac jak) ...
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5. Jakocenia Pan/Pani materiaty informacyjne hospicjum? (mozna zakresli¢ kilka odpowiedzi)
pomogty mi zrozumiec na czym polega opieka hospicyjna

byty niezrozumiate

zwiekszyty méj niepokdj

pomogty w dalszej wspdtpracy z hospicjum

uwazam, ze nie byty mi potrzebne

inaczej (prosze napisac jak)

I o

6. Jakie oczekiwania wigzat Pan/Pani z opieka hospicyjna? (mozna zakresli¢ kilka odpowiedzi)
dziecko nie bedzie cierpiato

dziecko bedzie sie czuto bezpiecznie

zmniejszy sie nasza bezradnos¢ jako opiekunéw

otrzymamy pomoc medyczna

otrzymamy wsparcie psychiczne

otrzymamy wsparcie duchowe

otrzymamy pomoc materialna

hospicjum pomoze w zatatwieniu formalnosci po $mierci dziecka

inne (prosze wymienic jakie)

I o

7. Jak ocenia Pan/Pani czesto$¢ wizyt pracownikéw hospicjum?
[ wizyty byty zbyt czeste
[ wizyty byty zbyt rzadkie
[J czestos¢ wizyt byta odpowiednia

8. Jakocenia Pan/Pani instruktaz dotyczacy opieki nad dzieckiem udzielany przez lekarzy
i pielegniarki z hospicjum?
[J  wystarczajacy
[J niewystarczajacy

Komentarz:

9. Jak ocenia Pan/Pani koszty finansowe ponoszone w zwigzku z opieka nad dzieckiem
w domu?

[J nie przekraczaty naszych mozliwosci
[J  przekraczaty nasze mozliwosci, wtasciwa opieka byta mozliwa dzieki pomocy
finansowej hospicjum

[J przekraczaty nasze mozliwosci, wtasciwa opieka nie byta mozliwa (pomimo
pomocy finansowej hospicjum)

Komentarz:

47



Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

10. Co byto dla Pana/Pani najtrudniejsze podczas opieki nad dzieckiem w domu?

11.

12.

13.

14.
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(prosze wybrac trzy najwazniejsze z podanych ponizej lub dopisanych przez sie-
bie i ponumerowac je pod wzgledem waznosci kolejno: 1, 2, 3)

. moje wlasne wyczerpanie fizyczne

. moje wlasne wyczerpanie psychiczne
... kryzys wiary w Boga

. lek

. bezsilnos¢

. wspdipraca z hospicjum

. wspotdziatanie z matzonkiem

. wspdtdziatanie z innymi cztonkami rodziny

. rozmowy z chorym dzieckiem

. rozmowy z pozostatymi dzie¢mi

. opanowanie bdlu i innych objawéw

. moja wtasna nieumiejetnos¢ sprawowania opieki

. organizacja zycia rodziny

. poczucie uwiezienia w domu

. podejmowanie decyzji (jakich?)

. inne (prosze wymienic jakie):

Prosze wymienic te sposréd probleméw wymienionych w punkcie 10, w ktérych
hospicjum byto w stanie Panu/Pani poméc.

Wiemy, Ze nie zawsze hospicjum moze pomdc we wszystkich trudnosciach. Prosze
wymienic te sposrdd probleméw wymienionych w punkcie 10, w ktérych hospi-
cjum nie byto w stanie Panu/Pani poméc.

Czy jakies decyzje podejmowane przez lekarzy hospicjum lub inne propozycje pra-
cownikéw hospicjum byty dla Pana/Pani trudne do przyjecia lub niezgodne z ocze-
kiwaniami?

[ tak

[J nie

Jezeli tak, to prosze je wymienic:

Czy Pana/Pani dziecko potrafito moéwic¢?

[ tak

[ nie

Jezeli odpowiedz jest twierdzaca, prosze odpowiedzie¢ na pytania 15, 161 17. Je-
zeli dziecko nie potrafito méwic, prosimy pomingc te pytania.



Standardy postepowania i procedury medyczne pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w hospicjach dla dzieci

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

Czy rozmawiat Pan/Pani szczerze z chorym dzieckiem o zblizajacej sie Smierci?
[ tak
[J nie

Jezeli rozmawiat Pan/Pani z chorym dzieckiem o zblizajacej sie $mierci, prosze po-
dac czy na te decyzje miat wptyw kontakt z hospicjum?

[ tak

[J nie

Jezeli nie rozmawiat Pan/Pani z chorym dzieckiem o zblizajacej sie Smierci, prosze
podac dlaczego.

Czy czut sie Pan/Pani przygotowany do $mierci dziecka?
[ tak
[J nie

Jezeli czut sie Pan/Pani przygotowany do $mierci dziecka, prosze okredli¢ role
hospicjum.

Jezeli nie czut sie Pan/Pani przygotowany do $mierci dziecka, prosze wyjasnic dlaczego.

Jakie objawy choroby powodowaty cierpienie dziecka (prosze je wymienic).

Jak ocenia Pan/Pani skutecznos¢ leczenia wymienionych w p. 21 objawéw przez le-

karzy i pielegniarki hospicjum? (prosze wybrac jedna odpowiedz)

[J  dziecko bardzo czesto cierpiato poniewaz leczenie objawéw nie byto w 0g6-
le skuteczne

[J przez wiekszos$¢ czasu dziecko cierpiato, tylko na krotki okres czasu leczenie
przynosito ulge

[J  dziecko cierpiato rzadko, czasami zdarzaty sie sytuacje nasilenia objawéw, kto-
re po podaniu lekéw udawato sie opanowac

[J  dziecko nie cierpiato poniewaz leczenie objawéw byto w petni skuteczne
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23.

24,

25.

26.

27.

28.
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Jak okreslitby Pan/Pani ostatnie godziny zycia dziecka? (mozna zakresli¢ kilka odpowiedzi)
byto spokojne

nie cierpiato

cierpiato

byto nieprzytomne

byto przytomne

bato sie

nie chciato umierac

byto pogodzone ze $miercig

inaczej (prosze podac jak)

I o

Czy chciat Pan/ Pani aby podczas $mierci Waszego dziecka byty obecne osoby z ho-
spicjum? (mozna zakresli¢ kilka odpowiedzi)

tak, pielegniarka

tak, lekarz

tak, kapelan

tak, inna osoba z hospicjum (kto?)
nie

I I o R |

Jak Pan/Pani ocenia obecnos¢ personelu hospicjum w ostatnich chwilach zycia
dziecka i bezposrednio po jego $mierci?

[J  byta pomocna

[J byta krepujaca

[J  nie byta mi potrzebna

[J nie dotyczy (jezeli osoby z hospicjum byty nieobecne)
Komentarz:

Jak Pan/Pani ocenia pomoc ze strony pracownikéw hospicjum w zatatwianiu for-
malnosci po Smierci dziecka?

[J  pozytywnie

[J negatywnie

Czy uczestniczy(yt) Pan/Pani w spotkaniach grupy wsparcia dla rodzin w okresie
zatoby?
[J tak Jezelitak, prosze napisac co one Panu/ Pani daja:

[J nie Jezelinie, prosze napisac¢ dlaczego:

Czy byt Pan/ Pani zadowolony z opieki hospicyjnej nad dzieckiem?
[ tak
[J nie
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29.

30.

31.

32

33.

34.

35.

Prosze o ocene w skali od 0 (jestem bardzo niezadowolony) do 10 (jestem bardzo
zadowolony).

Ocena: .....cucuueee
Jak ocenia Pan/ Pani pomoc $wiadczong przez lekarzy z hospicjum?

Prosze o ocene w skali od 0 (jestem bardzo niezadowolony) do 10 (jestem bardzo
zadowolony).

Ocena: .....cucuueee
Jak ocenia Pan/ Pani pomoc $wiadczong przez pielegniarki z hospicjum?

Prosze o ocene w skali od 0 (jestem bardzo niezadowolony) do 10 (jestem bardzo
zadowolony).

Ocena: .....cucuueee
Jak ocenia Pan/ Pani pomoc $wiadczona przez pracownikéw socjalnych z hospicjum?
Prosze o ocene w skali od 0 (jestem bardzo niezadowolony) do 10 (jestem bardzo
zadowolony).

Ocena: .....cucuueee

Jak ocenia Pan/ Pani pomoc $wiadczong przez kapelana hospicjum?

Prosze o ocene w skali od 0 (jestem bardzo niezadowolony) do 10 (jestem bardzo
zadowolony).

Ocena: .....cucuueee

Jak ocenia Pan/ Pani pomoc $wiadczong przez psychologéw hospicjum?

Prosze o ocene w skali od 0 (jestem bardzo niezadowolony) do 10 (jestem bardzo
zadowolony).

Ocena: .....cucuuuee

Jak ocenia Pan/ Pani pomoc $wiadczong przez rehabilitantow hospicjum?

Prosze o ocene w skali od 0 (jestem bardzo niezadowolony) do 10 (jestem bardzo
zadowolony).

Ocena: .....cucuuuee

Jak ocenia Pan/ Pani pomoc $wiadczong przez wolontariuszy z hospicjum?

Prosze o ocene w skali od 0 (jestem bardzo niezadowolony) do 10 (jestem bardzo

zadowolony).

Ocena: ...
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36. Co zmienitby Pan/Pani w dziatalnosci naszego hospicjum?

Uwagi, komentarze:

Data wypetnienia ankiety
Czas trwania opieki hospicyjnej

Imie i nazwisko dziecka

Wiek dziecka

Rozpoznanie choroby:

Dane osoby wypetniajacej ankiete

Pokrewienstwo:

[ ] matka,

[ ] ojciec,

[ ]inny krewny,

[ ] osoba niespokrewniona

Miejsce zamieszkania:
[ |Warszawa, [_]inne miasto, [ | wies

Wyksztatcenie:

[ ] podstawowe,

[ ]zasadnicze zawodowe,
[ ]$rednie

[ Jwyzsze
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Zatacznik nr 10

Bezposrednie, wtorne i wyjsciowe przyczyny zgonu
dla lekarzy pracujacych w hospicjach domowych dla dzieci

Dr hab. n. med. Tomasz Dangel

Wzér karty zgonu:
http://www.mz.gov.pl/wp-content/uploads/2015/02/karta-zgonu-wzor.pdf
http://www.mz.gov.pl/aktualnosci/nowy-wzor-karty-zgonu/

Klasyfikacja ICD-10
http://www.icd10.pl/
Przyczyna zgonu bezposrednia

18. Informacje o przyczynach zgonu, osobie i sposobie stwierdzenia przyczyny zgonu
1) Przyczyna zgonu bezposrenia - opis stowny wraz z kodem ICD-10

w tym przyblizony odstep miedzy wysta-
pieniem przyczyny a zgondem

(lata, m iesigce, godziny)

A08.0 Zapalenie jelit wywolane przez rotawirusy

A08.4 Wirusowe zakazenie jelit, nieokreslone

A41.0 Posocznica wywolana przez Staphylococcus aureus
A41.1 Posocznica wywolana przez inne okreslone gronkowce
Posocznica wywolana przez gronkowce koagulazo-ujemne
A41.2 Posocznica wywolana przez nieokreslone gronkowce
A41.3 Posocznica wywolana przez Haemophilus influenzae
A41.4 Posocznica wywolana przez beztlenowce

Nie obejmuje: zgorzel gazowa (A48.0)

A41.5 Posocznica wywolana przez inne bakterie Gram-ujemne
Posocznica wywolana przez bakterie Gram-ujemne BNO
A41.8 Inna okreslona posocznica

A41.9 Posocznica, nieokreslona

Wstrzgs septyczny

B37.9 Kandydoza, nieokreslona

B44.0 Inwazyjna aspergiloza plucna

B44.1 Inne aspergilozy plucne
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B44.7 Aspergiloza rozsiana

Aspergiloza uogélniona

B44.8 Inne postacie aspergilozy

B44.9 Aspergiloza, nieokreslona

C80 Wyniszczenie nowotworowe

D65 Rozsiane wykrzepianie wewngtrznaczyniowe [zespél odwléknienia]
Afibrynogenemia nabyta

Koagulopatia ze zuzycia

Rozlane lub rozsiane wykrzepianie wewnatrznaczyniowe [DIC]

Skaza krwotoczna fibrynolityczna, nabyta

Plamica:

o fibrynolityczna

 piorunujaca

Nie obejmuje: rozsiane wykrzepianie wewnatrznaczyniowe:

« wiklajace poronienie, cigze pozamaciczng lub zasniadowa (000-007, 008.1)
o unoworodkéow (P60)

« wiklajace ciaze, pordd lub potdg (045.0, 046.0, 067.0, 072.3)

D68 Inne zaburzenia krzepniecia

Nie obejmuje: wiklajace nastepujace zaburzenia:

« poronienie, cigze¢ pozamaciczng lub zasniadowa (000-007, O08.1)

« ciaze, pordd lub poldg (045.0, 046.0, 067.0, 072.3)

D68.3 Skazy krwotoczne zalezne od obecnosci antykoagulantéw krazacych
Krwotok podczas dlugotrwalego stosowania antykoagulantow
Hiperheparynemia

Podwyzszony poziom:

o antytrombiny

o czynnika anty-VIIIa

o czynnika anty-IXa

o czynnika anty-Xa

« czynnika anty-XIa

Jezeli konieczne jest okreslenie stosowanego antykoagulantu, wowczas nalezy zastosowacd
dodatkowy kod przyczyny zewnetrznej (rozdziat XX).

Nie obejmuje: dtugotrwale stosowanie antykoagulantéw bez krwotoku (Z292.1)
D68.4 Nabyty niedobdr czynnikéw krzepniecia

Niedoboér czynnikéw krzepniecia zalezny od:

o choroby watroby

« niedoboru witaminy K

D68.9 Zaburzenie krzepniecia, nieokreslone

D69.6 Maloplytkowos$¢, nieokreslona

D69.9 Skaza krwotoczna, nieokreslona

E64.0 Nastepstwa niedoboréw bialkowo-energetycznych

Nie obejmugje: opozniony rozw6j bedacy nastepstwem niedozywienia biatkowo-energetycz-
nego (E45)

E86 Nadmierna utrata ptynéw

Odwodnienie

Utrata osocza lub ptynu pozakomdrkowego

Hipowolemia
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Nie obejmuje: odwodnienie noworodka (P74.1)

wstrzas hipowolemiczny:

« BNO (R57.1)

« pooperacyjny (T81.1)

o urazowy (179.4)

E87.0 Hiperosmolarnos¢ i hipernatremia

Nadmiar sodu [Na]

Przetadowanie sodem [Na]

E87.1 Hipoosmolarnos¢ i hiponatremia

Niedobor sodu [Na]

Nie obejmuje: zesp6l nieprawidlowego wydzielania hormonu antydiuretycznego (E22.2)
E87.2 Kwasica

Kwasica:

« BNO

« mleczanowa

» metaboliczna

« oddechowa

Nie obejmuje: kwasica cukrzycowa (E10-E14 ze wspolnym czwartym znakiem kodu .1)
E87.3 Zasadowica

Zasadowica:

« BNO

» metaboliczna

« oddechowa

E87.4 Mieszane zaburzenia rownowagi kwasowo-zasadowej
E87.5 Hiperkalemia

Nadmiar potasu [K]

Przetadowanie potasem [K]

E87.6 Hipokalemia

Niedobor potasu [K]

E87.7 Nadmiar plynéow

Nie obejmuje: obrzek (R60.-)

E87.8 Inne zaburzenia rownowagi wodno-elektrolitowej, niesklasyfikowane gdzie indziej
Zaburzenia réwnowagi elektrolitowej BNO

Hiperchloremia

Hipochloremia

126 Zator plucny

Obejmuje: zawal

zatorowos¢ zakrzepowa

zakrzepica

(tetnicy) (zyty) ptucnej

Nie obejmuje: stany wiklajace:

o poronienie, cigze pozamaciczng lub zasniadowa (O00-007, 008.2)
o ciaze, pordd i okres pologu (O88.-)

126.0 Zator plucny z informacja o ostrym sercu plucnym
Ostre serce ptucne BNO

126.9 Zator plucny bez informacji o ostrym sercu plucnym
Zator ptucny BNO
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146 Zatrzymanie akgcji serca

Nie obejmuje: wstrzas kardiogenny (R57.0)

stany wiklajace:

« poronienie, cigze¢ pozamaciczng lub zasniadowa (O00-007, O08.8)
« zabiegi i operacje potoznicze (075.4)

146.1 Nagly zgon sercowy, tak opisany

Nie obejmuje: nagly zgon:

« BNO (R96.-)

z:

o zaburzeniami przewodzenia (144-145)

« zawalem miesnia sercowego (121-122)

146.9 Zatrzymanie krazenia, nieokreslone

147 Czestoskurcz napadowy

Nie obejmuje: stany wiklajace:

« poronienie, cigze¢ pozamaciczng lub zasniadowa (O00-007, O08.8)
« zabiegi i operacje potoznicze (075.4)

tachykardia:

« BNO (R00.0)

« zatokowo-przedsionkowa BNO (R00.0)

« zatokowa BNO (R00.0)

147.0 Komorowe zaburzenia rytmu typu fali nawrotowej [reentry]
147.1 Czestoskurcz nadkomorowy

Czestoskurcz napadowy:

o przedsionkowy

o przedsionkowo-komorowy [AV]

« zlacza przedsionkowo-komorowego

« wezlowy

147.2 Czegstoskurcz komorowy

147.9 Czestoskurcz napadowy, nieokreslony

Zespol Bouvereta(-Hoffmanna)

149.0 Migotanie i trzepotanie komor

149.9 Zaburzenia rytmu serca, nieokreslone

Niemiarowo$¢ serca BNO

150.0 Niewydolnos¢ serca zastoinowa

Choroba serca zastoinowa

Niewydolno$¢ prawokomorowa (wtérna w wyniku uszkodzenia serca lewego)
150.1 Niewydolnos$¢ serca lewokomorowa

Dusznica sercowa

Niewydolno$¢ lewokomorowa

Ostry obrzek ptuc ze wzmianka o patologii serca BNO lub niewydolnosci serca
150.9 Niewydolnos$¢ serca, nieokreslona

Uszkodzenie serca lub mieénia sercowego BNO

162.9 Krwotok mozgowy (nieurazowy), nieokreslony

J04.0 Ostre zapalenie krtani

Zapalenie krtani (ostre):

« BNO

o obrzekowe
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« podgtosniowe

e ropne

» wrzodziejace

Nie obejmuje: przewlekte zapalenie krtani (J37.0)

grypowe zapalenie krtani:

« potwierdzone (J09, J10.1)

o niepotwierdzone (J11.1)

J04.2 Ostre zapalenie krtani i tchawicy

Zapalenie krtani i tchawicy BNO

Zapalenie tchawicy (ostre) z zapaleniem krtani (ostrym)

Nie obejmuje: przewlekle zapalenie krtani i tchawicy (J37.1)

J11.0 Grypa z zapaleniem pluc wywolana przez niezidentyfikowany wirus
Grypowe (odoskrzelowe) zapalenie ptuc wywotane przez nieokreslony lub okreslony
niezidentyfikowany wirus

J12.9 Wirusowe zapalenie pluc, nieokreslone

J13 Zapalenie pluc wywolane przez Streptococcus pneumoniae

Odoskrzelowe zapalenie pluc wywolane przez Streptococcus pneumoniae

Nie obejmuje: wrodzone zapalenie ptuc wywolane przez Streptococcus pneumoniae (P23.6)
zapalenie ptuc wywolane przez inne paciorkowce (J15.3-J15.4)

J14 Zapalenie pluc wywolane przez Haemophilus influenzae

Odoskrzelowe zapalenie ptuc wywotane przez Haemophilus influenzae

Nie obejmuje: wrodzone zapalenie ptuc wywolane przez Haemophilus influenzae (P23.6)
J15 Bakteryjne zapalenie pluc niesklasyfikowane gdzie indziej

Obejmuje: odoskrzelowe zapalenie ptuc wywotane przez bakterie inne niz Streptococcus
pneumoniae i Haemophilus influenzae

Nie obejmuje: zapalenie ptuc wywotane przez Chlamydia (J16.0)

wrodzone zapalenie ptuc (P23.-)

choroba legionistéw [legionelloza] (A48.1)

J15.0 Zapalenie pluc wywolane przez Klebsiella pneumoniae

J15.1 Zapalenie pluc wywolane przez Pseudomonas

J15.2 Zapalenie pluc wywolane przez gronkowce

J15.3 Zapalenie pluc wywolane przez paciorkowce z grupy B

J15.4 Zapalenie pluc wywolane przez inne paciorkowce

Nie obejmuje: zapalenie ptuc wywolane przez:

o paciorkowce z grupy B (J15.3)

o Streptococcus pneumoniae (J13)

J15.5 Zapalenie pluc wywolane przez Escherichia coli

J15.6 Zapalenie pluc wywolane przez inne tlenowe bakterie Gram-ujemne
Zapalenie ptuc wywolane przez:

o Serratia marcescens

J15.7 Zapalenie pluc wywolane przez Mycoplasma pneumoniae

J15.8 Zapalenie pluc wywolane przez inne bakterie

J15.9 Bakteryjne zapalenie pluc, nieokreslone

J16 Zapalenie pluc wywolane przez inny czynnik zakazny, niesklasyfikowane gdzie indziej
Nie obejmuje: ornitoza (A70)

pneumocystoza (B59)

zapalenie pluc:
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« BNO (J18.9)

o wrodzone (P23.-)

J16.0 Zapalenie pluc wywolane przez Chlamydia

J16.8 Zapalenie pluc wywolane przez inne okreslone drobnoustroje
J17 Zapalenie pluc w przebiegu chorob sklasyfikowanych gdzie indziej
J17.0* Zapalenie ptuc w przebiegu chorob bakteryjnych sklasyfikowanych gdzie indziej
Zapalenie pluc:

o promienicze (A42.01)

» waglikowe (A22.1%)

o rzezgczkowe (A54.8%)

« nokardiozowe (A43.07)

« salmonellozowe (A02.2t)

 w przebiegu tularemii (A21.2})

o durowe (A01.01)

o krztu$cowe (A37.—1)

J17.1* Zapalenie pluc w przebiegu choréb zakaznych wirusowych sklasyfikowanych gdzie
indziej

Zapalenie pluc:

o cytomegalowirusowe (B25.07)

o odrowe (B05.2t)

o rozyczkowe (B06.8+)

« ospowe (B01.2+)

J17.2* Zapalenie ptuc w przebiegu grzybicy

Zapalenie pluc:

o aspergilozowe (B44.0-B44.1%1)

o kandydozowe (B37.11)

o kokcydioidomykozowe (B38.0-B38.2%)

« histoplazmozowe (B39.-7)

J17.3* Zapalenie pluc w przebiegu chorob pasozytniczych

Zapalenie ptuc w przebiegu:

« glistnicy (B77.8%)

« schistostomatozy (B65.-1)

o toksoplazmozy (B58.37)

J17.8* Zapalenie pluc w przebiegu innych choréb sklasyfikowanych gdzie indziej
Zapalenie ptuc w przebiegu:

o ornitozy (A707)

o goraczki Q (A78%)

o goraczki reumatycznej (100t)

o zakazen kretkowych, niesklasyfikowanych gdzie indziej (A69.87)

J18 Zapalenie pluc wywolane przez niezidentyfikowany czynnik zakazny
Nie obejmuje: ropien pluca w przebiegu zapalenia ptuc (J85.1)

polekowe zaburzenia dotyczace tkanki érédmiazszowej ptuc (J70.2-J70.4)
zapalenie pluc:

« zachlystowe:

« BNO (J69.0)

o wskutek znieczulenia podczas:

« porodu (074.0)
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o cigzy (029.0)

« potogu (089.0)

« noworodkowe (P24.9)

« spowodowane przez aspiracje substancji ptynnych i statych (J69.-)
o wrodzone (P23.9)

o $rodmigzszowe BNO (]84.9)

o lipidowe (J69.1)

zapalenie pluc wywolane przez czynniki zewnetrzne (J67-]70)
J18.0 Odoskrzelowe zapalenie pluc, nieokreslone

Nie obejmuje: zapalenie oskrzelikow (J21.-)

J18.1 Platowe zapalenie ptuc, nieokreslone

J18.2 Hipostatyczne zapalenie pluc, nieokreslone

J18.8 Zapalenie pluc wywolane przez inne nieokreslone drobnoustroje
J18.9 Zapalenie pluc, nieokreslone

)J38.4 Obrzek krtani

Obrzek:

o glosni

o podgtos$niowy

« nadglosniowy

Nie obejmuje: zapalenie krtani:

o ostre krupowe (J05.0)

« obrzekowe (]J04.0)

J44.0 Przewlekla obturacyjna choroba ptuc z ostrym zakazeniem dolnych drég oddechowych
Nie obejmuje: z grypa (J09-J11)

J69.0 Zapalenie pluc spowodowane przez zachlysniecie sie pokarmem lub wymiocinami
Zachlystowe zapalenie pluc:

« BNO

« wywolane przez:

o pokarm (wymiociny)

« wydzieliny zotagdkowe

» mleko

e wymiociny

Nie obejmuje: zesp6t Mendelsona (J95.4)

)81 Obrzek ptuc

Ostry obrzek ptuc

Przekrwienie (bierne) ptuc

Nie obejmuje: opadowe zapalenie ptuc (J18.2)

obrzek ptuc:

o chemiczny (ostry) (J68.1)

« spowodowany przez czynniki zewnetrzne (J60-]70)

« w przebiegu patologii serca BNO lub niewydolnosci serca (150.1)
J93 Odma oplucnowa

Nie obejmuje: odma oplucnowa:

« wrodzona lub okresu okotoporodowego (P25.1)

 pourazowa (527.0)

« w przebiegu gruzlicy (czynnej) (A15-A16)

o ropniak i odma optucnowa (J86.-)
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J93.0 Odma oplucnowa samoistna z wysitku

J93.1 Inna samoistna odma oplucnowa

J93.8 Inna odma oplucnowa

J93.9 Odma oplucnowa, nieokreslona

J94.2 Krwiak oplucnej

Krwiak i odma optucnowa

J95.0 Nieprawidlowe funkcjonowanie tracheostomii
Krwotok z tracheostomii

Niedroznos¢ tracheostomii

Posocznica wtdrna do tracheostomii

Przetoka tchawiczo-jelitowa po tracheostomii

J95.4 Zespol Mendelsona

Nie obejmuje: wiklajacy:

« pordd (074.0)

« cigze (029.0)

« okres potogu (089.0)

J96 Niewydolno$¢ oddechowa niesklasyfikowana gdzie indziej
Nie obejmuje:

« niewydolnos¢ sercowo-oddechowa (R09.2)

o pozabiegowa niewydolnos¢ oddychania (J95.-)

o zatrzymanie oddechu (R09.2)

« zespol ciezkiej niewydolnoséci oddechowej dorostych (J80)
o zespol zaburzen oddychania noworodka (P22.-)
J96.0 Ostra niewydolnos¢ oddechowa

J96.1 Przewlekla niewydolno$¢ oddechowa

J96.9 Niewydolnos¢ oddechowa, nieokreslona

K65.0 Ostre zapalenie otrzewnej

Ropien:

o brzuszno-miedniczny

o krezkowy

o sieci

o otrzewnej

« zakatniczy

e zaotrzewnowy

« podprzeponowy

« podwatrobowy

Zapalenie otrzewnej (ostre):

« uogdlnione

« miednicy u mezczyzn

« podprzeponowe

e ropne

W razie potrzeby nalezy uzy¢ dodatkowego kodu (B95-B97) w celu okreslenia czynnika za-
kaznego.

K72 Niewydolnos$¢ watroby, niesklasyfikowana gdzie indziej
Obejmuje: watrobowa:

« $pigczka BNO

« encefalopatia BNO
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zapalenie watroby:

o ostre

 piorunujace

o zlodliwe

NGI, z niewydolnoscig watroby

martwica hepatocytéw z niewydolnoscig watroby

zanik z6lty lub dystrofia watroby

Nie obejmuje: alkoholowa niewydolno$¢ watroby (K70.4)
niewydolno$¢ watroby jako powiklanie:

« poronienia, cigzy pozamacicznej lub zasniadowej (O00-007, 008.8)
o ciazy, porodu i w okresie pologu (026.6)

z6ttaczka ptodu lub noworodka (P55-P59)

wirusowe zapalenie watroby (B15-B19)

stany z toksycznym uszkodzeniem watroby (K71.1)
K72.0 Ostra i podostra niewydolno$¢ watroby

K72.1 Przewlekla niewydolnos¢ watroby

K72.9 Niewydolnos¢ watroby, nieokreslona

K92.2 Krwotok z przewodu pokarmowego, nieokreslony
Krwawienie:

« z zoladka BNO

« zjelita BNO

Nie obejmuje: ostre krwotoczne zapalenie zotadka (K29.0)
krwawienie z odbytu i odbytnicy (K62.5)

stany z wrzodem trawiennym (K25-K28)

R04.9 Krwotok z drég oddechowych, nieokreslony
R09.2 Zatrzymanie oddechu

Niewydolnoé¢ sercowo-oddechowa

R57 Wstrzas niesklasyfikowany gdzie indziej

Nie obejmuje: wstrzgs:

« w narkozie (T88.2)

« anafilaktyczny:

« BNO (T78.2)

« jako reakcja na pokarm (T78.0)

« spowodowany surowica (T80.5)

« wiklajacy poronienie, cigze¢ pozamaciczna lub zasniadowa (0O00-0O07, O08.3)
o elektryczny (T75.4)

o po porazeniu piorunem (T175.0)

« polozniczy (075.1)

« pooperacyjny (T81.1)

o psychiczny (F43.0)

« septyczny (A41.9)

o pourazowy (T79.4)

zespol wstrzgsu toksycznego (A48.3)

R57.0 Wstrzas kardiogenny

R57.1 Wstrzas hipowolemiczny

R57.8 Inny wstrzas

Wstrzas endotoksyczny
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R57.9 Wstrzas nieokreslony

Niewydolnosé¢ krazenia obwodowego BNO

T17 Cialo obce w drogach oddechowych

Obejmuje: duszenie si¢ cialem obcym

zadlawienie sie:

« pokarmem (zwracanym)

« plwocing

zaaspirowanie ptynéw lub wymiocin BNO

T17.3 Cialo obce w krtani

T17.4 Cialo obce w tchawicy

T17.5 Cialo obce w oskrzelach

T17.8 Cialo obce w innych i licznych czesciach drog oddechowych
Oskrzeliki

Pluca

T17.9 Cialo obce w drogach oddechowych, czes¢ nieokreslona
T78.2 Wstrzas anafilaktyczny, nieokreslony

Wstrzas alergiczny

Reakcja anafilaktyczna

Anafilaksja

BNO

Nie obejmuje: wstrzas anafilaktyczny spowodowany:

« prawidlowo zastosowanym lekiem (T88.6)

« niepozadang reakcja na produkty spozywcze (178.0)
 podaniem surowicy (T80.5)

Y63.9 Blad w dawkowaniu w czasie nieokreslonej opieki chirurgicznej i medycznej
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Przyczyna zgonu wtérna

2) Przyczyna zgonu wtdrna albo w przypadku zgonu w wyniku urazu lub zatrucia - opis stowny wraz zkodem ICD-10

w tym przyblizony odstep miedzy wysta-
pieniem przyczyny a zgondem

(lata, m iesigce, godziny)

D69.5 Maloplytkowos¢ wtorna

Jezeli konieczne jest okreslenie przyczyny, wowczas nalezy zastosowaé dodatkowy kod przy-
czyny

zewnetrznej (rozdziat XX).

D53.9 Niedokrwisto$¢ z niedoboréw pokarmowych, nieokreslona

Niedokrwisto$¢ przewlekta prosta

D62 Ostra niedokrwisto$¢ pokrwotoczna

Nie obejmuje: wrodzona niedokrwisto$¢ spowodowana utratg krwi w okresie ptodowym
(P61.3)

D72.8 Inne okreslone zaburzenia dotyczace krwinek bialych

Odczyn bialaczkowy:

o limfocytowy

e monocytowy

« mielocytowy

Leukocytoza

Limfocytoza (objawowa)

Limfopenia

Monocytoza (objawowa)

Plazmocytoza

E23.2 Moczowka prosta

Nie obejmuje: moczéwka prosta pochodzenia nerkowego (N25.1)

E41 Wyniszczenie z niedozywienia

Ciezkie niedozywienie z wyniszczeniem

Nie obejmuje: kwashiorkor z wyniszczeniem (E42)

E43 Ciezkie niedozywienie bialkowo-energetyczne, nieokreslone

Znaczna utrata masy ciata [wyniszczenie] u dzieci lub oséb dorostych, badz brak przyro-
stu masy ciata u dzieci, w wyniku czego zmierzona masa ciala pozostaje o 3 lub wiecej od-
chylenia standardowe ponizej wartosci $redniej dla populacji referencyjnej (lub podobna
utrata masy ciala wyrazona za pomocg innych metod statystycznych). Jezeli dostepny jest
wynik tylko jednego pomiaru, wowczas prawdopodobienstwo ciezkiego wyniszczenia jest
wysokie wowczas, gdy zmierzona masa ciala pozostaje 3 lub wiecej odchylen standardo-
wych ponizej wartosci $redniej dla populacji referencyjnej.

Obrzeki gtodowe

E66.2 Ciezka otylo$c z hipowentylacja pecherzykowa

Zesp6t Pickwicka

E89.3 Pozabiegowa niedoczynno$¢ przysadki

Niedoczynnos¢ przysadki po naswietlaniu
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F50.1 Jadlowstret psychiczny atypowy

Przypadki, w ktérych stwierdza si¢ pewne objawy typowe dla jadtowstretu psychicznego, ale
calo$¢ obrazu klinicznego nie spetnia warunkow tego rozpoznania, gdyz nie ma charaktery-
stycznych objawdw, takich jak na przyktad brak miesigczek lub nasilony lek przed otyloscia,
wystepuje natomiast znaczny spadek masy ciata oraz zachowanie ukierunkowane na utrate
masy ciala. Nie nalezy postugiwa¢ sie rozpoznaniem jadlowstretu psychicznego atypowe-
go w przypadkach znanych choréb somatycznych przebiegajacych ze spadkiem masy ciata.
F50.8 Inne zaburzenia odzywiania

Psychogenna utrata faknienia

Nie obejmuje: pica u niemowlat i dzieci (F98.3)

GO09 Nastepstwa zapalnych chorob osrodkowego ukladu nerwowego

Uwaga: Kategorie te nalezy stosowaé w celu okreslenia standw o pierwotnej przynalezno-
$ci do grup

G00-GO8 (tj. z wykluczeniem oznaczonych gwiazdka), a bedacych przyczyna nastepstw
sklasyfikowanych gdzie indziej. Do ,nastepstw” zalicza si¢ stany tak okreslone lub pézne
nastepstwa, badz stany, ktore utrzymuja sie jeden rok lub dtuzej po wystapieniu pierwotne-
go czynnika wywolujacego. W przypadku uzywania tej kategorii nalezy postepowac zgod-
nie z odpowiednimi zasadami kodowania chorobowosci i umieralnosci oraz wytycznymi
przedstawionymi w tomie 2.

G21.0 Zlosliwy zespol neuroleptyczny

Jezeli konieczne jest okreslenie leku, wowczas nalezy zastosowaé dodatkowy kod przyczy-
ny zewnetrznej (rozdziat XX).

G21.1 Parkinsonizm wtérny wywolany przez inne leki

Jezeli konieczne jest okreslenie leku, wowczas nalezy zastosowaé dodatkowy kod przyczy-
ny zewnetrznej (rozdziat XX).

G32.8* Inne okreslone zaburzenia zwyrodnieniowe ukladu nerwowego, wystepujace
w przebiegu choréb sklasyfikowanych gdzie indziej

G40.1 Padaczka objawowa (ogniskowa) (czesciowa) i zespoly padaczkowe z prostymi na-
padami czeSciowymi

Napady bez zaburzen $wiadomosci

Proste napady cze$ciowe ulegajace wtdrnemu uogdlnieniu

G40.2 Padaczka objawowa (ogniskowa) (czesciowa) i zespoly padaczkowe ze ztozonymi
napadami czesciowymi

Napady z zaburzeniami §wiadomoéci, czesto z towarzyszacymi automatyzmami

Ztozone napady czesciowe ulegajace wtérnemu uogolnieniu

G40.4 Inne postacie uogélnionej padaczki i zespotéw padaczkowych

Padaczka z:

« mioklonicznymi napadami nie§wiadomosci

« napadami miokloniczno-astatycznymi

Skurcze dziecigce

Zespot Lennoxa-Gastauta

Napady sklonéow

Objawowa wczesna encefalopatia miokloniczna

Zespol Westa

G53.1* Porazenia wielu nerwow czaszkowych w przebiegu chorob zakaznych i pasozyt-
niczych sklasyfikowanych gdzie indziej (A00-B99t)

G53.3* Porazenia wielu nerwow czaszkowych w przebiegu choréb nowotworowych
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(C00-D48)

G72.0 Miopatia polekowa

Jezeli konieczne jest okreslenie leku, wowczas nalezy zastosowaé dodatkowy kod przyczy-
ny zewnetrznej (rozdziat XX).

G73.6* Miopatia w przebiegu chorob metabolicznych

Miopatia w przebiegu:

« zaburzen spichrzania glikogenu (E74.07)

« zaburzen spichrzania lipidéw (E75.-)

G92 Encefalopatia toksyczna

Jezeli konieczne jest okreslenie czynnika toksycznego, wowczas nalezy zastosowaé dodat-
kowy kod przyczyny zewnetrznej (rozdzial XX).

G93.1 Uszkodzenie mozgu z niedotlenienia niesklasyfikowane gdzie indziej
Nie obejmuje: stany wiklajace:

« poronienie, ciaz¢ pozamaciczna lub zasniadowg (000-007, O08.8)

« cigze lub porod (029.2, 074.3,089.2)

« opieke chirurgiczng i medyczna (T80-T88)

niedotlenienie noworodkow (P21.9)

G93.5 Zespol uciskowy mozgu

Ucisk

Wklinowanie (pnia) mézgu

Nie obejmuje: urazowe wstrzasnienie mozgu (rozlane) (S06.2)

o ogniskowe (S06.3)

G93.6 Obrzek mézgu

Nie obejmuje: obrzek mézgu:

 wtdrny do urazu podczas porodu (P11.0)

o urazowy (506.1)

G96.0 Wyciek ptynu mozgowo-rdzeniowego

Nie obejmuje: z naklucia rdzeniowego (G97.0)

G97.8 Inne pozabiegowe zaburzenia ukladu nerwowego

G97.9 Pozabiegowe zaburzenia ukladu nerwowego, nieokreslone

G99.2* Mielopatia w przebiegu chorob sklasyfikowanych gdzie indziej
Zespot ucisku tetnicy kregowej i rdzeniowej przedniej (M47.0t)

Mielopatia w przebiegu:

« patologii krazkéw miedzykregowych (M50.01, M51.0t)

o chordéb nowotworowych (C00-D48+)

« spondylozy (M47.-1)

I15 Nadci$nienie wtérne

Nie obejmuje: zajecie naczyn:

« mozgowych (160-169)

 oka (H35.0)

I15.0 Nadci$nienie naczyniowo-nerkowe

I15.1 Nadci$nienie wtorne do innej patologii nerek

I15.2 Nadci$nienie wtérne do zaburzen ukladu wewnatrzwydzielniczego
I15.8 Inne postacie nadci$nienia wtérnego

I15.9 Nadci$nienie wtorne, nieokreslone

127.2 Nadci$nienie plucne wtorne o innej etiologii

W razie potrzeby nalezy uzy¢ dodatkowego kodu w celu okreslenia choroby podstawowe;.
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142.7 Kardiomiopatia spowodowana przez leki i inne czynniki zewnetrzne

Jezeli konieczne jest okreslenie przyczyny, wowczas nalezy zastosowac¢ dodatkowy kod przy-
czyny zewnetrznej (rozdziat XX).

185.0 Zylaki przelyku z krwawieniem

197.0 Zespol po kardiotomii

197.1 Inne zaburzenia czynnosci ukladu krazenia po operacjach serca

Niewydolnoé¢ krazeniowa

Niewydolno$¢ serca po operaciji serca lub z powodu obecno$ci protezy sercowej

197.8 Inne pozabiegowe zaburzenia funkcji ukladu krazenia, niesklasyfikowane gdzie
indziej

197.9 Pozabiegowe zaburzenia funkcji ukladu krazenia, nieokreslone

198.8* Inne okreslone zaburzenia ukladu sercowo-naczyniowego w przebiegu chorob
sklasyfikowanych gdzie indziej

J95.3 Przewlekla niewydolnos¢ plucna w nastepstwie zabiegu chirurgicznego

J95.8 Inne pozabiegowe zaburzenia ukladu oddechowego

J95.9 Pozabiegowe zaburzenie ukladu oddechowego, nieokreslone

K52.1 Toksyczne zapalenie zoladka, jelita cienkiego i okreznicy

Jezeli konieczne jest okreslenie czynnika toksycznego, wowczas nalezy zastosowaé dodat-
kowy kod przyczyny zewnetrznej (rozdzial XX).

K91.0 Wymioty po zabiegach na przewodzie pokarmowym

K91.8 Inne pooperacyjne zaburzenia przewodu pokarmowego, niesklasyfikowane gdzie
indziej

M41.4 Skolioza nerwowo-migsniowa

Skolioza bedaca wynikiem mdzgowego porazenia dzieciecego, ataksji Friedreicha, poliomy-
elitis i innych choréb nerwowo-migéniowych.

M41.5 Inne postacie skoliozy wtornej

N99.0 Pozabiegowa niewydolno$¢ nerek

P27.1 Dysplazja oskrzelowo-plucna rozpoczynajaca si¢ w okresie okoloporodowym
P91.6 Encefalopatia noworodka z niedotlenienia niedokrwiennego

R56.0 Drgawki goraczkowe

T40.2 Zatrucie innymi opioidami

Zatrucie kodeing

Zatrucie morfing

T40.3 Zatrucie metadonem

T40.4 Zatrucie innymi narkotykami syntetycznymi

Zatrucie petydyna

T42.1 Zatrucie iminostilbenami

Zatrucie karbamazeping

T42.3 Zatrucie barbituranami

Nie obejmuje: zatrucie tiobarbituranami (T41.1)

T45.1 Zatrucie lekami przeciwnowotworowymi i immunosupresyjnymi

Zatrucie antybiotykami przeciwnowotworowymi

Zatrucie cytarabing

Nie obejmuje: zatrucie tamoksyfenem (T38.6)

T42.4 Zatrucie benzodiazepinami

T42.6 Zatrucie innymi lekami przeciwpadaczkowymi i uspokajajaco-nasennymi
Zatrucie metakwalonem
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Zatrucie kwasem walproinowym

Nie obejmuje: zatrucie karbamazeping (T42.1)

T43.8 Zatrucie innymi lekami psychotropowymi, niesklasyfikowanymi gdzie indziej

T75.1 Tonigcie niezakonczone zgonem

Topienie sie

T80.2 Zakazenia w nastepstwie wlewu, transfuzji i wstrzykniecia

Zakazenie

Sepsa

Posocznica

Wstrzgs septyczny

po wlewie, transfuzji i wstrzyknieciu

Nie obejmuje: powyzsze stany, jezeli sa okreslone jako:

 spowodowane przez proteze, implant lub przeszczep (T82.6-T82.7, T83.5-183.6, T84.5-
T84.7,T85.7)

o pozabiegowe (T81.4)

T80.8 Inne powiklania po wlewie, transfuzji i wstrzyknieciu

T80.9 Nieokreslone powiklania po wlewie, transfuzji i wstrzyknieciu

Reakcja po transfuzji BNO

T81.2 Przypadkowe przebicie lub rozdarcie podczas zabiegu, niesklasyfikowane gdzie indziej

Przypadkowe uszkodzenie:

« naczynia krwionosnego

o nerwu

o narzadu

przez

cewnik

endoskop

narzedzie

zglebnik

w trakcie zabiegu

Nie obejmuje:

« uraz spowodowany przez narzedzia uzyte w czasie porodu (O70-O71)

« perforacja, przebicie lub rozdarcie przez proteze lub implant celowo pozostawiony w ra-
nie operacyjnej (T82-T85)

okreslone powiklania sklasyfikowane gdzie indziej, takie jak:

o zespol rozerwania wiezadla szerokiego macicy [zespot Allena-Mastersa] (N83.8)

T81.4 Zakazenie po zabiegu, niesklasyfikowane gdzie indziej

Ropien:

o wewnatrzbrzuszny

o SZWU

« podprzeponowy

o rany

pozabiegowy

Posocznica po zabiegu

Nie obejmuje: zakazenie bedace wynikiem:

wlewu, transfuzji i wstrzykniecia (T80.2)

o zastosowania protez, implantow i przeszczepow (T82.6-T82.7, T83.5-T83.6, T84.5-184.7,T85.7)

« zakazenie rany polozniczej (086.0)
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T86 Niewydolnos¢ i odrzucenie przeszczepionych narzadéw i tkanek

T86.0 Odrzucenie przeszczepu szpiku kostnego

Choroba ,,przeszczep przeciw gospodarzowi”

T86.1 Niepowodzenie i odrzucenie przeszczepu nerki

T86.2 Niepowodzenie i odrzucenie przeszczepu serca

Nie obejmuje: powiklania zwigzane z:

o sztucznym sercem (T82.5)

o przeszczepem serca i ptuc (186.3)

T86.3 Niepowodzenie i odrzucenie przeszczepu serca i pluc

T86.4 Niepowodzenie i odrzucenie przeszczepu watroby

T86.8 Niepowodzenie i odrzucenie innych przeszczepionych narzadéw i tkanek
Niepowodzenie i odrzucenie przeszczepu:

o kodci

o jelita

o pluca

o trzustki

« skory (allogenicznego) (autologicznego)

T86.9 Niepowodzenie i odrzucenie przeszczepu nieokreslonego narzadu i tkanki
T88.6 Wstrzas anafilaktyczny spowodowany dzialaniem niepozadanym prawidlowo za-
stosowanego leku lub srodka farmakologicznego

Nie obejmuje: wstrzas anafilaktyczny spowodowany podaniem surowicy (T80.5)

T88.8 Inne okreslone powiklania opieki chirurgicznej i medycznej, niesklasyfikowane
gdzie indziej

T90.5 Nastepstwa urazu §rodczaszkowego

Nastepstwa urazu sklasyfikowanego w kategorii S06.—

T96 Nastepstwa zatrucia lekami, srodkami farmakologicznymi i substancjami biolo-
gicznymi

Nastepstwa zatrucia sklasyfikowanego w kategoriach T36-T50

T98.0 Nastepstwa skutkow dzialania ciala obcego wnikajacego przez naturalny otwér ciala
Nastepstwa skutkow sklasyfikowanych w kategoriach T15-T19

T98.3 Nastepstwa powiklan opieki chirurgicznej i medycznej, niesklasyfikowane gdzie
indziej

Nastepstwa powiklan sklasyfikowanych w kategoriach T80-T88

Y85.0 Nastepstwa wypadku pojazdu mechanicznego

Y85.9 Nastepstwa innych, nieokreslonych wypadkéw komunikacyjnych

Y88.3 Nastepstwa zabiegow chirurgicznych i medycznych jako przyczyna nieprawidlo-
wej reakcji pacjenta lub pozniejszych powiklan, bez informacji o niepowodzeniu w trak-
cie zabiegu
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Przyczyna zgonu wyjsciowa

3) Przyczyna zgonu wyjsciowa (pierwotna albo zewnetrzna przyczyna urazu lub zadrucia

- opis stowny wraz z kodem ICD-10

w tym przyblizony odstep miedzy wysta-
pieniem przyczyny a zgondem
........................................................................................................... (lta, m iesigce, godzing)
Podostre stwardniajace zapalenie mézgu
A81.1 SSPE. Podostre wtretowe zapalenie mézgu Dawsona. Zapalenie
stwardniajace istoty biatej mézgu van Bogaerta
B20- B24 Choroba wywotana przez ludzki wirus uposledzenia odpornosci (HIV)
C11 Nowotwar ztosliwy czesci nosowej gardta (nasopharynx)
Rak komdrek watroby
€220 Watrobiak (hepatoma)
C22.2 Watrobiak zarodkowy (hepatoblastoma)
C40-C41 Nowotwory ztosliwe kosci i chrzastki stawowej
C49 Nowotwory ztosliwe tkanki tagcznej i innych tkanek miekkich
Nowotwdr ztosliwy nerki (za wyjatkiem miedniczki nerkowej)
c64
Nephroblastoma
ce67 Nowotwor ztosliwy pecherza moczowego
Cc69 Nowotwor ztosliwy oka
Cc70 Nowotwoér ztosliwy opon
C71 Nowotwoér ztosliwy mézgu
C72 Nowotwdr ztosdliwy rdzenia kregowego, nerwdw czaszkowych i
innych czesci centralnego systemu nerwowego
Nowotwor ztosliwy rdzenia nadnerczy
C74.1 .
Nerwiak ptodowy - neuroblastoma
(C82-C85 Chtoniaki
C91.0 Ostra biaftaczka limfoblastyczna ALL
920 Ostra biataczka szpikowa AML
C93.0 Ostra biataczka monocytowa
C94.2 Ostra biataczka megakarioblastyczna
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D18.0 Naczyniak krwionosny

D33 Nieztosliwy nowotwdr mézgu i innych czesci centralnego systemu
nerwowego

D69.3 Samoistna plamica matoptytkowa (zespét Evansa)

D82.1 Zespot Di George'a

D84 Inne niedobory odpornosci

E41 Wyniszczenie z niedozywienia

£713 Zaburzenia przemian kwasow ttuszczowych

’ Adrenoleukodystrofia

E72.5 Hiperglicynemia

E75 Zaburzenia przemian sfingolipidéw i inne zaburzenia spichrzania
lipidow

E75.0 GM2 gangliozydoza

E75.1 Inne gangliozydozy

75 Inne sfingolipidozy, Choroba Krabbego, metachromatyczna

’ leukodystrofia, choroba Niemann-Picka

E75.3 Sfingolipidoza, nieokreslona

E75.4 Lipofuscynoza neuronalna (ceroidolipofuscynoza, choroba Battena)

E76.0-E76.3 | Mukopolisacharydozy
Zaburzenia przemiany puryn i pirymidyn

E79 i .
deficyt liazy adenylobursztynianowe

E79.1 Zespot Lesch-Nyhana

E83.0 Choroba Menkesa

E84 Zwibknienie wielotorbielowate (mukowiscydoza, cystic fibrosis)

E88 Inne zaburzenia metaboliczne

F07.0 Zespdt psychoorganiczny spowodowany uszkodzeniem mézgu

F84.2 Zespot Retta

G04.2 Bakteryjne zapalenie mézgu

G09 Nastepstwa choréb zapalnych OUN
Beztad mézdzkowy z wadliwym systemem naprawy DNA

G11.3 . . . .
Ataxia teleangiectasia (Louisa Bara)

G12.0 Zanik miesni pochodzenia rdzeniowego, typ | (Werdniga-Hoffmana)
Inne dziedziczne zaniki miesni pochodzenia rdzeniowego.

G12.1 [ . .
Zanik miesni pochodzenia rdzeniowego, typ Il

G12.2 Stwardnienie boczne zanikowe
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Choroba Hallevordena-Spatza (zwyrodnienie barwnikowe gatki

G23.0 bladej)
Encefalopatia z odktadaniem zelaza w moézgu, NBIA
Inne okreslone choroby zwyrodnieniowe ukfadu, Podostra
G31.8 L - .
martwiejgca encefalopatia (Leigha)
G31.9 Choroby zwyrodnieniowe uktadu nerwowego, nie okreslone
G71.0 Dystrofia miesniowa (Duchenne’a)
G71.2 Miopatie wrodzone
G71.3 Miopatia mitochondrialna (niesklasyfikowana gdzie indziej)
G80 Dzieciece porazenie mézgowe
Wodogtowie
GI1 Nie obejmuje: wodogtowie wrodzone (Q03), wodogtowie wywotane
przez toksoplazmoze wrodzong (P37.1)
Uszkodzenie mézgu z niedotlenienia (niesklasyfikowane gdzie indziej)
G93.1 Nie obejmuje: niedotlenienie spowodowane zabiegiem medycznym
(T80-T88), niedotlenienie noworodkowe (P21.9)
G934 Encefalopatia, nie okreslona
G97.8 Inne pozabiegowe zaburzenia uktadu nerwowego, nie okreslone
142 Kardiomiopatie
142.7 Kardiomiopatia wywotana przez leki
160.8 Pekniecie wrodzonej mézgowej przetoki tetniczo-zylnej
’ Patrz: Q28.2
Nastepstwa krwotoku podpajeczynéwkowego
169.0 o :
P6zne skutki > 1 roku
169.3 Nastepstwo zawatu mdzgu
197 Pozabiegowe zaburzenia ukfadu krazenia, niesklasyfikowane gdzie
indziej
197.1 Inne zaburzenia czynnosci uktadu krazenia po operacjach serca
Jg4.1 Inne choroby tkanki srddmigzszowej ptuc ze zwtdknieniem
J95.0 Nieprawidtowa czynno$¢ po tracheostomii
K72 Niewydolnos¢ watroby niesklasyfikowana gdzie indziej
K74 Zwidknienie i marskos¢ watroby
NO3 Przewlekty zespét zapalenia nerek
N0o4 Zespot nerczycowy
N18.0 Schytkowa niewydolnos¢ nerek
P10-P11 Porodowe urazy osrodkowego uktadu nerwowego
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P20 Niedotlenienie wewnatrzmaciczne

P20.0 Niedotlenienie wewnatrzmaciczne stwierdzone przed rozpoczeciem
czynnosci porodowej

P21 Zamartwica urodzeniowa

P71 Dysplazja oskrzelowo-ptucna rozpoczynajaca sie w okresie
okotoporodowym

P35.0 Wrodzony zespét rézyczkowy

P35.1 Wrodzone zakazenie wirusem cytomegalii

P37.1 Wrodzona toksoplazmoza

P91.0 Niedokrwienie mézgu noworodka

P91.63 Encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna

P94.2 Wrodzone obnizone napiecie mie$niowe

Q01-Q07 Wrodzone wady rozwojowe ukfadu nerwowego

Qo3 Wodogtowie wrodzone

Q03.1 Zespot Dandy-Walkera

Q04.0 Niewytworzenie spoidfa wielkiego (agenezja ciata modzelowatego)

Q04.2 Przodomdzgowie jednokomorowe (holoprosencephalia)

004.3 Inne wady mézgu z ubytkiem tkanek, np. gtadkomézgowie
(lissencephalia) Zesp. Miller-Dieker

Q05 Rozszczep kregostupa, np. przepuklina oponowo-rdzeniowa

Q05.0 Rozszczep kregostupa szyjnego ze wspotistniejgcym wodogtowiem

005.2 Rozszczep kregostupa ledzwiowego ze wspotistniejagcym
wodogtowiem

Qo7 Inne wrodzone wady rozwojowe uktadu nerwowego

Q07.0 Zespot Arnolda-Chiariego

Q20-Q25 Wrodzone wady rozwojowe serca i duzych naczyn

028.2 Wrodzona przetoka tetniczo-zylna mézgowa (nie peknieta).
Patrz: 160.8

Q31 Wrodzone wady rozwojowe krtani

Q32 Wrodzone wady rozwojowe tchawicy i oskrzeli

Q336 Niedorozwdj lub dysplazja ptuca

Q39.1 Zaro$niecie przetyku z przetoka tchawiczo-przetykowa

Q40.4 Atrofia mikrokosmkow

Q44.2 Zaros$niecie przewodoéw zétciowych

Q44.7 Zespot Alagillea
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Q60.4 Niedorozwdj nerki, obustronny
Q61.1 Wielotorbielowatos¢ nerek, typu dzieciecego
Q743 Wrodzona sztywnos$¢ wielostawowa. Artrogrypoza
Q75.1 Dyzostoza czaszkowo-twarzowa (choroba Crouzona)
Q76.1 Zespot Klippel-Feila
Q774 Achondroplazja (chondrodystrofia ptodowa)
Kostnienie niedoskonate (famliwos¢ kosci wrodzona, osteogenesis
Q78.0 .
imperfecta)
079.9 Wrodzona wada rozwojowa uktadu miesniowo-szkieletowego, nie
) okreslona
Q80 Wrodzona rybia tuska (ichthyosis congenita, ichthyosis foetalis)
Q81 Pecherzowe oddzielanie naskérka (epidermolysis bullosa)
Nerwiakowtdkniakowatos¢ nieztosliwa (choroba von
Q85.0 .
Recklinghausena)
087.0 Zespoty wrodzonych wad rozwojowych dotyczace gtéwnie wygladu
’ twarzy (np. Treacher-Collinsa, Pierre-Robina, Freeman-Scholdon)
087.1 Zespoty wrodzonych wad rozwojowych zwigzane gtéwnie z niskim
’ wzrostem (np. Noonana, Smith-Lemli-Opitza)
Inne zespoty wrodzonych wad rozwojowych ze zmianami
Q87.5 : :
szkieletowymi
Inne okreslone zespoty wrodzonych wad rozwojowych
Q87.8 . Co
niesklasyfikowane gdzie indziej (np. Zellwegera)
Q89.7 Mnogie wrodzone wady rozwojowe niesklasyfikowane gdzie indziej
Q90.0-Q90.9 | Zespdt Downa (trisomia 21)
Q91.0-Q91.3 | Zespdt Edwardsa (trisomia 18)
Q91.4-Q91.7 | Zespdt Pataua (trisomia 13)
Inne trisomie
Q92 Nie obejmuje trisomii: 13, 18, 21
Q93 Monosomie i delecje autosomow niesklasyfikowne gdzie indziej
Q99.8 Inne okreslone aberracje chromosomowe
R40.2 Spiaczka, nie okreslona
S06.7 Uraz srédczaszkowy z dtugotrwatym okresem nieprzytomnosci
T90 Nastepstwo urazéw gtowy
T94 Nastepstwo urazéw obejmujacych mnogie okolice ciata
T17 Ciato obce w drogach oddechowych (duszenie ciatem obcym przez

zaaspirowanie: pokarmu zwracanego, sliny)
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T71 Duszenie (przez zadzierzgniecie)

T75.1 Toniecie niezakonczone zgonem

T75.4 Skutki dziatania pradu elektrycznego (porazenie pradem)

T81.0 Krwotok i krwiak wiktajacy zabieg (niesklasyfikowany gdzie indziej)

T86 Niepowodzenie i odrzut przeszczepu narzaddw i tkanek

T86.0 Odrzut przeszczepu szpiku kostnego

T86.4 Niepowodzenie i odrzut przeszczepu watroby

T90 Nastepstwa urazéw gtowy

T94 Nastepstwa urazéw obejmujacych mnogie okolice ciata

W65-W74 Wypadkowe zanurzenie i toniecie

X60-X84 Zamierzone samouszkodzenie (préba samobdjstwa)

Y20 Pow.ieszenie, zadzierzgniecie i zadtawienie, o nieokreslonym
zamiarze

Y60.0 Niezamierzone przeciecie, przebicie i przektucie lub krwotok w
czasie operacji chirurgicznej

Y85 Nastepstwo wypadku komunikacyjnego

Y87.0 Nastepstwo umyslnego samouszkodzenia
Nastepstwo niekorzystnego dziatania leku, srodka

Y88.0 farmakologicznego i substancji biologicznej zastosowanych w celach
leczniczych

v88.1 Nastepstwo wypadku pacjenta w trakcie zabiegéw chirurgicznych i

medycznych
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Zatacznik nr 11

Koszty swiadczen hospicjum domowego dla dzieci w 2019 r.
wedtug minimalnego standardu
Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Pracownicy
16 pacjentow 30 pacjentow

Pielegniarki 4 8
Lekarze 2 2
Pracownik socjalny 1 1
Psycholog 1 1
Fizjoterapeuta 1 1
Kapelan 1 1

Wynagrodzenia [z4]

pracodawcy

‘ Wydatek

Pielegniarka g)zﬁ‘r’;a oprace+ 10000 7200 12 000
Lekarz Kontrakt (100 zt/h) 16 000 12960 16 000
Pracownik socjalny | Umowa o prace 5000 3500 6600
Psycholog Umowa o prace 6000 4250 7 200
Fizjoterapeuta Umowa o prace 4500 3250 5400
Kapelan Umowa o prace 4000 2850 4800
Fundusz ptac[zi]
Wydatek pracodawcy | Wydatek pracodawcy
6 pacjentow 30 pacjentow

Pielegniarki (4/8) Umowa o prace 48 000 96 000
Lekarze (2) Kontrakt 32000 32000
Pracownik socjalny Umowa o prace 6600 6 600
Psycholog Umowa o prace 7200 7200
Fizjoterapeuta Umowa o prace 5400 5400
Kapelan Umowa o prace 4800 4800
Razem 104 000 152000

75



Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Sprzet medyczny [z4]

Urzadzenie

Cena jednostkowa

16 pacjentow

30 pacjentow

Koncentrator tlenu 2300 (8) 18 400 (15) 34 500
Asystor kaszlu 22000 (5) 110 000 (10) 220 000
Pulsoksymetr 300 (5) 1500 (9) 2700
Ssak 4100 (12) 49 200 (24) 98 400
Materac (1 segment) 800 (48) 38 400 (96) 76 800
Pompa strzykawkowa 2600 (5) 13 000 (10) 26 000
Inhalator 300 (8) 2400 (15) 4 500
Aparat RR 920 (5) 450 (9) 810
tézko 4000 (5) 20 000 (10) 40 000
Agregat 1700 (8) 13600 (15) 25 500
Podnosnik 5500 (2) 11 000 (4) 22 000
Glukometr 120 (2) 240 (2) 240
Aparat CRP 3100 (1)3100 (1)3100
Zestaw lekarza 500 (2) 1 000 (2) 1 000
Neseser pielegniarski 300 (4) 1200 (8) 2400
Razem 283 490 557 950
Sprzet biurowy i samochody [z1]
‘ 16 pacjentow ‘ 30 pacjentow
Meble biurowe* 5000 5000
Meble do magazynu 2000 2000
Komputer z drukarka 2500 2500
Telefon, faks, sekretarka 1200 1200
Samochod Fiat Panda (5) 185 500 (10) 371 000
Razem 196 200 381700

*Meble: biurko, 10 krzeset, 2 stoliki na komputer, faks i telefon, 2 szafy

Materiaty jednorazowe [z4]

. ] Wy.d L m|e5|g‘czny 16 pacjentow 30 pacjentow
jednorazowe na jednego pacjenta
Sprzet jednorazowy 350 5600 10 500
Materiaty higieniczne 450 7200 13500
!V!aterl‘:a’fy opatrunkowe 300 4800 9000
i srodki antyseptyczne
Razem 1100 17 600 33000
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Optaty state [z4]
16 pacjentow 30 pacjentow
Czynsz 1000 1000
Biuro rachunkowe 1000 1000
Eksploatacja samochodow* 1695 3390
Paliwo** 8347 16 695
Telefony, Internet*** 705 965
Ubezpieczenia OC**** 800 800
Razem 13 547 23850

*  Eksploatacja samochodu - ubezpieczenie (2000 zt rocznie, 167 zt miesiecznie), opony zimowe (800 zt
na 3 lata, 22 zt miesiecznie), materiaty eksploatacyjne (ptyn do spryskiwaczy, myjnia, drobne napra-
wy - 150 zt miesiecznie). Razem - 339 zt miesiecznie.

**  Sredni dzienny przebieg jednego samochodu - 150 km. Zuzycie paliwa 7 | na 100 km.
Koszt 11 paliwa - 5,3 zt. Miesieczny koszt paliwa 1 samochodu - 1669 zt (150 x 30x 7 /100 x 5,3 = 1 669,5).

*** Telefony: stacjonarny 70 zt + komérkowe 9/13 x 65 zt, Internet: 50 zt.

**** Ubezpieczenia OC pracodawcy i personelu medycznego wymagane przez NFZ.

Miesieczny bilans wydatkow [zi]

‘ 16 pacjentow ‘ 30 pacjentow
Fundusz pfac 104 000 152 000
Amortyzacja 25%* 7827 15654
Materiaty jednorazowe 17 600 33000
Opfaty state 13547 23850
Razem 142974 224504

*  Amortyzacja 25% - najczestsza stawka amortyzacji, amortyzowane sa sprzety o cenie jednostkowe;j
>3 500 zt, po zamortyzowaniu sprzet moze by¢ dalej uzytkowany. Do miesiecznych wydatkéw doliczo-
no koszty amortyzacji, ktére przestang obowiagzywac po 4 latach poniewaz zatozono, ze beda doko-
nywane zakupy nowego sprzetu, a wiec miesieczne koszty zwigzane z amortyzacja beda zawsze i tyl-
ko kwota bedzie sie zmieniac.

Koszt osobodnia [zi]

16 pacjentow 30 pacjentow

Koszt realny osobodnia 298 249

Opracowanie: Tomasz Dangel, Artur Januszaniec, Ireneusz Kalisiak, Katarzyna Jaworska-
Marcjaniak, Wojciech Marciniak

© Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
Aktualizacja: 19.02.2019
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Zatacznik nr 12

Projekt ksztatcenia w dziedzinie opieki paliatywnej
w ramach programu specjalizacji w pediatrii

25, Opieka paliatywna

Oczekuje sie, ze lekarz po ukoticzeniu modulu podstawowego w zakresie pediatrii wy-
kaze si¢ przedstawiong ponizej wiedzg:
1) zasady etyczne odstepowania od uporczywej terapii na rzecz opieki paliatywnej;
2) kwalifikacja pacjenta do hospicjum;
3) klasyfikacja i epidemiologia choréb nieuleczalnych obarczonych ryzykiem przed-
wczesnej $mierci;
4) potrzeby dzieci i ich rodzin — modele opieki paliatywnej;
5) postepowanie paliatywne przed przekazaniem dziecka do hospicjum;
6) standardy i procedury hospicjum domowego dla dzieci;
7) ocena jakosci §wiadczen;
8) farmakologia analgetykow;
9) sedacja paliatywna;
10) dieta ketogenna;
11) postepowanie paliatywne w schorzeniach onkologicznych, neurologicznych, kar-
diologicznych i wrodzonych wadach letalnych.

Oczekuje sig, ze lekarz po ukonczeniu modulu podstawowego w zakresie pediatrii wy-
kaze si¢ przedstawiong ponizej umiejetnosciami:

1) wypelnianie protokotu DNR i karty zgonu;

2) przekazanie pacjenta do hospicjum;

3) przekazywanie trudnych informacji rodzicom.

Kurs: ,Opieka paliatywna”

Cel kursu:
Oczekuje sig, ze lekarz po ukonczeniu kursu bedzie potrafil zakonczy¢ leczenie przedtu-
zajace zycie i zakwalifikowa¢ pacjenta do opieki paliatywne;j.

Zakres wiedzy:
Dzien I. Zasady etyczne, zagadnienia kliniczne:
1) zaniechanie i wycofanie si¢ z uporczywego leczenia podtrzymujacego Zycie u dzieci
- wytyczne Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego;
2) podejmowanie decyzji przez lekarza w szpitalu;
3) farmakologia wybranych lekéw przeciwbodlowych (paracetamol, tramadol, morfi-
na, metadon);
4) schorzenia onkologiczne;
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5) schorzenia neurologiczne: encefalopatie, choroby mie$ni.
6) sedacja paliatywna;
7) dieta ketogenna;

Dzien II. Przekazanie pacjenta do hospicjum, neurologia, perinatologia:
1) standardy i procedury;
2) kwalifikacja do opieki paliatywnej i przekazanie dziecka do hospicjum domowego;
3) schorzenia uktadu krazenia;
4) perinatalna opieka paliatywna;
5) przekazywanie trudnych informacji rodzicom;
6) wypelnianie karty zgonu.

Czas trwania kursu: 2 dni (16 godzin dydaktycznych).

Forma zaliczenia kursu: potwierdzenie uczestnictwa w kursie oraz zaliczenie sprawdzianu
z zakresu wiedzy objetej programem kursu, przeprowadzanego przez kierownika kursu.

Do wykazu pismiennictwa (2018) - podreczniki obowigzkowe w jezyku polskim
https://www.cmkp.edu.pl/wp-content/uploads/akredytacja2014/0723-program-5.pdf
nalezy wprowadzi¢:

Zaniechanie i wycofanie si¢ z uporczywego leczenia podtrzymujgcego Zycie u dzieci
- wytyczne dla lekarzy. Tomasz Dangel [red.], Polskie Towarzystwo Pediatryczne, Funda-
cja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, 2011
http://www.hospicjum.waw.pl/pliki/Artykul/1134_zaniechanieiwycofaniezleczeniapodtr
zymujacegozycieudzieci-wytyczneptp-2011.pdf

Opracowanie dla CMKP:

dr hab. n. med. Tomasz Dangel,

prof. dr hab. n. med. Joanna Szymkiewicz-Dangel
31.10.2018 1.
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Perinatalna opieka paliatywna

Wstep
I. Zapotrzebowanie na perinatalng opieke paliatywna

W 2017 r. zmarto w Polsce 1136 noworodkéw’ oraz przeprowadzono 1039 zabiegéw prze-
rwania cigzy w przypadku, gdy badania prenatalne lub inne przestanki medyczne wskazy-
waly na duze prawdopodobienstwo cigzkiego i nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo
nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu.””

Czesto$¢ zgondw wewnatrzmacicznych mozna oszacowaé na 1889 na podstawie wskaz-
nika 0,47% w stosunku do porodéw zywych,” ktérych w 2017 r. bylo 401 982.7

Suma (1136 + 1039 + 1889) wynosi 4064 i pozwala oszacowac zapotrzebowanie na per-
inatalng opieke paliatywng (PerOP) w Polsce.

Innym wskaznikiem jest umieralno$¢ okoloporodowa, czyli urodzenia martwe i zgo-
ny noworodkéw w wieku 0-6 dni, ktora wyniosta 1957 w 2017 r.5° Wskaznik ten, w zesta-
wieniu z liczbg zabiegéw przerwania cigzy, pozwala na poréwnanie zapotrzebowania na
PerOP w poszczegdlnych wojewddztwach (tabela ponize;j).

Wojewodztwo Umieralnosc

Przerwania cigzy

okotoporodowa
dolnoslaskie 163 68 231
kujawsko-pomorskie 103 44 147
lubelskie 100 6 106
lubuskie 47 1 58
todzkie 149 53 202
matopolskie 170 90 260
mazowieckie 274 319 593
opolskie 47 25 72
podkarpackie 99 0 99
podlaskie 59 27 86
pomorskie 145 125 270
slaskie 196 102 298
Swietokrzyskie 41 21 62
76 Dane GUS.

7

N

Sprawozdanie Rady Ministrow z wykonywania oraz o skutkach stosowania w 2017 r. ustawy z dnia 7 stycznia
1993 . 0 planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy. War-
szawa 2018. http://orka.sejm.gov.pl/Druki8ka.nsf/0/6F82FBB36BAA945CC125839200434FC7/%24File/3185.pdf
Zareba-Szczudlik J i wsp. Analiza czynnikéw ryzyka zgonéw wewnatrzmacicznych ptodéw. Perinatologia,
Neonatologia i Ginekologia 2009; 2: 203-207. http://www.ptmp.com.pl/png/png2z3_2009/PNG23-6-Zaremba-
analiza.pdf

Dane GUS.

8 |bid.

7

*

7

°
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warminsko-mazurskie 84 20 104
wielkopolskie 194 71 265
zachodnio-pomorskie 86 53 139
Polska 2017 1957 1035* 2992

* Ponadto 4 w szpitalach MSWiA

Z powyzszych danych wynika, ze najwieksze zapotrzebowanie na §wiadczenia PerOP
istnieja w wojewodztwach mazowieckim, §laskim, pomorskim, wielkopolskim, matopol-
skim, dolno$lgskim i t6dzkim.

W tabeli ponizej przedstawiono zgony noworodkéw (0-27 dni) i niemowlat (28, 29
dni - 11 miesiecy) w 2016 r. w Polsce wedlug wybranych przyczyn.®

Rozpoznanie Kod ICD-10 28,29 dni-11

0-27 dni

miesiecy

Stany rozpoczynajace sie w okresie POO-PYG 720 108 828
okotoporodowym

Wczeéniactwo P07 578 78 656
Wady rozwojowe rodzone,

znieksztatcenia i aberracje Q00-Q97 336 193 529
chromosomowe

Wady uktadu nerwowego Q00-Q07 29 9 38
Wady uktadu krazenia Q20-Q28 106 127 233
Aberracje chromosomowe Q90-Q99 45 22 67

Il. Modele perinatalnej opieki paliatywnej

Pierwszy opis hospicjum perinatalnego opublikowano w 1996 r. Pojecie perinatal hospice
zostalo wprowadzone przez Byrona C. Calhouna i Nathana J. Hoeldtke jako chrze$cijan-
ska alternatywa wobec przerywania cigzy.* Program powstal w 1989 r. szpitalu wojsko-
wym w Tacoma, w ktérym nie przerywano cigzy w przypadkach wad letalnych. W sktad
zespolu wchodzili poloznicy, neonatolodzy, anestezjolodzy, potozne, pielegniarki oddzia-
tu intensywnej terapii neonatologicznej, pracownicy socjalni, kapelani i pastorzy. Wszy-
scy oni zapewniali ,wspierajace otoczenie” (ang. supportive environment) matkom dzie-
ci z wadami letalnymi podczas diagnostyki prenatalnej, w czasie cigzy i w okresie okolo-
porodowym.®

8 Dane GUS.

82 Pojecie ,hospicjum perinatalne” jest przenosnia, ktéra powoduje obecnie w Polsce nieporozumienia, pole-
gajace na mylnym kojarzeniu poradnictwa prenatalnego z dziatalnoscia hospicjow dla dzieci. Zobacz: Defini-
cje — hospicjum perinatalne.

8 Calhoun BC, Hoeldtke NJ. Perinatal hospice. Journal of Biblical Ethics in Medicine 1996; 9 (1): 20-23. http:/
www.biblicalworldview21.org/bmei/jbem/volume9/numi/calhoun_hoeldtke_the_perinatal_hospice.pdf
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W 2010 r. Brytyjskie Towarzystwo Medycyny Perinatalnej opublikowato zasady prak-
tyki klinicznej w PerOP.** W 2015 r. w Australii opublikowano opis modelu PerOP.*

Przeglad pismiennictwa dotyczacy modelu PerOP dostarcza bardzo ogdlnych infor-
macji, wérod ktorych istotne jest stwierdzenie, ze nie opublikowano empirycznego bada-
nia opartego na zasadach EBM, ktére wskazywaloby najlepszy model opieki.®

Na liscie organizacji ,, Perinatal Hospice & Palliative Care” w 2019 r. zarejestrowanych
bylo 300 organizacji §wiadczacych PerOP, w tym 233 z USA i 7 z Polski.”

W 2016 r. opublikowano badanie funkcjonowania 75 programéw PerOP w 30 stanach
USA, wykazujac bardzo duze zréznicowanie ich usytuowania i form prowadzonej opieki.®

Z cala pewnoscig mozna wyrdzni¢ dwa gtéwne nurty PerOP: tradycyjny, usytuowany
w neonatologii i nowszy, zwigzany z diagnostyka i terapia prenatalng. Obydwa, mimo ze
dotycza réznych okreséw zycia dziecka, powinny by¢ ze soba zintegrowane.

lll. Polski model perinatalnej opieki paliatywnej

Polski model PerOP, nazywany tez hospicjum perinatalnym, zostal wprowadzony w 1998 r.
jako rozwigzanie oryginalne (autorzy nie znali wowczas ww. publikacji Calhouna i Hoeldt-
ke z 1996 r.).*¥ W odrdznieniu od wewnatrzszpitalnego modelu zapoczatkowanego w USA,
polski model opierat si¢ on na wspotpracy miedzy diagnostyka prenatalng a hospicjum do-
mowym dla dzieci. PerOP byta przedstawiana jako alternatywa wobec przerywania ciazy,
dzieciobdjstwa i uporczywej terapii.”

W okresie 1998-2005 konsultacji prenatalnych udzielata wylacznie Joanna Szymkie-
wicz-Dangel, lekarz specjalizujacy si¢ w diagnostyce ultrasonograficznej wad wrodzonych.
Stworzyla ona system PerOP we wspotpracy z poloznikami, genetykami i neonatologami.
Pod opieke WHD trafiaty nieliczne dzieci z diagnostyki prenatalnej, ktére przezyly wcze-
sny okres noworodkowy.

8 Murdoch E i wsp. Palliative Care (Supportive and End of Life Care). A Framework for Clinical Practice in Perina-

tal Medicine. British Association of Perinatal Medicine 2010, https://www.bapm.org/sites/default/files/files/

Palliative_care_final_version_%20Aug10.pdf https://docs.wixstatic.com/ugd/2e0b54_bc9d97e7bd6046f493a-

18fe7037907¢9.pdf

Perinatal Palliative Care. Model of Care. Department of Health, State of Western Australia 2015. https:/ww2.

health.wa.gov.au/~/media/Files/Corporate/general%20documents/Health%20Networks/Palliative%20care/

Perinatal-Palliative-Care-Model-of-Care.pdf

8 Balaguer Aiwsp. The model of palliative care in the perinatal setting: a review of the literature. BMC Pediatrics

2012;12:25 https://bmcpediatr.biomedcentral.com/track/pdf/10.1186/1471-2431-12-25

Perinatal Hospice & Palliative Care. List of programs. https://www.perinatalhospice.org/list-of-programs Do-

step 14.03.2019.

8 Wool Ci wsp. Provision of Services in Perinatal Palliative Care: A Multicenter Survey in the United States. Jo-

urnal of Palliative Medicine 2016; 19: 279-285. https://www.liebertpub.com/doi/pdf/10.1089/jpm.2015.0266

Dangel T, Szymkiewicz-Dangel J. Hospicjum perinatalne — polski model. http://www.hospicjum.waw.pl/pho-

cadownload/hospicjum-perinatalne/hospicjum-perinatalne-polski-model.pdf

% Dangel T. Wady letalne u noworodkéw - opieka paliatywna jako alternatywa wobec aborcji i uporczywe;j tera-
pii. Standardy Medyczne 2007, 9, 31, 108-110. Dangel T. Lethal defects in foetuses and neonates: palliative care
as an alternative to eugenic abortion, eugenic infanticide, and therapeutic obstinacy. In: International Textbo-
ok of Obsteric Anaesthesia and Perinatal Medicine. Krzysztof Marek Kuczkowski, Leon Drobnik (eds.), MED-ME-
DIA 2009, str. 137-144. http://www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/Articles_In_English/LethalDefectsInF
oetusesAndNeonatesPalliativeCareAsAlternativeToEugenicAbortion.pdf Dangel T. Wady letalne u noworod-
kéw - opieka paliatywna jako alternatywa wobec eugenicznej aborgji, eugenicznego dzieciobdjstwa i upo-
rczywej terapii. W: Dziecko - studium interdyscyplinarne. Pod red. Ewy Sowinskiej, Elzbiety Szczurko, Tade-
usza Guza i Pawta Marca. Wydawnictwo KUL, str. 443-460. Lublin 2008. http://www.hospicjum.waw.pl/pho-
cadownload/Etyka/WadyLetalneUPlodowINoworodkow.pdf
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W 2006 r. otwarto Poradnie USG w Fundacji WHD przy ul. Agatowej w Warszawie.
Kierownikiem Poradni zostala Joanna Szymkiewicz-Dangel. W ten sposob powstat osro-
dek kliniczny i naukowo-dydaktyczny, ktory po raz pierwszy w Polsce zintegrowal peri-
natologie z opieka paliatywna.

Agnieszka Chmiel-Baranowska, psycholog WHD, rozpoczeta konsultacje w Poradni
USG Agatowa, zapoczatkowujac w ten sposéb obecny system funkcjonowania hospicjum
perinatalnego, ktory polega na zintegrowanych konsultacjach lekarzy i psychologow. Naj-
wazniejszymi elementami tego modelu sa:

« konsultacja lekarza stawiajgcego rozpoznanie;

o wypelnienie przez lekarza karty DNR (zalacznik 14);

« skierowanie do poradni patologii ciazy;

o obecno$¢ psychologa podczas konsultacji lekarza;

o pozostanie psychologa z rodzicami (po zakonczeniu konsultacji lekarza) i udzie-

lenie im konsultacji PerOP;

o dostepnos¢ lekarza (po zakonczeniu konsultacji psychologa), jezeli rodzice potrze-

buja dodatkowych informacji;

o dostepnos¢ kontaktu telefonicznego z psychologiem w okresie cigzy i po porodzie;

o mozliwoé¢ spotkania z lekarzem i kapelanem WHD;

o mozliwo$¢ spotkania z rodzicami pacjenta WHD;

o szkota rodzicielstwa (kurs dla rodzicow);

o zaplanowanie porodu w o$rodku poloznictwa i neonatologii III stopnia referencyj-

nosci lub innym o$rodku, wybranym przez rodzicow;

o umowy o wspolpracy z 9 szpitalami w Warszawie;

o program wsparcia w zalobie (specyficzny dla PerOP).

W okresie 2002-2009 rozpoznano prenatalnie 197 wad letalnych; 100 z nich przed 24.
tygodniem ciazy (w 55 przypadkach rodzice podjeli decyzje o przerwaniu ciazy). W 44
przypadkach doszto do zgonu wewnatrzmacicznego. Urodzen zywych bylo 75; 55 nowo-
rodkéw zmarto wkrétce po porodzie na oddziale neonatologii bez podejmowania resu-
scytacji. Tylko w jednym przypadku rodzice nie zgodzili si¢ na odstgpienie od resuscy-
tacji i leczenia przedtuzajacego zycie. Z tego powodu u noworodka z zespotem Edward-
sa z powodu atrezji przetyku wykonano przetoke slinowg i gastrostomie. Dziecko zmarto
po 2 miesigcach pobytu na oddziale intensywnej terapii.”

W latach 2006-2017 w Poradni USG Agatowa rodzicom 133 nienarodzonych dzie-
ci z zespolem Edwardsa (trisomia 18) udzielono w okresie prenatalnym 190 konsulta-
cji lekarskich oraz 157 konsultacji psychologicznych. Uzyskano dane o losach 96 dzie-
ci: 13 przerwan cigzy (w 48 przypadkach rozpoznanie postawiono przed 24 tygodniem
cigzy), 30 zgondéw wewnatrzmacicznych, 3 martwe urodzenia i 50 urodzen zywych. Spo-
$rdéd dzieci zywo urodzonych 4 zmarto w ciggu pierwszej godziny po porodzie, 30 zmar-
to pdzniej w szpitalu, a 16 wypisano ze szpitala do domu pod opieke hospicjum (w tym 12
do WHD). Dzieci skierowane do hospicjow stanowily 16% zdiagnozowanych prenatalnie
i 32% zywo urodzonych.”

9

Dangel J: Zasady podejmowania decyzji na podstawie diagnozy prenatalnej ze szczeg6lnym uwzglednieniem
postepowania okotoporodowego w przypadkach prenatalnego rozpoznania nieuleczalnej choroby ptodu.
Standardy Medyczne/Pediatria 2011, 8, 1, 60-69. https://hospicjum.waw.pl/phocadownload/Etyka/Zasady_po-
dejmowania_decyzji_na_podstawie_diagnozy_prenatalnej.pdf

%2 Slazak M. Opieka paliatywna nad 42 dzie¢mi z zespotem Edwardsa. Praca magisterska. Warszawski Uniwer-
sytet Medyczny 2018.
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W 2018 r. poréwnano wskaznik przerwan cigzy po rozpoznaniu wady letalnej przed
24. tygodniem cigzy w dwoch grupach kobiet konsultowanych przez psychologéw
Poradni USG Agatowa: gdy informacja o rozpoznaniu przekazywana byta w szpitalu,
wskaznik ten wynosil 91%, natomiast gdy informacja o rozpoznaniu przekazywana byta
w Poradni USG Agatowa, wskaznik ten wynosit 14% (tabela ponizej).

Decyzje matek (rodzicow) dotyczace loséw cigzy w przypadku rozpoznania wady letalnej przed 24. tygo-
dniem cigzy w zaleznosci od miejsca przekazania diagnozy, po konsultacji psychologa hospicjum perina-
talnego w Poradni USG Agatowa®

Decyzje matek (rodzicow)

Miejsce przekazania diagnozy ” %
ontynuacja

wady letalnej Przerwanie ciazy

ciazy
Szpital 113 (91%) 6 (5%) 5 (4%) 124
Poradnia USG Agatowa 25 (14%) 137 (78%) 13 (8%) 175

W 2018 r. psycholodzy Fundacji WHD udzielili 727 konsultacji w 431 przypadkach roz-
poznania wady letalnej w Poradni USG Agatowa, czyli $rednio 1,7 konsultacji na jedng rodzi-
ne. W WHD leczono w tym okresie tylko 5 dzieci zdiagnozowanych prenatalnie. Wskazuje
to, ze rola hospicjow dla dzieci ($wiadczacych PedOP) w $wiadczeniach PerOP jest znikoma.

Obecnie Poradnia USG Agatowa jest najwickszym krajowym o$rodkiem referencyj-
nym kardiologii prenatalnej oraz siedziba Zaktadu Kardiologii Perinatalnej i Wad Wro-
dzonych CMKP.

Po raz pierwszy polska koncepcja hospicjum perinatalnego zostata przedstawiona
w 1999 r. podczas Europejskiego Kursu Opieki Paliatywnej nad Dzie¢mi w Budapeszcie.”

Pierwszy artykul w jezyku polskim zostal opublikowany w 2005 r.,”* a kolejny w 2007 r.*°

W 2007 r. Tomasz Dangel wyglosit w Sejmie RP na posiedzeniu Komisji Rodziny i Praw
Kobiet wyktad ,,Opieka paliatywna w perinatologii jako alternatywa wobec eugenicznej
aborcji”.”” Wnioski tego wystapienia byty nastepujace:

1. Pediatryczna opieka paliatywna nie jest w Polsce brana pod uwage jako wartoscio-
wa metoda postepowania w przypadkach nieuleczalnych choréb rozpoznawanych
prenatalnie i z tego powodu wigkszo$¢ chorych noworodkéw nie ma do niej dostepu.

2. Lekarze poloznicy czesciej sugeruja przerwanie ciazy niz porod i objecie dziecka
oraz rodziny opieka paliatywna.

3. Opieka paliatywna moze by¢ pomocna rodzinom, ktére ze wzgledéw etycznych
odrzucajg przerwanie cigzy.

4. Domowa opieka paliatywna chroni dziecko nieuleczalnie chore przed uporczywa
terapia, a rodzicéw przed moralng krytyka personelu medycznego.

9:

8

Dane Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

Szymkiewicz-Dangel J. Ethical problems in perinatal medicine. 1st European Course on Palliative Care for Chil-
dren. Budapest 1999. Abstract.
Dangel T, Szymkiewicz-Dangel J. Opieka paliatywna w perinatologii. W: Opieka Paliatywna nad Dzie¢mi. Pod
red. Tomasza Dangla. Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, Instytut ,Pomnik — CZD", str. 27-30. Warszawa 2005.
Szymkiewicz-Dangel J. Perinatalna opieka paliatywna — czy mozliwa jest wspoétpraca potoznikéw i neonatolo-
gow z hospicjami domowymi dla dzieci?. W: Opieka Paliatywna nad Dzie¢mi. Pod red. Tomasza Dangla. Fun-
dacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, str. 25-28. Warszawa 2007. http://www.hospicjum.waw.pl/phoca-
download/Etyka/PerinatalnaOpiekaPaliatywna-CzyMozliwalestWspolpracaPoloznikowINeonatologowZHo
spicjamiDomowymiDlaDzieci_2007.pdf

Biuletyn Kancelarii Sejmu nr 1751/V kad. 15.03.2007 r. str. 8-13. http://orka.sejm.gov.pl/Biuletyn.nsf/0/
D7B94DE49CDDBE27C12572B30031304C/$file/0175105.pdf
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5. Domowa opieka paliatywna jest znacznie tansza niz leczenie dziecka w szpitalu.

6. Osrodki diagnostyki prenatalnej i oddzialy neonatologii powinny nawigza¢ wspot-

prace z hospicjami domowymi zajmujgcymi si¢ opieka nad dzie¢mi.

7. Rodzice chorego ptodu powinni mie¢ zagwarantowang konsultacje w zakresie

opieki paliatywnej.

8. Nie mozna prowadzi¢ diagnostyki prenatalnej pro-life bez rozwoju pediatrycznej

opieki paliatywnej.

W 2007 r. Janusz Gadzinowski i Aleksandra Jopek w artykule ,,Neonatologia — miedzy
etyka a pragmatyzmem” napisali: Wspdtczesna technologia pozwala tez na przedtuzanie Zycia
noworodkow obcigzonych wadami letalnymi, czyli de facto przedtuza proces umierania. Dtu-
go$¢ zycia dzieci z trisomig 18. pary chromosomow, dzigki dostepnym obecnie srodkom moze
zostaé wydtuzona do roku, podczas gdy bez ingerencji medycznych egzystencja tego dziecka
trwataby niewiele ponad kilka tygodni. Dos¢ szybko stafo sig jasne, zZe o ile korzysci plyngce
z mozliwosci medycznych sq wcigz nie do przecenienia, to poktosie tych sukcesow jest na tyle
przerazajgce, ze wymaga refleksji nad jego konsekwencjami. [...] Od dziata# resuscytacyj-
nych odstepujemy tylko wtedy, gdy mamy pewnos¢, Ze wady obcigZajgce urodzonego nowo-
rodka nie pozwolg mu na dalszg egzystencje. W przypadku jakiejkolwiek watpliwosci na sali
porodowej podejmowane sq wszelkie standardowe czynnosci ratujgce zycie. Odstepujemy od
podjetych juz dziata# tylko wowczas, gdy w wyniku przeprowadzonej diagnostyki rozpoznana
zostaje wada letalna. Przy czym kazdemu noworodkowi zapewniamy warunki tzw. comfort
care tj. opieke maksymalnego komfortu, ktora obejmuje karmienie, czynnosci analgetyczne,
pielegnacje. Taka postawa, respektujgca doktryne swigtosci zycia i zwigzane z nig implikacje
praktyczne, pozwala na rozstrzygniecia w sytuacjach jednoznacznych tj. gdy nie mamy wqt-
pliwosci, Ze noworodek obcigzony jest wadg letalng i jego szanse na przezycie sq bliskie zeru.
Natomiast w mniej klarownych przypadkach, ktére zdecydowanie czesciej sq udziatem neo-
natologow, normy etyki tradycyjnej nie zawsze niwelujg niepokdj lekarskich sumien. Szcze-
golnie gdy nalezy podjgc decyzje, czy aktualny stan ciezko chorego, bez rozpoznanej wady le-
talnej, wskazuje na agonie, ktéra uzasadnia odstgpienie od przedtuzania procesu umierania.
Trudnosci w rozpoznaniu tego stanu wynikajg z braku specyficznych tzn. niepozostawiajg-
cych watpliwosci objawéw. I wlasnie te przypadki sq naszym najczestszym dylematem, bo ska-
zujg nas na wybor na podstawie przestanek jedynie o duzym stopniu prawdopodobieristwa,
w oparciu o nasze dotychczasowe doswiadczenie, doswiadczenie innych lekarzy i statystyke.*®
Z badan praktyki powstrzymania si¢ od resuscytacji (DNR), ktére objely 309 oddziatow
neonatologii i intensywnej terapii dziecigcej w Polsce w 2008 r., wynika Ze decyzje DNR
byly podejmowane na 146 oddziatach (47%).”

Ponadto na 76 oddziatach powodowaly one takze ograniczenie lub zaniechanie in-
nych form terapii:

o leczenie nerkozastepcze (dializa) (n=66, 87%);

o leczenie operacyjne (np. korekcja wady serca) (n=64, 84%);

o katecholaminy (n=63, 83%);

o zwiekszanie parametréw wentylacji zastepczej (n=55, 72%);

o intubacja (n=54, 71%);

% Gadzinowski J, Jopek A. Neonatologia — miedzy etyka a pragmatyzmem. Nauka 2007; 3: 21-30. http:/cejsh.
icm.edu.pl/cejsh/element/bwmetal.element.ojs-issn-1231-8515-year-2007-issue-3-article-446/c/446-441.pdf

% Dangel T, Musalik-Swietlinska E, Brozek G, Swietlinski J. Praktyka powstrzymania sie od resuscytacji u dzieci w
Polsce. Standardy Medyczne - Pediatria 2009; 6: 1044-1051. https://hospicjum.waw.pl/pliki/Artykul/1130_pra
ktykapowstrzymaniasieodresuscytacjiudzieciwpolsce-2009.pdf
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o przetaczanie preparatow krwi (n=45, 59%);

+ zywienie dozylne (n=33, 43%);

« antybiotykoterapia (n=29, 38%);

« wylaczenie respiratora (n=24, 32%);

« zywienie droga przewodu pokarmowego (n=11, 14%);

o tlenoterapia (n=10, 13%);

o inne (n=3, 4%).

Badane zespoly lekarzy w nastepujacy sposob uszeregowaly zaproponowane kryte-
ria, ktore powinny by¢ brane pod uwage w przypadkach gdy rozpatruje si¢ mozliwos¢ po-
wstrzymania sie od resuscytacji (wybierajac 5 najwazniejszych):

o rokowanie co do mozliwosci wyleczenia choroby (79%);

o stanowisko rodzicow (65%);

o rokowanie co do mozliwosci uzyskania remisji (wzglednej poprawy stanu zdro-

wia, mozliwo$ci funkcjonowania poza szpitalem) (62%);

« rokowanie co do jakosci zycia (53%);

o jednomyslnos¢ lekarzy (53%);

o kariotyp (53%);

o clerpienie dziecka zwigzane z leczeniem w szpitalu (38%);

o mozliwosci techniczne przedtuzania zycia (dostepny sprzet) (24%);

« mozliwosci operacyjne (wyniki leczenia chirurgicznego) (20%);

o stanowisko dziecka (jezeli potrafi je wyrazi¢) (16%);

« rokowanie co do dlugosci zycia (13%);

o koszty leczenia (2%);

e inne (2%).

Decyzje DNR podejmowane byty w nastepujacy sposéb:

o przez ordynatora, zespdt lekarzy i rodzicéw (n=73, 51%);

o przez ordynatora i zespol lekarzy (n=41, 29%);

o przezlekarza prowadzacego lub dyzurnego (n=8, 6%);

o przez konsylium (n=6, 4%);

o przez lekarza prowadzacego i rodzicow (n=6, 4%);

o przez ordynatora (n=3, 2%);

o inaczej (n=6, 4%).

W sytuacji umierania dziecka, wczesniej podjeta decyzja DNR byta zawsze respektowa-
na na 75 oddziatach (53%). Natomiast nie zawsze respektowano ja na 66 oddziatach (47%).

Wigkszo$¢ respondentow (n=201, 65%) byla zdania, Ze decyzja o powstrzymaniu sie
od resuscytacji moze by¢ podjeta przed urodzeniem dziecka na podstawie badan pre-
natalnych (USG, kariotyp) w przypadkach letalnych wad i aberracji chromosomowych
(np. trisomia 13, 18). Przeciwnego zdania bylo 78 (25%) respondentéw, a 30 (10%) nie
miato zdania. Najwyzszy odsetek przeciwnikéw podejmowania decyzji DNR w opar-
ciu o badania prenatalne (30%) odnotowano w grupie oddziatéw neonatologii I stop-
nia referencyjnosci.

W praktyce 102 oddziatéw (72%) decyzja DNR byta podejmowana takze wtedy, gdy
dziecko nie bylo jeszcze podtaczone do respiratora. Na pozostalych 39 oddziatach (28%)
decyzja tego typu podejmowana byta wylacznie po rozpoczeciu mechanicznej wentylacji.

W przypadkach, gdy decyzja DNR podejmowana byta u dziecka niepodiaczonego do
respiratora, teoretycznie mozliwy byl wypis pacjenta do domu i kontynuowanie tam opie-
ki paliatywnej przez hospicjum domowe. Praktyka taka byfa stosowana w 55 badanych
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o$rodkach (42%). Natomiast nie byla stosowana w 76 pozostalych (58%) z powodu naste-
pujacych przyczyn: braku dostepnosci domowej opieki hospicyjnej (n=50), albo przekona-
nia lekarzy, Ze takie postgpowanie jest niestuszne (n=26). Stwierdzono istotna statystycz-
nie réznice, dotyczaca tego typu postepowania, miedzy oddziatami intensywnej terapii,
ktdre wspdtpracuja z hospicjami domowymi dla dzieci, a oddzialami neonatologii, ktére
robig to znacznie rzadziej (88% vs 32%, p=0,000001). Podobnie, rdznica taka zaznaczyta
sie migdzy oddziatami neonatologii: najczesciej wypisywano dzieci do domu pod opieke
hospicjum z oddzialéw III stopnia referencyjnosci, rzadziej z oddziatéw II stopnia referen-
cyjnosci i najrzadziej z oddzialéw I stopnia referencyjnosci (53% vs 35% vs 10%, p=0,004).
Najwyzszy odsetek przeciwnikow stosowania domowej opieki paliatywnej po podjeciu de-
cyzji DNR (32%) odnotowano w grupie oddzialéw neonatologii I stopnia referencyjnosci.

Pojecie ,,opieka paliatywna” zostalo oficjalnie wprowadzone do polskiej neonatologii

w 2011 r. przez Zespot ds. Rekomendacji Etycznych w Perinatologii. Autorzy Rekomendacji
nie zdefiniowali jednak tego pojecia i nie wyjasnili na czym polegaja ,,dziatania paliatywne”.!”

W 2012 r. zdefiniowano typy decyzji podejmowanych w hospicjum perinatalnym oraz

zasady ich podejmowania.

Typy decyzji:

« Kkontynuacja vs przerwanie ciazy;

o resuscytacja vs niepodejmowanie resuscytacji;

o intensywna terapia vs opieka paliatywna;

o Kkorekcja chirurgiczna wady vs niepodejmowanie leczenia chirurgicznego;

o leczenie w szpitalu vs leczenie w domu;

o $mier¢ w szpitalu vs §mier¢ w domu.

Zasady i sztuka podejmowania decyzji:

1. Naczelng warto$cia jest ,,dobro dziecka”. Za dzialania sprzeczne z ta wartosciag
nalezy uznad przerwanie cigzy i uporczywa terapie. Pierwsze z nich jest legalne
na zasadach okreslonych w ustawie. Drugie - pomimo trudnosci interpretacyj-
nych - powinno by¢ uwazane za blad sztuce lekarskie;.

2. Decyzje wymienione powyzej (typy decyzji) powinny by¢ podejmowane przez
rodzicéw (przedstawicieli ustawowych) na podstawie informacji przekazanych
przez lekarzy. Wyjatek stanowia decyzje o niepodejmowaniu metod przedtu-
zajacych zycie — lekarz moze podja¢ taka decyzje wbrew woli rodzicéw. Zatem
w wiekszosci przypadkow rola lekarza ogranicza si¢ do przekazania informacji,
a nie do podejmowania decyzji.

3. Sposéb przekazywania rodzicom informacji przez lekarza nt. rozpoznania, ro-
kowania i mozliwosci dalszego postepowania jest sztuka.

4. Pomocy rodzicom w procesie podejmowania decyzji moze udzieli¢ psycholog,
znajacy realia medyczne (lub inny wykwalifikowany doradca), ktéry pomoze im
wyobrazi¢ sobie alternatywne rozwigzania i ich skutki dla ich dalszego Zycia.

5. Umiejetno$¢ rozpoznawania zlozonych wad plodu, szczegélnie wad serca, wy-
maga szczegolnych kwalifikacji. Rozpoznanie ztozonej wady serca powinno by¢
zweryfikowane przez specjaliste w referencyjnym o$rodku kardiologii prenatalne;j.

100 Zespot ds. Rekomendadji Etycznych w Perinatologii. Rekomendacje dotyczace postepowania z matka oraz
noworodkiem urodzonym na granicy mozliwosci przezycia z uwzglednieniem aspektéw etycznych. Red. M.
Rutkowska. Medycyna Wieku Rozwojowego 2011; 15: 259-269. https://docplayer.pl/36147639-Rekomendacje-
dotyczace-postepowania-z-matka-oraz-noworodkiem-urodzonym-na-granicy-mozliwosci-przezycia-z-
uwzglednieniem-aspektow-etycznych.html
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6. W przypadkach rozpoznania wady anatomicznej ptodu mozliwej do korekeji,
rodzice powinni otrzyma¢ mozliwos¢ konsultacji chirurga dziecigcego i uzy-
ska¢ wiarygodna informacje nt. wynikéw leczenia chirurgicznego w konkret-
nym osrodku.

7. Przed podjeciem decyzji dotyczacej kontynuacji vs przerwania ciazy, rodzice po-
winni otrzymac¢ mozliwos¢ konsultacji w o$rodku perinatalnej opieki paliatywnej.

8. Decyzje rodzicéw, dotyczace niepodejmowania metod przedtuzajacych zycie w przy-
padkach nieuleczalnej choroby prowadzacej do przedwczesnej $mierci, nie powinny
by¢ przez lekarzy krytykowane i podwazane.'**

Powyzsza wypowiedz byla glosem w debacie Polskiego Towarzystwa Bioetycznego
(PTB) ,,O racjonalne decyzje w opiece neonatalnej”.'*? Jej podsumowaniem jest artykul Ka-
zimierza Szewczyka ,,Czy rodzice powinni mie¢ prawo do decydowaniu o zyciu i $mierci
krytycznie chorych noworodkéw?”.!® Ten sam autor w kolejnej publikacji dokonuje sze-
rokiej analizy krytycznych decyzji w neonatologii.'*

W 2018 r. opublikowano monografi¢ ,,Postepowanie paliatywne w opiece perinatal-
nej — praktyka kliniczna, etyka, prawo, psychologia” pod redakcja Magdaleny Rutkow-
skiej i Stawomira Szczepaniaka.'® W publikacji tej Marcin Rawicz okreélit pie¢ zasad po-
stepowania paliatywnego na oddziale intensywnej terapii noworodka:

1. Nie bedzie bolalo.

2. Nie bedzie duszno.

3. Nie bedzie zimno.

4. Nie bedzie glodu.

5. Nie bedzie strachu.!*

IV. Dyskusja z neonatologami

W 2017 r. Polskie Towarzystwo Neonatologiczne (PTN) opublikowalo ,, Zasady postepowania
w neonatologii przy podejmowaniu decyzji o objeciu opieka paliatywng uwzgledniajace racje
etyczne”.”” W dokumencie tym okreslono postepowanie wobec wczesniakéw urodzonych
miedzy 22. a 25. tygodniem cigzy. Rekomendacje wprawdzie nie odnosza sie do wezesnia-
kéw urodzonych wskutek przerwania cigzy,'®® zawierajg jednak kilka istotnych stwierdzen:

10

Dangel T. Decyzje dotyczace dzieci z nieuleczalnymi chorobami prowadzacymi do przedwczesnej Smierci w
perinatologii. Polskie Towarzystwo Bioetyczne 2012. Dyskusja ,O racjonalne decyzje w opiece neonatalnej”.
http://www.ptb.org.pl/pdf/dangel_neonatalna.pdf

Polskie Towarzystwo Bioetyczne. O racjonalne decyzje w opiece neonatalnej. http://www.ptb.org.pl/opi-
nie_neonatalna.html

Szewczyk K. Czy rodzice powinni mie¢ prawo do decydowaniu o zyciu i $mierci krytycznie chorych noworodkéw?
Diametros 2012; 34: 154-178. www.diametros.iphils.uj.edu.pl/index.php/diametros/article/download/504/620
Szewczyk K. Decyzje krytyczne w neonatologii i standardy ich podejmowania. Diametros 2010; 26: 96-135.
https://www.diametros.iphils.uj.edu.pl/serwis/pdf/diam26szewczyk.PDF

Postepowanie paliatywne opiece perinatalnej — praktyka kliniczna, etyka, prawo, psychologia. Red. M. Rut-
kowska. S. Szczepaniak. PZWL 2018.

Ibid. Rawicz M. Opieka paliatywna na oddziale intensywnej terapii noworodka. Str. 231-243.

Rutkowska M i wsp. Zasady postepowania w neonatologii przy podejmowaniu decyzji o objeciu opieka pa-
liatywna uwzgledniajace racje etyczne. Standardy opieki medycznej nad noworodkiem w Polsce. Zalecenia
Polskiego Towarzystwa Neonatologicznego. Wydanie I, 2017.

Orzeczenie Sadu Najwyzszego: przerwanie cigzy zpowodu wady genetycznej ptodu jest dopuszczalne w Pol-
sce do 24 tygodnia cigzy [Uchwata Sadu Najwyzszego z dnia 13 pazdziernika 2005 r. (sygn. akt IV CK 161/05].
https://www.saos.org.pl/judgments/163611
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4.

Opieka nad noworodkiem urodzonym przed 23. tygodniem wieku cigzowego po-
winna by¢ ograniczona do dzialan paliatywnych.

U noworodkéw urodzonych miedzy 23. i przed 24. tygodniem ciazy rekomendo-
wana jest opieka paliatywna, chyba ze wystapia czynniki poprawiajace rokowanie.
Noworodki o identycznym wieku cigzowym moga znaczaco rézni¢ sie dojrzato-
$cig biologiczna.

Kiedy dziatania podtrzymujace Zycie zostaja wstrzymane, nalezy zrobi¢ wszystko,
aby pozwoli¢ noworodkowi godnie umrzec.

W publicznej dyskusji przedstawilismy nasze uwagi do tego dokumentu.'” Ponizej
wymieniamy gléwne problemy i odmienne stanowiska:

1.

Problem dotyczacy dzieci z wadami letalnymi, rodzacych si¢ w 20.-23. tygodniu
ciazy wskutek farmakologicznego przerwania ciazy. Moga one przejawiac ozna-
ki zycia. W tych przypadkach przyczyng $mierci dziecka jest niedojrzatos$¢ ptuc.
Czas przezycia dziecka moze trwa¢ nawet kilka godzin.

Stanowisko PTN: Nie poruszamy w tym standardzie tematow aborcji, dlatego nie
opisujemy zasad postepowania z noworodkami, ktore rodzq si¢ wskutek sztuczne-
go poronienia.

Nasze stanowisko: Ze wzgledow humanitarnych nalezy przyjgc, ze dziecko w tym
okresie cierpi z powodu dusznosci. Powinno zatem, zgodnie z etykg lekarskg, otrzy-
mac leczenie paliatywne, podobnie jak starsze dzieci, ktére w okresie terminalnym
odczuwajg duszno$é. Zabezpieczenie dziecka przed dusznoscig i stresem mozna osig-
gngé podajgc matce dozylnie silnie dziatajgcy opioid, ktory jest transportowany przez
tozysko (np. fentanyl) i rownoczesnie zapewnia jej znieczulenie, albo podajgc fentanyl
dziecku drogg donosowq po sztucznym poronieniu [Intranasal fentanyl in the pallia-
tive care of newborns and infants. Harlos MS et al. ] Pain Symptom Manage 2012].
Problem prenatalnej decyzji ,,podjecia lub odstapienia od resuscytacji” u nowo-
rodka z wada letalng rozpoznang prenatalnie.

Stanowisko PTN: Decyzje podejmuje zespot interdyscyplinarny w szpitalu uniwer-
syteckim lub instytucie naukowo-badawczym.

Nasze stanowisko: W przypadku rozpoznania wady letalnej ptodu oraz decyzji ro-
dzicow o kontynuacji cigzy lekarz specjalista w dziedzinie diagnostyki prenatalnej
i znajgcy rokowanie rozpoznanej patologii:

1) weryfikuje rozpoznanie, konsultujgc si¢ z osrodkiem referencyjnym;

2) wypetnia dokument okreslajgcy sposéb postepowania w przypadku zatrzymania
krgzenia lub oddychania u noworodka (zalacznik 14);

3) przekazuje ww. dokument potoznikom i neonatologom;

4) kieruje rodzicow do hospicjum perinatalnego.

Zastosowanie opioidow na sali porodowej u noworodka, wobec ktérego podje-
to decyzje o odstapieniu od resuscytacji.

Stanowisko PTN: W przypadku koniecznosci podazy lekow p/bolowych mozna
sprébowac podazy doustnej (morfina) lub dozylnej przez cewnik w zyle pepowino-
wej albo wktucie obwodowe.

Nasze stanowisko: Nalezy poda¢ fentanyl donosowo. Nalezy powstrzymac sig od
kaniulacji zyt.

199 List otwarty do PTN wraz z odpowiedzia. Standardy Medyczne 2017. http://www.standardy.pl/newsy/id/169
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4. Problem wentylacji mechanicznej noworodkéw z wadami letalnymi.
Stanowisko PTN: W sytuacji gdy noworodek byt zaintubowany i pozostawat na
wentylacji mechanicznej promujemy w pierwszym rzedzie zmniejszenie wentylacji
do podstawowej, co nie wyklucza ekstubacji tego noworodka w ciggu kilku godzin.
Nasze stanowisko: Powyzsze stwierdzenie powinno znaleZ¢ sie w ,Standardach”
PTN, wraz z podkresleniem, Ze postgpowanie takie jest etycznie uzasadnione, po-
niewaz polega na zaprzestaniu uporczywej/daremnej terapii. Zasadne bytoby opra-
cowanie i opublikowanie przez PTN protokotu odlgczenia respiratora i ekstubacji,
jako procedury paliatywnej. U dzieci z wadami letalnymi wentylacja mechaniczna
jest procedurg zbedng, ktora nie moze byé uwazana za forme opieki paliatywnej.

5. Problem zywienia parenteralnego noworodkow z wadami letalnymi.
Stanowisko PTN: Mdzg noworodka jest wybitnie wrazliwy na hipoglikemie i hipokalce-
mig i z tego powodu mogg u niego wystepowaé drgawki. Przedluzajgca sig hipoglikemia
moze takze dodatkowo uszkodzi¢ mézg. W zwigzku z tym, Ze nie jestesmy w stanie prze-
widzie jak dtugo bedzie trwala opieka paliatywna, a Smierci nie przyspieszamy, nie chcgc
narazaé noworodka na drgawki, a tym samym na dodatkowe cierpienie, oraz uszkodze-
nie mozgu, promujemy Zywienie parenteralne podstawowe (glukoza z preparatami Ca).
Nasze stanowisko: U dzieci z wadami letalnymi petne zZywienie parenteralne jest procedu-
rg nieuzasadniong, ktéra nie moze by¢ uwazana za forme opieki paliatywnej. Nie nalezy
jednak myli¢ zywienia parenteralnego z leczeniem hipoglikemii. Podawanie czlowiekowi
wody, glukozy i wapnia (bez aminokwasow) z calg pewnoscig nie powinno byc okresla-
ne mianem zywienia. Noworodki w pierwszych dobach Zycia metabolizujg glownie wla-
sny tluszcz, a nie glukoze. Dzigki temu znajdujg sie w umiarkowanej ketozie, ktéra ma
dziatanie przeciwdrgawkowe i neuroprotekcyjne. Glukoza powstaje wéwczas w proce-
sach glukoneogenezy i glikogenolizy. Przemijajgca hipoglikemia noworodka jest stanem
fizjologicznym. Rutynowe podawanie noworodkom z wadami letalnymi glukozy dozyl-
nie nie ma uzasadnienia. Noworodki z wadami letalnymi urodzone przedwczesnie mogg
miel zaburzenia metabolizmu prowadzgce do hipoglikemii, jednak réwniez u nich poda-
wanie dozylne glukozy w celu unikniecia drgawek jest watpliwe. Wlasciwym postepowa-
niem przeciwdrgawkowym powinno by¢ zastosowanie fenobarbitalu. Patologiczna hipo-
glikemia moze by¢ leczona infuzjg glukozy u nieuleczalnie chorych dzieci, ktore nie umrg
bezposrednio po porodzie, ale wylgcznie wtedy, gdy zostanie prawidlowo rozpoznana.

V. Dane epidemiologiczne

Dziecko rodzace si¢ w 20.-23. tygodniu cigzy moze przejawiac oznaki zycia (w wieku 20.-22.
tygodni dziecko nie ma szans przezycia, natomiast w 23. tygodniu szansa przezycia jest zni-
koma). W tych przypadkach bezposrednig przyczyna $mierci dziecka jest niedojrzatos¢ ptuc
(tzw. zesp6l RDS). Czas przezycia dziecka moze wynosi¢ nawet kilka godzin (tabela ponizej)."’

"0 Macfarlane Pl, Wood S, Bennett J. Non-viable delivery at 20-23 weeks gestation: observations and signs of life
after birth. Arch Dis Child Fetal Neonatal Ed. 2003; 88: F199-202. https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/
PMC1721558/pdf/v088p0F199.pdf
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Tydzien ciazy Oznaki zycia [%] Czas przezycia
20 12 80 (38 - 122) min.
21 20
22 37
23 56 6(2-10) godz.

W tabeli ponizej przedstawiono rozktad decyzji podejmowanych przez rodzicow,
ktérzy mogli wybra¢ opieke paliatywng albo intensywng terapie dla wczesniakéw uro-
dzonych w 23., 24. i 25. tygodniu ciazy. Opieke paliatywna stosowano u wszystkich
weze$niakéw urodzonych w 22. tygodniu cigzy, a intensywng terapie u wszystkich urodzonych
w 26. tygodniu ciazy.

111

_ . Przezycia na Istotna
Tydzien Opieka Intensywna - . - . an
o . " 20 intensywnej terapii niepetnosprawnos¢
cigzy paliatywna [%] terapia [%] [%] neurologiczna® [%]
22 100 0
23 63 37 21 ~ 40-60
24 27 73 59 ~30-45
25 4 96 78 ~25-35
26 0 100 87 ~20

* Ang. significant long-term neurological disability. lloraz inteligencji <70 lub dzieciece porazenie mézgowe
lub powazny ubytek stuchu albo wzroku.

VI. Percepcja bolu i dusznosci

Brak jest konsensusu w kwestii, od ktérego tygodnia cigzy dziecko moze odczuwaé bol.!2
Kanwaljeet Anand, ekspert w tej dziedzinie, twierdzi, ze uklad nerwowy osiaga dojrza-
to$¢ wystarczajaca do odczuwania bolu w 20. tygodniu cigzy.'”* Poglad ten jest kwestiono-
wany przez innych autordw, ktorzy przyjmuja za umowna granice 24. tydzien cigzy."* Ist-
nieje takze poglad okreslajacy prog dojrzatosci ukladu nerwowego wystarczajacy do per-
cepgji bolu na 15. tydzien cigzy.'

Problem odczuwania bolu przez ptéd lub weze$niaka ma znaczenie w przebiegu tzw.
chirurgicznego przerwania cigzy, gdy dochodzi do uszkodzenia tkanek dziecka. Natomiast

M Kaempf JW, Tomlinson MW, Tuohey J. Extremely premature birth and the choice of neonatal intensive care
versus palliative comfort care: an 18-year single-center experience. J Perinatol. 2016; 36:190-195. https:/www.
ncbi.nim.nih.gov/pubmed/26583942

"2 | owery CL, Hardman MP, Manning N, Hall RW, Anand KJ, Clancy B. Neurodevelopmental changes of fetal pain.
Semin Perinatol 2007; 31: 275-282. https://pdfs.semanticscholar.org/7443/6ab1cdedf6e9f6ff8d8ee0b847e-
91def52e4.pdf

"3 Anand KS. Expert report 2004. https://www.nrlc.org/uploads/fetalpain/AnandPainReport.pdf

"4 Kosinska-Kaczynska K, Wielgos M. Czy ptéd moze odczuwac bol? Ginekol Pol 2011; 82: 133-136. https:/jour-
nals.viamedica.pl/ginekologia_polska/article/download/46375/33162

"5 Sekulic S, Gebauer-Bukurov K, Cvijanovic M, Kopitovic A, llic D, Petrovic D, Capo |, Pericin-Starcevic I, Christ O,
Topalidou A. Appearance of fetal pain could be associated with maturation of the mesodiencephalic structu-
res. J Pain Res 2016; 9: 1031-1038. https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5115678/pdf/jpr-9-1031.pdf
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w przypadku przerwania cigzy metoda farmakologiczna wezesniak umiera wskutek niedojrza-
tosci ptuc i niewydolnosci oddechowej. Ta sama sytuacja wystepuje podczas poronienia natural-
nego. Nalezy zatem rozpatrywa¢ zdolno$¢ dziecka do odczuwania dusznosci, stresu i cierpienia.

Polscy eksperci Wojciech Walas i Andrzej Piotrowski wyrazili nastepujaca opinie: Szczegdl-
ny problem stanowi zagadnienie znieczulenia ptodéw poddawanych aborcji pod koniec drugiego
trymestru cigzy. Fakt, ze ptod nie jest zdolny do samodzielnego Zycia, nie oznacza, ze nie odczuwa
bolu lub innych form cierpienia. Wobec tego uzasadnione jest stosowanie u ciezarnej metod wal-
ki z bélem zapewniajgcych takze znieczulenie plodu (np. podaz opioidéw). Ci sami autorzy zwra-
caja uwage na specyficzne cechy percepcji bolu przez noworodki, ktére majg w petni rozwinigte
struktury odpowiedzialne za odczuwanie bolu, nie majg natomiast rozwinigtych systemow obro-
ny przed nim oraz w pordwnaniu ze starszymi dziemi charakteryzujg si¢ mocniej wyrazong od-
powiedzig hormonalng i metaboliczng na bodZce bélowe (zalacznik 15).°

Z calg pewno$cig wezesniaki urodzone w terminie 20.-24. tygodnia cigZzy nie moga sa-
modzielnie przezy¢ z powodu niedojrzalosci ptuc, ktéry objawia sie jako tzw. zesp6l RDS.
Angielski termin respiratory distress syndrome of newborn (RDS) w jezyku polskim ttuma-
czony jest jako ,,zespol zaburzen oddychania noworodka”, co nie oddaje znaczenia stowa
distress, bedacego synonimem cierpienia. Stowo ,,dystres” jest uzywane w jezyku polskim
i oznacza szkodliwg dla organizmu reakcje na stres. Zatem wlasciwe ttumaczenie angiel-
skiego terminu powinno brzmie¢: ,,zespét oddechowego dystresu noworodka”, ponie-
waz wykazano obecnos¢ hormonalnej i oksydacyjnej, szkodliwej reakcji stresowej u no-
worodkow z tym zespolem. !

Duszno$ci, definiowanej jako subiektywne doznanie, u umierajacego noworodka nie
mozna stwierdzi¢ przy pomocy istniejacych metod pomiarowych. Nalezy jednak przyja¢,
na podstawie hormonalno-metabolicznej odpowiedzi na stres, ze ptody i noworodki uro-
dzone zywo (takze w 20.-23. tygodniu cigzy) reaguja na hipoksje (niedobdr tlenu).'” Nie
mozna zatem wykluczy¢, ze dziecko w tym okresie cierpi z powodu dusznoéci. Proponu-
jemy, aby dziecko takie, zgodnie z etyka lekarska, moglto otrzymac leczenie paliatywne,
podobnie jak starsze dzieci, ktore w czasie intensywnej terapii lub w fazie terminalnej nie-
uleczalnej choroby odczuwaja duszno$¢.

U skrajnych wezesniakow, poddawanych intensywnej terapii, zaleca si¢ stosowanie me-
tod majacych na celu zmniejszenie ich dystresu, czyli odpowiedzi hormonalno-metabo-
licznej podwzgorza, przysadki i nadnerczy. W tym celu stosuje sie silnie dziatajace opioidy,
np. orfine lub fentanyl.!?’,2!

6 Walas W, Piotrowski A. Ocenia bélu i jego leczenie w perinatalnej opiece paliatywnej. W: Postepowanie pa-
liatywne w opiece perinatalnej- praktyka kliniczna, etyka, prawo, psychologia. Rutkowska M, Szczepaniak S
(red.), PZWL 2018.

7 Quinn MW i wsp. Stress response and mode of ventilation in preterm infants. Arch Dis Child Fetal Neonatal Ed
1998; 78: F195-F198. https:/fn.bmj.com/content/fetalneonatal/78/3/F195 full.pdf

"8 Negi Rl wsp. A novel approach to study oxidative stress in neonatal respiratory distress syndrome. BBA Clini-
cal 2015; 3:65-69. https://www.researchgate.net/publication/276107567_A_novel_approach_to_study_oxida-
tive_stress_in_neonatal_respiratory_distress_syndrome

" Newby EA, Myers DA, Ducsay CA. Fetal endocrine and metabolic adaptations to hypoxia: the role of the hy-
pothalamic-pituitary-adrenal axis. Am J Physiol Endocrinol Metab 2015; 309: E429-439. https://www.physio-
logy.org/doi/pdf/10.1152/ajpendo.00126.2015

120 Anand KSJiwsp. Analgesia and sedation in preterm neonates who require ventilatory support: results from the
NOPAIN trial. Neonatal Outcome and Prolonged Analgesia in Neonates. Arch Pediatr Adolesc Med 1999;153:
331-338. https://jamanetwork.com/journals/jamapediatrics/fullarticle/346235

21 Lago P i wsp. Randomised controlled trial of low dose fentanyl infusion in preterm infants with hyaline mem-
brane disease. Arch Dis Child Fetal Neonatal Ed 1998; 79: F194-F197. https://fn.bmj.com/content/fetalneona-
tal/79/3/F194 full.pdf
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Zabezpieczenie dziecka przed duszno$cig i stresem mozna osiagnaé podajac matce
podczas sztucznego poronienia dozylnie fentanyl, ktory jest transportowany przez tozysko
i zapewnia jej znieczulenie jej i dziecku,'? albo podajac ten sam lek (fentanyl) dziecku dro-
ga donosowa po poronieniu, jezeli przejawia ono oznaki zycia.'”?

Opisano zastosowanie tzw. analgezji kontrolowanej przez pacjenta (ang. patient-con-
trolled analgesia, PCA) podczas zabiegu przerwania ciazy.'** Metoda ta polega na poda-
waniu fentanylu samodzielnie przez matke, ktora naciska odpowiedni przycisk, urucha-
miajacy automatyczng strzykawke lub pompe infuzyjng. Lek przeciwbdlowy zostaje na-
tychmiast wstrzykniety dozylnie. W ten sposob kobieta sama dawkuje lek proporcjonalnie
do odczuwanego bolu, natomiast czes¢ leku przechodzi przez tozysko i znieczula dziecko.

W 2016 r. prawodawcy Stanu Utah w USA wprowadzili obowigzek zastosowania pod-
czas przerwania cigzy znieczulenia (anestezji lub analgezji) nienarodzonego dziecka od
20. tygodnia zycia.'?>12¢

Autorzy niniejszej publikacji nie s3 kompetentni, aby wypowiadac¢ si¢ na temat mo-
ralnej oceny zastosowania metody tagodzenia dusznosci przy uzyciu fentanylu u dziec-
ka, ktdre rodzi sie wskutek przerwania cigzy, ani zastosowania fentanylu w celu analgezji
sztucznego poronienia u matki. Dlatego ograniczajg si¢ do przedstawienia wylacznie ar-
gumentoéw prawnych i medycznych, ktére moga okazaé sie pomocne w dalszych rozwa-
zaniach na ten temat.

Z Ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta (art. 20 i 20a) wynika, ze:

o Pacjent ma prawo do poszanowania intymno$ci i godnosci, w szczegolnosci w cza-

sie udzielania mu $wiadczen zdrowotnych.

o Prawo do poszanowania godnosci obejmuje takze prawo do umierania w spoko-

ju i godnosci.

o Pacjent ma prawo do leczenia bolu.

Ustawa nie wprowadza wylaczenia lub ograniczenia ww. praw wobec kobiety przerywa-
jacej ciaze lub dziecka rodzacego si¢ wskutek przerwania ciazy.

122 Cooper J, Jauniaux E, Gulbis B, Quick D, Bromley L. Placental transfer of fentanyl in early human pregnancy and its
detection in fetal brain. Br J Anaesth 1999; 82: 929-931. https://bjanaesthesia.org/article/S0007-0912(17)38506-9/
pdf

'3 Harlos MS, Stenekes S, Lambert D, Hohl C, Chochinov HM. Intranasal fentanyl in the palliative care of newborns

and infants. J Pain Symptom Manage. 2013 Aug;46(2):265-74. https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23017621

Smith RL, Siddiqui N, Henderson T, Teresi J, Downey K, Carvalho JC. Analgesia for medically induced second

trimester termination of pregnancy: a randomized trial. J Obstet Gynaecol Can 2016; 38: 147-153. https://www.

jogc.com/article/S1701-2163(15)00037-7/pdf

Utah Code Title 76. Utah Criminal Code § 76-7-308.5. Administration of anesthetic or analgesic to an unborn

child. A physician who performs an abortion of an unborn child who is at least 20 weeks gestational age shall

administer an anesthetic or analgesic to eliminate or alleviate organic pain to the unborn child caused by the
particular method of abortion to be employed. https://codes.findlaw.com/ut/title-76-utah-criminal-code/
ut-code-sect-76-7-308-5.html

W 2017 r. Tomasz Dangel zwrdcit sie z zapytaniem dotyczacym etycznej interpretacji tych przepiséw — w kon-

tekscie Kodeksu Prawa Kanonicznego - do JE Oskara A. Solisa, biskupa diecezji katolickiej w Salt Lake City

(Utah) oraz JE abp. Henryka Hosera, przewodniczacego Zespotu Ekspertéw ds. Bioetycznych Konferenciji Epi-

skopatu Polski, jednak nie otrzymat od nich odpowiedzi. Zespét Ekspertdw ds. Bioetycznych Konferencji Epi-

skopatu Polski, pod przewodnictwem JE bp. Jozefa Wrébla, na swoim posiedzeniu w dniu 21.09.2018 r. zajat
negatywne stanowisko wobec propozycji, przedstawionej przez Tomasz Dangla, znieczulenia matki i dziec-
ka podczas sztucznego poronienia w celu przerwania ciazy.

12
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VII. Rozporzadzenie Ministra Zdrowia

W 2016 r. opracowano projekt ,,Propozycja programu ochrony zycia w przypadku rozpozna-
nia wady letalnej w badaniach prenatalnych”, ktory przekazano Prezesowi Rady Ministrow.'”’
Projekt ten zostal przez rzad odrzucony. Do realizacji przyjeto projekt OFPOP, na podstawie
ktérego Minister Zdrowia wydal rozporzadzenie z dnia 31 stycznia 2017 r. zmieniajace rozpo-
rzadzenie w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjne;.
W zalaczniku 13 przedstawiono projekt nowelizacji tego rozporzadzenia wraz z uzasadnieniem.

Vlll.Refundacja

W 2018 r., ktory byl pierwszym rokiem refundacji $wiadczen PerOP,'* NFZ zaplanowal na
ten cel 4 mln zi, z czego wydatkowal jedynie 409 000 zt, czyli 10%.'* Refundacja §wiadczen
PerOP Poradni USG Agatowa Fundacji WHD wyniosta 339 493 zt, czyli 83% calej kwoty wy-
datkowanej przez NFZ. Wynika z tego, ze model PerOP Fundacji WHD zapewnia wysoka
dostepnos¢ tych $wiadczen, natomiast model OFPOP i Ministerstwa Zdrowia — znikoma.

27 Dangel T, Szymkiewicz-Dangel J. Propozycja programu ochrony zycia w przypadku rozpoznania wady letal-
nej w badaniach prenatalnych http://perinatalne.pl/pliki/Artykul/1034_propozycja-programu-ochrony-zy-
cia-13-10-2016.pdf

128 W 2017 r. Ministerstwo Zdrowia odmoéwito refundacji Swiadczer PerOP Fundacji WHD.

22 Klinger K, Szczepanska A. Hospicja perinatalne sg, a jakby ich nie byto. Dziennik Gazeta Prawna 13 marca 2019
nr51 str. A7.
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Definicje

Perinatalna opieka paliatywna (PerOP) polega na:

1. Zapewnieniu wsparcia rodzicom dzieci z wadami letalnymi i wadami, ktérych lecze-
nie jest mozliwe, ale obarczone wysokim ryzykiem powiktan, w okresie prenatalnym,
szczegolnie przed terminem dopuszczalnosci przerwania ciazy, w formie konsultacji
lekarskiej i psychologiczne;j.

2. Opiece postnatalnej nastawionej na zapewnienie choremu dziecku komfortu i ochro-
ny przed uporczywa/daremng terapia, ktéra obejmuje leczenie objawowe u noworod-
ka oraz wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe. 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. PerOP §wiadczona jest
noworodkom z chorobami nieuleczalnymi, obarczonymi wysokim ryzykiem przed-
wczesnej $mierci, oraz skrajnie niedojrzatym, urodzonym przed 24. tygodniem ciazy.

3. Zapewnieniu komfortu i ztagodzenia dusznos$ci dzieciom poronionym, jezeli przeja-
wiajg oznaki zycia.

4. Zapewnieniu wsparcia w zalobie rodzicom dzieci zmarlych zaréwno przed jak i po
urodzeniu.

Hospicjum perinatalne to nie placéwka (np. hospicjum lub poradnia), ale model medycyny
perinatalnej oparty na szacunku dla zycia i godnosci nieuleczalnie chorego dziecka w okresie
plodowym i noworodkowym. Zapewnia wszechstronng opieke kobiecie cigzarnej po prena-
talnym rozpoznaniu wady letalnej, ktore zostalo zweryfikowane w o$rodku referencyjnym.
Przed porodem obejmuje calo$ciowa opieke nad kobietg ciezarna: medyczna, psychologiczng
i duchowg, jak rowniez wsparcie w zalobie, niezaleznie od okresu straty dziecka. Po porodzie
obejmuje paliatywng opieke neonatologiczna, domowa opieke paliatywna oraz opieke dtugo-
terminowa. Stanowi alternatywe wobec przerwania cigzy oraz uporczywej/daremnej terapii.

Wada letalna (fac. letalis) u dziecka w okresie plodowym lub noworodkowym to: (1) zabu-
rzenie rozwojowe prowadzace do poronienia samoistnego lub zgonu wewnatrzmacicznego;
(2) zaburzenie rozwojowe prowadzace do przedwczesnej $mierci zywo urodzonego dziecka,
bez wzgledu na zastosowane leczenie; oraz (3) zaburzenie rozwojowe zakwalifikowane do
przerwania cigzy zgodnie z obowigzujacg ustawa. Zaburzenia nalezgce do trzeciej kategorii
moga, ale nie musza, pokrywac sie z objetymi kategorig pierwsza i druga. Jednak we wszyst-
kich trzech sytuacjach wada bezpo$rednio lub posrednio okazuje si¢ letalng.
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Standardy perinatalnej opieki paliatywnej

I

w

II.

Sytuacje kliniczne

Rozpoznanie wady letalnej zostaje postawione i zweryfikowane przed 24. tygodniem cig-
zy; mozliwe jest wowczas podjecie decyzji o kontynuacji lub o przerwaniu cigzy. Lekarz
przekazuje informacje medyczne dotyczace mozliwosci leczenia i rokowania nienaro-
dzonego dziecka, jak réwniez przewidywane konsekwencje medyczne u matki. Psycho-
log omawia skutki obydwu decyzji. Lekarz i psycholog nie sugeruja matce (rodzicom)
zadnego z mozliwych rozwigzan, pozostawiajac im swobodny wybor.

Rozpoznanie wady letalnej zostaje postawione i zweryfikowane po 24. tygodniu cigzy.
Rozpoznanie wady letalnej zostaje postawione i zweryfikowane po urodzeniu dziecka.
Wskutek poronienia naturalnego lub sztucznego (przerwanie cigzy) rodzi si¢ dziecko
skrajnie niedojrzale przed 24. tygodniem ciazy, ktdore przejawia oznaki zycia.
Dochodzi do zgonu wewnatrzmacicznego i urodzenia martwego.

Swiadczeniodawcy

W sytuacjach 112 PerOP powinna by¢ $wiadczona w osrodkach diagnostyki prenatal-
nej, kardiologii prenatalnej lub zakladach genetyki. Pierwsze konsultacje PerOP lekarza
i psychologa w sytuacjach 1 i2 powinny by¢ zintegrowane i odbywa¢ sie w tym samym
miejscu i czasie. Jezeli nie jest to mozliwe, konsultacja psychologa powinna odby¢ si¢
w ciggu 24 godzin od przekazania rodzicom informacji o rozpoznaniu wady letalne;.

Diagnostyka prenatalna

W przypadku prenatalnego rozpoznania wady letalnej oraz decyzji rodzicéw o konty-

nuacji cigzy lekarz specjalista w dziedzinie diagnostyki prenatalnej i znajacy rokowa-

nie rozpoznanej patologii:

1) weryfikuje rozpoznanie, konsultujac si¢ z osrodkiem referencyjnym;**

2) wypelnia dokument okreslajacy sposéb postepowania w przypadku zatrzymania
krazenia lub oddychania u noworodka (zalacznik 14);

3) przekazuje ww. dokument poloznikom i neonatologom;

4) kieruje rodzicéw do hospicjum perinatalnego;

5) kieruje kobiete ciezarng do poradni patologii cigzy w osrodku referencyjnym lub
w szpitalu rejonowym w poblizu miejsca zamieszkania;

6) pomaga ustali¢ miejsce porodu w osrodku referencyjnym lub w szpitalu rejono-
wym, biorac pod uwage preferencje kobiety ciezarnej oraz rodzaj rozpoznanej
patologii u ptodu.

W sytuacjach 1, 2, 3,41 5 PerOP powinna by¢ $wiadczona w o$rodkach neonatologii,
poloznictwa i ginekologii.

130 Konieczne jest powotanie osrodka referencyjnego pediatrycznej i perinatalnej opieki paliatywnej, ktéry za-
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III.

w

Iv.

Diagnostyka postnatalna

W przypadku postnatalnego rozpoznania wady letalnej lekarz specjalista w dziedzi-
nie neonatologii:
1) wypelnia dokument okreslajacy sposob postepowania w przypadku zatrzymania
krazenia lub oddychania u noworodka (zalacznik 14);
2) prowadzi opieke paliatywng na oddziale neonatologii;
3) kieruje noworodka i rodzicéw do hospicjum dla dzieci (zalacznik 4).

W sytuacji zgonu wewngtrzmacicznego i urodzenia martwego rodzice otrzymuja kon-
sultacje psychologa oraz mozliwo$¢ udziatu w programie wsparcia w zalobie.
Program wsparcia w zalobie prowadzony jest przez psychologa.

Hospicja dla dzieci $wiadcza PedOP (jako kontynuacje PerOP) dopiero, gdy noworo-
dek przezyje i zostanie wypisany ze szpitala. Lekarze hospicjow dla dzieci nie posia-
daja kompetencji do udzielania konsultacji prenatalnych.

Personel

Lekarz specjalista posiadajacy udokumentowany co najmniej dwuletni staz pracy w
o$rodku diagnostyki prenatalnej lub referencyjnym o$rodku kardiologii prenatalne;
lub zakladzie genetyki lub w osrodku potoznictwa i neonatologii III stopnia referen-
cyjnosci oraz posiadajacy certyfikat ukonczenia kursu doskonalagcego CMKP ,,Per-
inatalna opieka paliatywna”.

Psycholog posiadajacy certyfikat ukonczenia szkolenia w o$rodku referencyjnym pe-
diatrycznej i perinatalnej opieki paliatywnej, wskazanym przez Dyrektora CMKP. Psy-
cholodzy udzielajacy konsultacji w zakresie PerOP powinni by¢ zatrudnieni w referen-
cyjnym oérodku diagnostyki lub kardiologii prenatalnej, zakladzie genetyki, osrod-
ku neonatologii, poloznictwa i ginekologii III stopnia referencyjnosci lub hospicjum
dla dzieci, pod warunkiem ich dostepnosci w ciagu 24 godzin.

Lekarz poradni patologii cigzy.

Polozna przygotowujaca matke do porodu.

Wskazania

Wskazanie medyczne, przed rozpoczeciem perinatalnej opieki paliatywnej, w okre-
sie prenatalnym weryfikuje lekarz specjalista w osrodku diagnostyki prenatalnej lub
o$rodku kardiologii prenatalnej lub zaktadzie genetyki lub w o$rodku potoznictwa i
neonatologii III stopnia referencyjnosci, a w okresie postnatalnym weryfikuje lekarz
specjalista w o$rodku neonatologii.

W przypadkach watpliwych konieczna jest weryfikacja rozpoznania i wskazan do
perinatalnej opieki paliatywnej w osrodku referencyjnym pediatrycznej i perinatal-
nej opieki paliatywnej, wskazanym przez dyrektora CMKP.
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3. Wady letalne™

1) trisomie np. 131 18;

2) triploidia 69XXX, 69XXY;

3) monosomia X z obrzgkiem uogélnionym;

4) agenezja nerek;

5) bezmoézgowie, holoprosencephalia, inne Zle rokujace wady osrodkowego ukta-
du nerwowego;

6) zespol krotkiej pepowiny;

7) dysplazje kostne (niektore);

8) wady serca z ciezka niewydolno$cia krazenia;

9) wielowadzie z obrzekiem;

10) plody nierozdzielone ze wspdlnym sercem lub wspolnymi innymi narzadami, gdy
nie istnieje mozliwo$¢ chirurgicznego rozdzielenia;

11) zespot CHAOS (ang. congenital high airway obstruction syndrom);

12) zesp6t Smitha-Lemliego-Opitza;

13) inne rzadkie zespoly genetyczne o ztym rokowaniu;

14) inne wady, potencjalnie letalne, jezeli spelniajg kryteria uprawniajace rodzicéw
do przerwania cigzy.

V. Dodatkowe regulacje

1. Minister zdrowia zleci o§rodkowi referencyjnemu opracowanie metody oceny jako-
$ci $wiadczen PerOP.

2. Dyrektor CMKP wyznaczy osrodek szkoleniowy PerOP, w ktorym bedzie prowadzone
ksztalcenie lekarzy i psychologéw oraz zawrze z tym podmiotem odpowiednig umowe.

Zataczniki

13. Projekt nowelizacji regulacji dotyczacych perinatalnej opieki paliatywnej.

14. Dokument okreslajacy sposob postepowania w przypadku zatrzymania krazenia lub
oddychania u noworodka.

15. Ocena boélu i jego leczenie w perinatalnej opiece paliatywnej.

31 Nie jest mozliwe utworzenie zamknietej listy rozpoznan kwalifikujgcych do PerOP z podaniem kodéw Kla-
syfikacji ICD-10.
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Zatacznik nr 13

Projekt nowelizacji regulacji dotyczacych
perinatalnej opieki paliatywnej

© Tomasz i Joanna Dangel
Dotyczy:

Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 29 pazdziernika 2013 r. w sprawie $wiadczen gwa-
rantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej
http://prawo.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/ WDU20180000742/0/D20180742.pdf

Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 31 stycznia 2017 r. zmieniajace rozporzadzenie
w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej
http://prawo.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/ WDU20170000236/0/D20170236.pdf

Ad. §2.3)

perinatalna opieka paliatywna - zapewnienie:

a) wsparcia rodzicom dziecka, w tym bedacego w fazie prenatalnej;

b) opieki nastawionej na zapewnienie komfortu i ochrone przed uporczywq terapia:

- noworodkom z ci¢zkim i nieodwracalnym uposledzeniem albo nieuleczalna choroba za-
grazajaca zyciu, ktore powstaly w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu;
- noworodkom skrajnie niedojrzatym, urodzonym przed 24. tygodniem ciazy;

— dzieciom sztucznie poronionym mig¢dzy 20. a 24. tygodniem cigzy, jezeli przejawiaja ozna-
ki zycia;

¢) alternatywy wobec przerwania cigzy.

Ad. §4.4)
perinatalnej opieki paliatywnej — w o$rodku diagnostyki prenatalnej, w osrodku kardio-
logii prenatalnej, w zakladzie genetyki, w osrodku poloznictwa i neonatologii, w-poradni

medyeyny patiatywnej, w hospicjum domowym dla dzieci lub w hospicjum stacjonarnym.

Ad. §7a.

,§ 7a. Swiadczenia gwarantowane realizowane w warunkach perinatalnej opieki paliatyw-
nej obejmuja:

1) porady i konsultacje lekarskie w poradni-medyeyny patiatywnej tejamrdomowym
dla-dzieciubhospicjumstacjonarnym osrodku dlagnostykl prenatalne], w osrodku kardio-
logii prenatalnej, osrodku genetyki lub w osrodku potoznictwa i neonatologii, w tym pod-
jecie formalnej decyzji o pode]mowamu lub mepode)mowamu resuscytaql u noworodka,
2) porady psychologa w porad Fpatiatywires;w WY 3 ci
tub-whospicjunrstacjonarnym osrodku d1agnostyk1 prenatalnej, w o$rodku kardiologii pre-
natalnej lub w o$rodku potoznictwa i neonatologii, w tym poinformowanie rodzicéw dziec-
ka o pediatrycznej opiece paliatywnej oraz skutkach przerwania ciazy;

3) koordynacje opieki przez:
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a) zapewnienie wspolpracy ze $wiadczeniodawcy udzielajgcym $wiadczen z zakresu potoz-
nictwa, ginekologii i perinatologii oraz neonatologii, w warunkach leczenia szpitalnego lub
porady specjalistycznej,

b) zapewnienie wspodtpracy z hospicjum domowym dla dzieci lub z hospicjum stacjonar-
nym, pozwalajacej na zachowanie cigglo$ci opieki nad dzieckiem w przypadku zaistnienia
mozliwosci wypisu z oddziatu, na ktérym przebywa dziecko,

¢) zapewnienie indywidualnej opieki przez polozng w czasie porodu oraz opieki poradni
laktacyjnej przed i po porodzie,

d) poinformowanie rodzicéw dziecka o mozliwosci pozegnania si¢ ze zmartym dzieckiem
oraz o sposobie pochéwku,

e) przekazanie informacji dotyczacych postepowania w przypadku zgonu dziecka,

f) zapewnienie ciggtoéci leczenia stosownie do stanu zdrowia, po zakoniczeniu realizacji
$wiadczenia gwarantowanego w warunkach perinatalnej opieki paliatywnej, w tym w uza-
sadnionych przypadkach opieke paliatywna po urodzeniu dziecka oraz wsparcie w Zalobie
po $mierci dziecka przez udzial w grupie wsparcia w zalobie.

Ad. $9.2)

»2) wskazanie medyczne, a w szczegdlnosci fakt wystepowania u $wiadczeniobiorcy jednost-
ki chorobowej, o ktérej mowa w zataczniku nr 1 do rozporzadzenia, nierokujgcej nadziei na
wyleczenie, a w przypadku perinatalnej opieki paliatywnej — ciezkie i nieodwracalne upo-
$ledzenie albo nieuleczalna choroba zagrazajaca zyciu, ktére powstaty w prenatalnym okre-
sie rozwoju dziecka lub w czasie porodu, w szczegolnosci zaburzenia rozwojowe prowadzace
do poronienia samoistnego lub sztucznego, porodu przedwczesnego lub zgonu wewnatrz-
macicznego, zaburzenia rozwojowe prowadzace do przedwczesnej $mierci Zywo urodzone-
go dziecka, okreslone w szczegdlnosci jednostkami chorobowymi, o ktérych mowa w cze-
$ci I1I zalacznika nr 1 do rozporzadzenia.

Wskazanie medyczne, przed rozpoczeciem perinatalnej opieki paliatywnej, w okresie pre-
natalnym weryfikuje lekarz specjalista w osrodku diagnostyki prenatalnej, osrodku kardio-
logii prenatalnej lub osrodku genetyki, a w okresie postnatalnym weryfikuje lekarz specja-
lista w o$rodku poloznictwa i neonatologii. W przypadkach watpliwych konieczna jest we-
ryfikacja rozpoznania i wskazan do perinatalnej opieki paliatywnej w o$rodku referencyj-
nym pediatrycznej i perinatalnej opieki paliatywnej, wskazanym przez Dyrektora Centrum
Medycznego Ksztalcenia Podyplomowego (CMKP).

Ad. Zalacznik nr 1
Usungc¢ tabele ITI Perinatalna opieka paliatywna

Ad. Zalgcznik nr 2, IV. Swiadczenia gwarantowane realizowane w warunkach perina-
talnej opieki paliatywnej
1. Wymagania dotyczace personelu:

D a aw=<a C D a




Standardy perinatalnej opieki paliatywnej

cymrsie-perinatalngopiekg pattatywnas; lekarz specjalista posiadajacy udokumentowany co
najmniej dwuletni staz pracy w o$rodku diagnostyki prenatalnej, o§rodku kardiologii pre-
natalnej, o$rodku genetyki lub w o$rodku potoznictwa i neonatologii III stopnia referen-
cyjnosci oraz posiadajacy certyfikat ukonczenia kursu doskonalacego CMKP ,,Perinatal-
na opieka paliatywna”;

psycholog posiadajacy certyfikat ukonczenia szkolenia w osrodku referencyjnym pedia-
trycznej i perinatalnej opieki paliatywnej, wskazanym przez Dyrektora CMKP.

2. Inne warunki:
1) pomieszczenie przystosowane do udzielania konsultacji lekarskich i psychologicznych;
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2) wspotpraca ze $wiadczeniodawcg udzielajgcym $wiadczen z zakresu poloznictwa i gine-
kologii - trzeci poziom referencyjny oraz neonatologii, w warunkach leczenia szpitalnego;
3) wspotpraca z polozng podstawowej opieki zdrowotnej oraz lekarzem specjalista w dzie-
dzinie poloznictwa i ginekologii;

5) $wiadczenie gwarantowane w warunkach perinatalnej opieki paliatywnej jest realizo-
wane do 28. dnia po porodzie.

Uzasadnienie

Perinatalna opieka paliatywna (PerOP) ma rézny charakter w nastepujacych sytuacjach:

1. Rozpoznanie wady letalnej zostaje postawione i zweryfikowane przed 24. tygodniem
cigzy; mozliwe jest wowczas podjecie decyzji o kontynuacji lub o przerwaniu cigzy.
Lekarz przekazuje informacje medyczne dotyczace mozliwosci leczenia i rokowania.
Psycholog omawia skutki obydwu decyzji.

2. Rozpoznanie wady letalnej zostaje postawione i zweryfikowane po 24. tygodniu cigzy.

Rozpoznanie wady letalnej zostaje postawione i zweryfikowane po urodzeniu dziecka.

4. Wskutek poronienia naturalnego lub sztucznego (przerwanie cigzy) rodzi sie dziecko
skrajnie niedojrzale przed 24. tygodniem ciazy, ktdre przejawia oznaki zycia.

W sytuacjach 1 i 2 PerOP powinna by¢ $wiadczona w o$rodkach diagnostyki prena-
talnej, kardiologii prenatalnej lub zaktadach genetyki, a nastepnie w poradniach patolo-
gii cigzy. Pierwsze konsultacje PerOP lekarza i psychologa w sytuacjach 1 i 2 powinny by¢
zintegrowane i odbywac sie w tym samym miejscu i czasie. Jezeli nie jest to mozliwe, kon-
sultacja psychologa powinna odby¢ sie w ciagu 24 godzin od przekazania rodzicom infor-
magcji o rozpoznaniu wady letalnej.

W sytuacjach 3 i 4 PerOP powinna by¢ $wiadczona w o$rodkach neonatologii, potoz-
nictwa i ginekologii.

Hospicja dla dzieci $wiadcza pediatryczna opieke paliatywna (jako kontynuacje Pe-
rOP) dopiero, gdy noworodek przezyje i zostanie wypisany ze szpitala. Lekarze hospicjow
dla dzieci nie posiadaja kompetencji do udzielania konsultacji prenatalnych.

W Polsce przeprowadzana bywa tzw. farmakologiczna aborcja, ktdra jest sztucznym
poronieniem. Dziecko rodzace si¢ w ten sposob w 20.-23. tygodniu cigzy moze przejawiaé
oznaki zycia (w wieku 20.-22. tygodni dziecko nie ma szans przezycia, natomiast w 23.
tygodniu szansa przezycia jest znikoma). W tych przypadkach przyczyng smierci dziec-
ka jest niedojrzatos¢ ptuc (tzw. zespot RDS). Agonia dziecka moze trwaé nawet kilka go-
dzin."* Nie mozna wykluczy¢, ze dziecko w tym okresie cierpi z powodu dusznoéci. Propo-
nujemy zatem, aby moglo otrzymac leczenie paliatywne, podobnie jak starsze dzieci, ktére
w okresie terminalnym odczuwajg dusznos¢. Zabezpieczenie dziecka przed dusznoscia

w

32 Macfarlane Pl, Wood S, Bennett J. Non-viable delivery at 20-23 weeks gestation: observations and signs of life
after birth. Arch Dis Child Fetal Neonatal Ed. 2003 May;88(3):F199-202. https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/ar-
ticles/PMC1721558/pdf/v088p0F199.pdf
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i stresem mozna osiagna¢ podajac matce dozylnie silnie dziatajacy opioid, ktory jest trans-
portowany przez tozysko (np. fentanyl) i rbwnoczes$nie zapewnia jej znieczulenie, albo po-
dajac ten sam lek (fentanyl) dziecku droga donosowg po poronieniu.'*

Konieczne jest powolanie oérodka referencyjnego pediatrycznej i perinatalnej opieki
paliatywnej, ktory zapewnilby weryfikacje rozpoznan, konsultacje i ksztalcenie.

Nie jest mozliwe utworzenie zamknietej listy rozpoznan kwalifikujacych do PerOP
z podaniem kodéw Klasyfikacji ICD-10.

Prof. dr hab. n. med. Joanna Szymkiewicz-Dangel
Kierownik Zaktadu Kardiologii Perinatalnej i Wad Wrodzonych CMKP oraz Poradni USG
Agatowa

Dr hab. n. med. Tomasz Dangel
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

33 Harlos MS, Stenekes S, Lambert D, Hohl C, Chochinov HM. Intranasal fentanyl in the palliative care of newborns
and infants. J Pain Symptom Manage. 2013 Aug;46(2):265-74. https://www.ncbi.nIm.nih.gov/pubmed/23017621
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Zatacznik nr 14

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 DOSZ1LO DO ZATRZYMANIA KRAZENIA/ODDYCHANIA,
NALEZY PODJAC RESUSCYTACJE NOWORODKA[_]

Data: _ Lekarz Podpis lekarza:

GDYBY DOSZ1LO DO ZATRZYMANIA KRAZENIA/ODDYCHANIA,
NALEZY NIE PODEJMOWAC RESUSCYTACJI NOWORODKA[_]

Data: — Lekarz: Podpis lekarza:
Decyzja konsultowana w zespole potoznikow: TAK/NIE
Decyzja omdwiona z pacjentem neonetologow: TAK/NIE
Decyzja omdéwiona z rodzicami: TAK/NIE
Rodzice akceptuja decyzje: TAK/NIE

Powody podjecia takiej decyzji sa nastepujace:

Nazwisko i imie lekarza: Podpis lekarza:

Data:

Uwaga: Dokument musi by¢ potwierdzony przez lekarza specjaliste.
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Zatacznik nr 15

Ocena bolui jego leczenie
w perinatalnej opiece paliatywnej

Dr n. med. Wojciech Walas,” prof. dr hab. n. med. Andrzej Piotrowski'*

Miedzynarodowe Towarzystwo Badania Bolu (IASP, International Association for the Stu-
dy of Pain) definiuje bdl jako subiektywne, przykre i negatywne doznanie zmystowe i emo-
cjonalne powstajace pod wptywem bodzcéw uszkadzajacych tkanke lub zagrazajacych jej
uszkodzeniem (1). Ograniczenia w leczeniu w ramach paliatywnej opieki okoloporodowe;j
majace na celu unikanie uporczywe;j terapii nie moga dotyczy¢ dziatan prowadzonych w celu
tagodzenie bdlu i innych przykrych doznan pacjenta, wrecz przeciwnie — nalezy dazy¢ do
uzyskania maksymalnego komfortu dziecka. Swiatowa Organizacja Zdrowia ulge w bélu
i cierpieniu wymienia na pierwszym miejscu wsrod zasad opieki paliatywnej. Zwracaja na
to uwage réwniez Rekomendacja Rady Europy o ochronie praw czlowieka i godnosci osob
terminalnie chorych i umierajacych, Deklaracja o Zdrowiu Dziecka wydana przez Swiato-
we Towarzystwo Medyczne, Raport Rady Europy dotyczacy organizacji opieki paliatywnej,
Kodeks Etyki Lekarskiej, Karta Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu oraz Ustawa
o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta. Grupa ekspertéw Polskiego Towarzystwa
Pediatrycznego w wytycznych dla lekarzy pt. ,Zaniechanie i wycofywanie si¢ z uporczywe-
go leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci” rekomenduje walke z bolem w pediatrycznej
opiece paliatywnej. Potrzebe u$émierzania bolu u noworodkéw leczonych paliatywnie pod-
kreslito takze Polskie Towarzystwo Neonatologiczne, wymieniajac ja w ,Standardach opie-
ki medycznej nad noworodkiem w Polsce” na pierwszym miejscu wérod priorytetéw poste-
powania z tymi pacjentami.

Bol u ptodu oraz u noworodka
urodzonego przedwczesnie i o czasie

Poglad, jakoby noworodki, a zwlaszcza wezesniaki oraz ptody nie odczuwaly bolu lub odczu-
waly go w sposob mniej dotkliwy niz dzieci wieksze, ustapit dowodom na to, ze jest wrecz od-
wrotnie. Okolo 7. tygodnia zycia plodowego pojawiaja si¢ w okolicach ust pierwsze recepto-
ry bolowe, a okolo 20. tygodnia jest nimi pokryta cata skéra plodu. Okoto 7.-8. tygodnia zy-
cia plodowego ksztaltuja sie pierwsze polaczenia synaptyczne miedzy widknami czuciowy-
mi a neuronami rogéw przednich rdzenia kregowego, a miedzy 13. a 32. tygodniem formu-
ja sie struktura warstwowa rdzenia i pofgczenia miedzyneuronalne. Okoto 34. tygodnia kora
mozgowa uzyskuje petna dojrzalos¢ w zakresie funkcji czuciowych. Wprawdzie proces mie-
linizacji widkien nerwowych wzgoérzowo-korowych zostaje ukonczony dopiero w wieku oko-
fo roku, jednak nie oznacza to zmniejszenia szybkosci transmisji bodZzcéw bélowych do mo-
zgu, z uwagi na mniejsza odlegtos¢ pomiedzy przewezeniami Ranviera oraz mniejsze odlegto-
$ci, jakie muszg pokona¢ bodzce bélowe wobec matych rozmiaréw noworodka i niemowlecia.

34 Oddziat Anestezjologii i Intensywnej Terapii Dzieci i Noworodkéw. Uniwersytecki Szpital Kliniczny w Opolu.
35 Oddziat Kliniczny Intensywnej Terapii i Anestezjologii. Il Katedra Pediatrii. Uniwersytet Medyczny w todzi. Kli-
nika Anestezjologii i Intensywnej Terapii. Instytut Pomnik Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie.
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Od wczesnych stadiéw rozwoju pojawiaja sie¢ w mdzgu neurotransmitery zwigzane z prze-
wodnictwem bolowym, okolo 8.-10. tygodnia zycia plodowego somatostatyna i substancja P,
pomiedzy 12. a 16. tygodniem glutamina i metenkefalina, miedzy 34. a 38. tygodniem do-
pamina i norepinefryna, a w okresie poniemowlecym serotonina. Stosunkowo pdzne poja-
wienie sie trzech ostatnich neurotransmiteréw jest prawdopodobnie powodem opdznione-
go dojrzewania zstepujacych systeméw hamujacych stymulacje bélowa. Oznacza to, Ze no-
worodki maja w pelni rozwiniete struktury odpowiedzialne za odczuwanie bélu, nie maja
natomiast rozwinietych systeméw obrony przed nim.

Noworodki w poréwnaniu ze starszymi dzie¢mi charakteryzuja sie mocniej wyrazong od-
powiedzig hormonalng i metaboliczng na bodzce bélowe. Przedtuzajaca sie impulsacja bo-
lowa powoduje zwigkszone uwalnianie czynnika wzrostu nerwoéw (NGF, nerve growth fac-
tor), co skutkuje nadmiernym wzrostem wiékien nerwowych. Dochodzi do rozrostu neu-
ronalnej sieci czuciowej oraz wlaczenia w proces przewodzenia bolu widkien, ktore w wa-
runkach normalnych nie biorg w niej udziatu. W rezultacie powierzchnia skory znajdujaca
sie w poblizu uszkodzonej tkanki uzyskuje wieksza reprezentacje w osrodkowym ukladzie
nerwowym. W ten sposob powstaje zjawisko hiperalgezji, prowadzace do obnizenia progu
bélu i niskiej jego tolerancji, a takze zjawisko allodyni, polegajace na odczuwaniu bdlu lub
pieczenia w odpowiedzi na bodziec dotykowy. Wszystkie opisane powyzej patomechanizmy
powoduja, ze noworodki, a szczegolnie wezesniaki, a takze ptody charakteryzuja sie zwiek-
szong wrazliwoécig na bol i wymagaja szczegolnej przed nim ochrony (2,3).

Leczenie bélu w okresie prenatalnym

Dokladne okreslenie wieku cigzowego, od ktorego konieczne jest usmierzanie bdlu jest trud-
ne, ale na pewno dotyczy plodéw w wieku powyzej 20 tygodni. Zwalczanie bdlu jest ko-
nieczne w przypadku operacji wewnatrzmacicznych lub wykonywanych w trakcie czasowe-
go wylonienia ptodu (m.in. shunty moczowe, balonikowanie tchawicy, operacje przepuklin
oponowo-rdzeniowych). Dotyczy takze bdlu zwigzanego ze ztamaniami koséci u ptodow
z wrodzong ich tamliwoscig.

Zabezpieczenie przeciwbdlowe ptodu podczas operacji wewnatrz- lub zewnatrzmacicznych
powinno by¢ uzaleznione od rodzaju znieczulenia ci¢zarnej. Szczegblowe oméwienie tych
zagadnien przekracza ramy rozdzialu. Autorzy pragna jednak zwroci¢ uwage na potrzebe
dostrzegania problemu bélu u operowanego plodu. Mozliwosci leczenia bolu w wyniku pa-
tologicznych ztaman kosci u plodéw sg ograniczone. Nalezy wzig¢ pod uwage pordd droga
cigcia cesarskiego, a w przypadku porodu drogami naturalnymi podaz opioidu do sznura
pepowinowego lub domigéniowq wtedy, gdy pozwoli na to rozwarcie szyjki macicy.

Szczegolny problem stanowi zagadnienie znieczulenia plodéw poddawanych aborcji pod
koniec drugiego trymestru ciazy. Fakt, ze pl6d nie jest zdolny do samodzielnego zycia, nie
oznacza, ze nie odczuwa bolu lub innych form cierpienia. Wobec tego uzasadnione jest sto-
sowanie u ci¢zarnej metod walki z bélem zapewniajacych takze znieczulenie ptodu (np. po-
daz opioidow).
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Rodzaje bolu

W wydanym przez WHO ,,Przewodniku leczenia bolu przewleklego u dzieci” podano kla-
syfikacje bolu w zaleznosci od jego etiologii, patofizjologii, dtugosci trwania i lokalizacji (4).

Podzial w zaleznosci od etiologii uwzglednia choroby, ktérych skutkiem jest bol, np. bdl
nowotworowy, urazowy czy zapalny. W paliatywnej opiece perinatalnej nalezy liczy¢ sie
z wystgpowaniem bolu o réznorodne;j etiologii.

Podziat w zaleznosci od patofizjologii:

bél nocyceptywny - powstaje wtedy, gdy uraz aktywuje nocyceptory, czyli receptory
wrazliwe na substancje chemiczne uwalniane z tkanek w odpowiedzi na niedotle-
nienie, uszkodzenie, zapalenie, ciepto, zimno, wibracje lub rozcigganie; dzieli sie na:

- bol somatyczny - dotyczy tkanek powierzchownych (skory i bton sluzowych)
lub struktur glebokich, takich jak stawy, ko$ci, mieénie czy tkanka laczna;
przyktadem bélu somatycznego sa rézne typy bolu proceduralnego (zwigza-
nego np. z zakladaniem dostepu do zyl czy pobieraniem krwi do badan) oraz
bdl spowodowany patologicznymi ztamaniami u dziecka z wrodzong famli-
woécia kosci;

- bol trzewny - dotyczy narzadéw wewnetrznych jamy brzusznej i klatki pier-
siowej; moze by¢ efektem stanu zapalnego, rozdecia przez ptyn lub gaz, roz-
ciggania lub zgniatania; przyczyna bolu trzewnego sa rézne zapalne i rozro-
stowe patologie narzadéw wewnetrznych;

bdl neuropatyczny - jest spowodowany uszkodzeniem lub nieprawidlowa czynno-
$cig neurondéw; moze by¢ obwodowy (w efekcie uszkodzenia badz procesu choro-
bowego nerwu obwodowego lub korzenia grzbietowego) lub centralny (w efekcie
uszkodzenia badz procesu chorobowego w obrebie o$rodkowego uktadu nerwowe-
g0); jego przyczyny to uszkodzenia rdzenia kregowego w przebiegu wrodzonych
przepuklin oponowo-rdzeniowych, uszkodzenia nerwéw wskutek ucisku przez
guza lub ropnia czy wrodzone neuropatie degeneracyjne; bol neuropatyczny bywa
zwigzany z ré6znymi dodatkowymi dysfunkcjami czuciowymi, takimi jak allody-
nia, hiperalgezja, parestezja, hiperestezja (przeczulica) czy hipestezja (niedoczulica).
bdl mieszany - bol nocyceptywny moze wspotwystepowad z neuropatycznym;
moze by¢ spowodowany np. naciekaniem tkanek i nerwéw w przebiegu proceséw
zapalnych lub nowotworowych.

Podziat w zaleznosci od czasu trwania:

bdl ostry - charakteryzuje sie nagtym poczatkiem, wystepuje bezposrednio po za-
dziataniu czynnika uszkadzajacego, ma znaczne nasilenie, ale zazwyczaj jest krot-
kotrwaly i ustepuje po ustaniu czynnika uszkadzajacego; przyktadem bélu ostre-
go jest bol proceduralny;

bol przewlekly - ma charakter ciggly lub nawracajacy; przyktadem bolu przewle-
klego jest bol spowodowany uciskiem wywolywanym przez guzy lite;

bdl epizodyczny lub nawracajacy — wystepuje w sposob przerywany w dlugim cza-
sie, a pomiedzy epizodami bélu dziecko moze by¢ od niego wolne; przyktadem bolu
epizodycznego sa epizody bolowe w przebiegu kolejnych ztaman u dzieci z wro-
dzong famliwoscig kosci;
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+ bol przebijajacy - cechuje go okresowe nasilanie si¢ ponad wczeéniejszy podsta-
WOWY poziom;

+ bolincydentalny, zwiazany z ruchem — ma okreslong, mozliwg do zidentyfikowa-
nia przyczyne, ktéra moze by¢ m.in. poruszanie sie, kaszel czy oddawanie moczu;

« bol konica dawki — ma miejsce wtedy, gdy stezenie leku przeciwbdlowego we krwi
obniza si¢ ponizej skutecznego poziomu.

Podziat w zaleznosci od lokalizacji. W perinatalnej opiece paliatywnej nalezy sie li-
czy¢ z rozmaita lokalizacja bolu, ktéry moze by¢ powierzchowny lub gleboki, pochodzacy
z okostnej, mie$ni, stawéw czy narzadéw wewnetrznych.

Bol wystepujacy u noworodkéw objetych perinatalna opieka paliatywna moze mie¢ cha-
rakter réznorodny pod wzgledem etiologii, patofizjologii, czasu trwania, lokalizacji i na-
silenia. Nalezy sie liczy¢ z czestym wystepowaniem bolu przewleklego, ktdry jako wynik
interakcji wielu czynnikéw wymaga holistycznego podejscia do dziecka.

Ocena bolu

W celu skutecznego leczenia bolu konieczna jest ocena jego obecnosci i nasilenia. Amery-
kanskie Towarzystwo Bolu (APS, American Pain Society) uznalo bdl za pigty parametr zy-
ciowy, ktdry jako taki powinien by¢ monitorowany (5). U noworodkéw i niemowlat ocena
bolu jest trudna z uwagi na brak komunikacji werbalnej. Powszechnie znane oznaki bolu,
takie jak pobudzenie ruchowe, nieprzerwany krzyk, cierpigcy wyraz twarzy, przyspieszo-
na czynno$¢ serca, czy podwyzszone cisnienie tetnicze, moga nie wystepowac lub wyste-
powac w ograniczonym zakresie z powodu stanu ogélnego pacjenta. Niektdre z nich moga
takze by¢ wyrazem niepokoju spowodowanego innymi niz bél przyczynami, takimi jak
duszno$¢. Ocena nasilenia bélu jest potrzebna dla wdrozenia odpowiedniego postepowania
- zjednej strony unikniecia stosowania lekow przeciwbdlowych w sytuacjach, gdy ich uzy-
cie nie jest potrzebne, z drugiej ich zastosowania wtedy, gdy sg konieczne.

Skale behawioralne i behawioralno-fizjologiczne

U noworodkéw i niemowlat sprawdzona metoda oceny obecnosci i natezenia bolu jest sto-
sowanie skali opierajacych si¢ na ocenie zmian zachowania i zmian parametréw zycio-
wych. Zostaly one opracowane gltéwnie dla oceny bdlu pooperacyjnego i tzw. bélu pro-
ceduralnego, czyli zwigzanego z wykonywaniem réznych czynnosci medycznych. Wobec
braku odpowiednich skali do oceny bélu u noworodkéw i niemowlat w stanie terminal-
nym, wspomniane skale sg z pewnymi ograniczeniami przydatne takze u tych pacjentow.
Wybor skali moze uwzglednia¢ preferencje zespotu leczacego, przy czym w przypadku
opieki paliatywnej godne polecenia sa skale niezbyt skomplikowane, mozliwe to stosowa-
nia takze przez rodzicéw pacjenta. Postugiwanie si¢ okreslong skalg wymaga do$wiadcze-
nia, zatem zasada powinno by¢ stosowanie jednej wybranej skali. Wiaczanie rodzicéw do
oceny za pomocg skali nie musi si¢ wigza¢ z koniecznoscia pelnego ich opanowania, ale
ulatwia im ocene bélu po wypisaniu ich dziecka do domu.
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Do oceny bolu u noworodkéw przydatne sg rézne skale, z ktérych w opinii autoréw tego
rozdzialu w perinatalnej opiece paliatywnej najbardziej przydatne sg nizej wymienione:

o Skala NFCS (Neonatal Facial Coding System) — opiera sie na ocenie reakcji beha-
wioralnych w zakresie mimiki. Nadaje si¢ do stosowania u noworodkéw urodzo-
nych po 25. tygodniu cigzy. Ocenia si¢ 10 parametréw [tab. 1]. Noworodki uro-
dzone przedwczes$nie moga otrzymac od 0 do 10 punktéw, a noworodki urodzo-
ne o czasie — od 0 do 9 punktéw. Pacjent otrzymujacy od 0 do 2 punktéw nie wy-
maga zwykle postepowania przeciwbolowego. Poniewaz skala ta opiera si¢ na ob-
serwacji twarzy, jej zaleta jest mozliwo$¢ stosowania takze u dzieci w czasie poby-
tu na rekach rodzicéw (6).

Tabela 1. Skala oceny bélu NFCS

Punktacja
Kategoria

Wystepuje
0 1

Marszczenie brwi

Zaciskanie powiek

Pogtebienie bruzdy nosowo-wargowe;j

Otwarte usta

Pionowy grymas ust

Poziomy grymas ust

Napiety jezyk (utozony ,w miseczke”)

Drzenie podbrédka

oO|lo|lo|lo|lo|o |0 |oO
—_

Zacisniete usta

Wysuwanie jezyka* 0 1

* Tylko u noworodkéw urodzonych przedwczesnie, u donoszonych nie swiadczy o bolu.

o Skala NIPS (Neonatal Infant Pain Scale) — opiera si¢ na ocenie reakcji behawioral-
nych. Nadaje si¢ do stosowania u noworodkéw donoszonych i u wezeéniakéw uro-
dzonych po 27. tygodniu cigzy. Ocenia si¢ 6 parametréw [tab. 2]. Pacjent otrzymu-
jacy od 0 do 2 punktéw nie wymaga zwykle postepowania przeciwbolowego, przy
ocenie na 3-4 punkty stosuje sie najczesciej niefarmakologiczne metody kojenia
bélu, a leczenie farmakologiczne wdraza si¢ przy 5-10 punktach (7).
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Tabela 2. Skala oceny bélu NIPS

Punktacja

Kategoria :

Wyraz twarzy Zrelaksowany Grymas
Ptacz Nie ptacze Kwili Ptacze
Wzorzec oddechu Zrelaksowany Zmiany W

oddychaniu

Spokojne,

Utozenie konczyn gérnych
yngomy zrelaksowane

Napiete, rozciggniete

Spokojne,

Utozenie konczyn dolnych
zrelaksowane

Napiete, rozciggniete

Stan pobudzenia Spi lub obudzony Grymasi

o Skala FLACC (Faces, Legs, Activity, Cry, and Consolability Scale) - opiera si¢ na oce-
nie reakcji behawioralnych. Ocenia si¢ pie¢ parametréw [tab. 3]. Pacjent otrzymu-
jacy od 0 do 3 punktéw nie wymaga zwykle postepowania przeciwbolowego, przy
punktacji 4-6 stosuje si¢ najczesciej niefarmakologiczne metody kojenia bdlu lub
leki nieopioidowe, a opioidy wlacza sie przy 7-10 punktach (8).

Tabela 3. Zrewidowana skala oceny bolu FLACC

Kategoria

Punktacja

1

Wyraz twarzy

Bez szczegolnego wyrazu
lub usmiechnieta

Okresowy grymas,
marszczenie

brwi, markotna,
niezainteresowana,
wyglada na smutng lub
zmartwiong

Czeste lub state grymasy,
marszczenie brwi,
zaci$niete usta, drzenie
brédki; twarz wyraza
obawe lub panike

Utozenie nég

Swobodne, zrelaksowane,
naturalne ruchy i napiecie

Niespokojne, napiete,
sporadyczne drzenia

Kopanie, podciaganie,
zwiekszone napiecie lub
drzenie

Lezy spokojnie, w
normalnej pozycji,

Napiety, wierci sie,
przesuwa do przodu i/
lub do tytu, napiete lub

Sztywnieje, wygina
sie, szarpie sig, silne

do niego

Aktywnosc swobodnie sie porusza, ostrozne ruchy, ptytki/ pobu@zeme, drzen{a,
- ) powazne zaburzenia
regularny oddech nieprawidtowy oddech, -
- oddychania
sporadyczne westchnienia
Poptakuje, jeczy, kwili, Ptacze caty czas, tka lub
. od czasu do czasu krzyczy, powtarzajace sie
Placz Nie ptacze chrzakniecia lub wybuchy wybuchy werbalne, caty
werbalne czas chrzaka
e NleSpok(,)Jne’ ale Qaje sl Trudno utuli¢, odpycha
Mozliwos¢ . uspokoi¢ gtaskaniem, R N
o Spokojne, zadowolone h P opiekuna, sprzeciwia sie
ukojenia przytulaniem, méwieniem

opiece
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o Skala twarzyczkowa Wong-Baker [ryc. 1] - ocenia natezenie bolu w zaleznosci od
wyrazu twarzy, z przypisaniem punktacji od 0 - brak bélu, do 10 - maksymal-

ny bél (9).
Rycina 1. Skala oceny bélu Wong-Baker
Nl aNay — -
6]6; @® @O @E
A% — - VRN
0 2 4 6 8 10
Nie boli Odrobine Boli troche Boli jeszcze Bardzo Boli
boli bardziej bardziej boli najbardziej

Niezaleznie od wyboru skali ocena bélu za jej pomoca musi by¢ powtarzana w regularnych
odstepach, a wyniki oceny muszg by¢ dokumentowane.

Inne metody oceny bélu

Zachecajace sg wyniki badan dotyczacych oceny bélu z pomocg metod instrumental-
nych. Sposrdd nich u dzieci znalazly zastosowanie tzw. monitory bélu pracujace w opar-
ciu o analize zmienno$ci rytmu serca i analiz¢ zmiennosci przewodnictwa elektrycznego
skory. Pierwsze z nich dzialaja bez kontaktu z pacjentem, czerpigc informacje ze standar-
dowego kardiomonitora, drugie wymagaja uzycia specjalnych elektrod skérnych. Przydat-
nos¢ tych urzadzen nadal wymaga dalszych ocen, jednak moga by¢ one pomocne w oce-
nie bolu pacjentéw poddawanych opiece paliatywnej na etapie leczenia szpitalnego, sta-
nowigc uzupetnienie oceny na podstawie skali behawioralnych lub behawioralno-fizjolo-
gicznych, a takze zastepujac te skale w sytuacjach, gdy stan pacjenta uniemozliwia ocene
za ich pomocg. Moga by¢ takze pomocne w nauce rodzicéw obserwacji ich dziecka pod
katem odczuwania bolu (10, 11).

Metody opierajace si¢ na oznaczaniu tzw. markeréw bolu, takich jak ocena stezenia kor-
tyzolu, katecho lamin, hormonu wzrostu, glukagonu, insuliny, czy f-endorfin we krwi,
stezenie kortyzolu we wlosach, oznaczanie pH $liny i skéry, pomiar przewodnictwa elek-
trycznego skory, a takze bispektralna ocena zapisu EEG (BIS), nie wyszty dotychczas u no-
worodkow poza badania naukowe.

Ogolne zasady walki z bélem
w perinatalnej opiece paliatywnej

W osiagnieciu celu, jakim jest wyeliminowanie lub ograniczenie cierpienia pacjentéw pod-
dawanych opiece paliatywnej, przydatne s réznorodne dzialania majace na celu tagodzenie
nieprzyjemnych doznan, a zwlaszcza bdlu. Polegaja one z jednej strony na wyeliminowa-
niu, a przynajmniej istotnym ograniczeniu jatrogennych przyczyn cierpienia, wynikajacych
np. z wykonywania zbednych badan krwi czy innych nieuzasadnionych procedur diagno-
stycznych lub leczniczych, a z drugiej strony na wdrozeniu postepowania przeciwbodlowe-
go w sytuacjach, gdy pacjent tego potrzebuje. Optymalne leczenie bolu u dzieci wymaga
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podejscia kompleksowego, uwzgledniajacego taczenie podazy réznych lekéw i postepowa-
nia niefarmakologicznego. W zwalczaniu bélu lekkiego i umiarkowanego stosuje si¢ me-
tody niefarmakologiczne lub niefarmakologiczne w potaczeniu z nieopioidowymi lekami
przeciwbolowymi, a w zwalczaniu bélu silnego — dodatkowo opioidy (12).

Ograniczanie bolu jatrogennego

Najwazniejszg zasadg jest minimalizacja bolesnych procedur diagnostycznych i leczni-
czych w stopniu zaleznym od patologii i stanu pacjenta oraz od zakresu prowadzonego
leczenia. W przypadku pacjentéw w stanie terminalnym wlasciwa jest rezygnacja z wyko-
nywania wszelkich badan laboratoryjnych, a zwlaszcza zwiazanych z bolesnym pobiera-
niem krwi. Niektorzy pacjenci, co do ktérych docelowo planowana jest opieka paliatyw-
na, mogg jednak by¢ przejsciowo poddawani leczeniu, w ramach ktérego wykonywanie
badan jest konieczne. Przykladem moga by¢ operacje u dzieci chorych nieuleczalnie, ale
z mozliwym stosunkowo diugim czasem przezycia, wykonywane w celu poprawy kom-
fortu (np. tracheotomia, gastrostomia). W takich sytuacjach czasowo stosuje sie metody
z zakresu intensywnej terapii, takie jak wentylacja mechaniczna, co niekiedy wigze sie
z koniecznoscig wykonania niezbednych badan. U noworodkéw poddawanych perinatal-
nej opiece paliatywnej, podobnie jak w przypadku kazdego pacjenta poddawanego inten-
sywnej terapii, nalezy kierowac sie nastepujacymi zasadami:

o Rezygnacja z wykonywania bolesnych procedur diagnostycznych lub ich ograni-
czenie do bezwzglednie koniecznych.

o U pacjentéw poddawanych intensywnej terapii wykorzystywanie linii tetniczych,
ewentualnie centralnych linii zylnych do pobierania krwi na badania.

o Zastepowanie metod inwazyjnych metodami nieinwazyjnymi, gdy tylko jest to
mozliwe (np. przezskérne monitorowanie preznosci gazéw zamiast gazometrii,
nieinwazyjny pomiar stezenia bilirubiny zamiast badania krwi).

o Klasterowanie, czyli gromadzenie badan dla ograniczenia czestosci wykonywa-
nia bolesnych procedur.

Bardzo wazne jest sformutowanie u noworodka poddawanego opiece paliatywnej jasno
okreslonych zasad postepowania w przypadku zatrzymania oddychania i/lub krazenia
w celu unikniecia uporczywej terapii i zwigzanego z nig cierpienia (13).

Niefarmakologiczne metody walki z bélem

Skutecznos¢ i bezpieczenstwo opisanych ponizej niefarmakologicznych metod analge-
zji zostaly przebadane gtéwnie w odniesieniu do bélu proceduralnego, znajduja one jed-
nak zastosowanie takze w leczeniu innych postaci bélu u noworodkéw. Zwykle wystar-
cza w przypadku bolu o lekkim nasileniu. Nie nalezy z nich takze rezygnowac przy wia-
czaniu nieopioidowych lekéw przeciwbdlowych i opioidow.

Doustna podaz stodkich roztworow

Opublikowano wiele prac wykazujacych skuteczno$¢ doustnej podazy stodkich roztwo-
réw w fagodzeniu bélu u noworodkéw. Udowodniono skutecznos¢ stosowania sacharozy
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lub glukozy podawanej doustnie w tagodzeniu bélu zwigzanego z wykonywaniem réznych
bolesnych procedur zaréwno u weze$niakow, jak i noworodkéw donoszonych. Mechanizm
przeciwbdlowego dziatania stodkich roztworéw prawdopodobnie jest zwigzany z pobu-
dzaniem mechanizméw hamowania bolu poprzez oddziatywanie na struktury zlokalizo-
wane w obrebie istoty szarej okolowodociggowej i jader szwu (14).

Zakres dawkowania sacharozy jest szeroki, najczesciej polecana dawka to 0,5-2 ml 24% roz-
tworu podawanego doustnie (na jezyk lub podjezykowo) na 2 minuty przed bolesng procedurs.

Doustna podaz stodkich roztworéw stala si¢ rutyng na oddziatach leczacych noworodki.
Podkresla sie brak istotnych objawdw ubocznych, jednak niektore kwestie zwiazane z tym
sposobem leczenia, takie jak optymalna dawka, sposéb podazy, mozliwos¢ jej wielokrotne-
go powtarzania, czas pomiedzy zastosowaniem a wykonaniem bolesnej procedury, skutecz-
no$¢ ubardzo niedojrzatych weze$niakow oraz odlegte efekty, nadal oczekuja na wyjasnienie.

Praktykuje sie takze doustng podaz 30% (ewentualnie 20%) glukozy w dawce 0,5 ml.

Doustna podaz stodkich roztworéw jest metoda prostg i mozliwa do stosowania takze
przez rodzicow, co czyni ja godna polecenia w perinatalnej opiece paliatywnej.

Inne niefarmakologiczne metody kojenia bélu

Do niefarmakologicznych metod kojenia bélu poza podaza stodkich roztworéw naleza
takze inne dzialania o bardziej lub mniej udokumentowanej skutecznosci, powszechnie
stosowane zaréwno na oddzialach szpitalnych, jak i przez rodzicéw w domu, stanowig-
ce element szeroko pojetej pielegnacji. Obejmuja one karmienie naturalne i doustna po-
daz mleka matki, ssanie nieodzywcze, czyli stosowanie smoczkow, kontakt skora do sko-
ry, glos matki, przytulanie, otulanie, kolysanie, muzykoterapie, masaz, wibracje mecha-
niczne oraz hydroterapie. Istotne znaczenie ma wlaczanie rodzicéw w wykonywanie tych
dzialan, co korzystnie wplywa zaréwno na noworodka, jak i stan psychiczny jego opie-
kundw, ktérzy moga osobiscie uczestniczy¢ w dziataniach przynoszacych ulge dziecku.

Analgezja farmakologiczna

Analgezji, czyli postepowania zwalczajacego bol, nie nalezy zastepowac sedacja, czyli
dzialaniami uspakajajacymi. Oba te rodzaje postepowania maja dziatanie synergistyczne
- skuteczne zwalczanie bolu dziata z zasady uspokajajaco, a uspokojenie pacjenta wspo-
maga czesto dzialania przeciwbolowe, zmniejszajac zapotrzebowanie na leki przeciwbd-
lowe. Intensywnos¢ postepowania przeciwbolowego nalezy uzalezni¢ od oceny natezenia
bélu. W paliatywnej opiece perinatalnej znajduja zastosowanie zalecenia WHO dotycza-
ce farmakoterapii bolu przewleklego u dzieci (4):

o stosowanie dwustopniowej strategii (drabiny) leczenia przeciwbolowego — pierw-
szy stopien farmakoterapii obejmuje stosowanie nieopioidowych lekéw przeciw-
bélowych, a stopien drugi podaz opioidéw;

o podazlekéw wregularnych odstepach czasowych - zaleca si¢ podaz lekéw przeciwbo-
lowych w regularnych odstepach, gdyz jest ona skuteczniejsza niz podaz na zadanie;

o stosowanie odpowiedniej drogi podazy i wlasciwych dawek - zalecany jest wybor
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drogi najprostszej, najbardziej efektywnej i niebolesnej; preferowana jest podaz
doustna, a przy braku mozliwosci jej wykorzystania akceptowalne sg inne drogi;
nalezy unika¢ iniekcji domig$niowych;

o dostosowywanie leczenia do indywidualnych potrzeb dziecka - leczenie powin-
no by¢ dobierane indywidualnie, zaleznie od reakcji pacjenta; dotyczy to zwlasz-
cza wyboru i dawkowania opioidow.

Drogi podazy lekéw

Wybor drogi podazy lekéw przeciwbolowych musi by¢ wynikiem indywidualnej analizy sytu-
acji pacjenta z uwzglednieniem miejsca jego pobytu (szpital/dom), nasilenia bolu oraz wspot-
istniejacych innych probleméw zdrowotnych. Z jednej strony nalezy unika¢ inwazyjnych me-
tod leczenia z dozylna czy podskorng podaza lekéw, z drugiej strony w sytuacji, gdy podaz
inng drogg jest niemozliwa lub nieskuteczna, moze by¢ uzasadnione wykorzystanie tych drog.

Droga doustnai dozotadkowa - podaz doustna jest optymalna z punktu widzenia uni-
kania inwazyjnosci leczenia i preferowana w leczeniu bélu przewleklego u dzieci. Jest to
zazwyczaj droga skuteczna, prosta w uzyciu, obarczona relatywnie matym ryzykiem powi-
ktan i nadajaca si¢ do stosowania w domu. W przypadku probleméw z potykaniem mozli-
wa jest podaz lekéw przez sonde zotadkowaq lub gastrostomie. Nalezy jednak pamietad, ze
w niektérych sytuacjach (wady przewodu pokarmowego) wchlanianie lekéw z przewodu
pokarmowego moze by¢ istotnie zaburzone. Dotyczy to réwniez pacjentéw w stanie ter-
minalnym, zwlaszcza przy podazy duzych dawek opioidéw tg droga.

Droga doodbytnicza jest dobra alternatywa dla drogi doustnej, zaréwno w stosunku do
nieopioidowych lekéw przeciwbdlowych, jak i morfiny. Nalezy jednak pamigtac o ograni-
czeniach wynikajacych ze zmiennej biodostepnosci lekéw podawanych u dzieci ta droga.

Droga podskdrna znajduje zastosowanie zwlaszcza do podazy morfiny w sytuacji braku
mozliwosci lub braku skutecznosci podazy droga przewodu pokarmowego.

Droga dozylna w paliatywnej opiece perinatalnej zarezerwowana jest zasadniczo dla pa-
cjentéw leczonych w szpitalu i wykorzystywana wyjatkowo, w sytuacji, gdy niemozliwe
jest zapewnienie skutecznej analgezji inng droga.

Droga donosowa - w przypadku opioidéw podaz donosowa u niektérych pacjentow
stanowi alternatywe dla podazy droga przewodu pokarmowego. Mozna zastosowacé tego
typu leczenie np. na sali porodowej w przypadku noworodkdéw skrajnie niedojrzatych czy
z wadg letalna, jezeli zapadia decyzja o niepodejmowaniu resuscytacji i wszczeciu proce-
dur opieki paliatywne;j.

Droga domigéniowa z uwagi na bél towarzyszacy podazy leku nie powinna by¢ wyko-
rzystywana w paliatywnej opiece perinatalne;.

Podaz podjezykowa i na sluzéwki jamy ustnej bywa wykorzystywana do podazy opio-
idow w sytuacji, gdy podaz dozotadkowa jest niemozliwa lub nieskuteczna, ale z uwagi na
zmniejszone wchlanianie nie jest polecana, szczegdlnie wobec dobrej alternatywy, ktora
stanowi podaz donosowa.
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Stosowanie lekow off-label

W przypadku perinatalnej opieki paliatywnej skuteczne usmierzanie bélu stanowi priory-
tet, wobec tego nalezy akceptowac takze stosowanie lekow poza zarejestrowanymi wskaza-
niami, o ile sytuacja tego wymaga. Dotyczy to mozliwosci podazy leku zarejestrowanego
do stosowania u pacjentow w innych grupach wiekowych, drogi podazy oraz dawki, ktora
czesto jest wyzsza od rekomendowanej w charakterystyce produktu leczniczego. Przyktady
stanowig podaz opioidéw, w przypadku ktorych brak jest ograniczen w dawkowaniu, a tak-
ze stosowanie tzw. sedacji paliatywnej.

Nieopioidowe leki przeciwbélowe

Leki z tej grupy stosuje si¢ w leczeniu bdlu o lekkim lub umiarkowanym nasileniu w po-
taczeniu z metodami niefarmakologicznymi. WHO zaleca do ukonczenia 3. miesigca zycia
podaz paracetamolu, a u dzieci starszych paracetamolu lub ibuprofenu.

Acetaminofen (paracetamol) jest nieopioidowym lekiem przeciwbdlowym z wyboru
u dzieci w pierwszych 3 miesigcach zycia, cho¢ niektdre aspekty jego stosowania u no-
worodkoéw i niemowlat wymagaja dalszych badan (4,15). Dzialanie przeciwbolowe para-
cetamolu ma charakter osrodkowy i polega na hamowaniu syntezy prostaglandyn, bra-
ny jest takze pod uwage wplyw na receptory kanabinoidowe. Lek wystepuje w postaci do
podazy doustnej lub dozotadkowej (syrop, tabletki), doodbytniczej i dozylnej. Dobrze sie
wchtlania z przewodu pokarmowego. Czas od podazy do osiagniecia maksymalnego steze-
nia w soczu zalezy od postaci leku, zawartosci zotadka i rodzaju patologii. U noworodkéw
i niemowlat jest dtuzszy niz u dorostych i wynosi 1,5-2 godzin przy podazy doustnej i 1-2
godzin przy podazy przez sonde zoladkowa. Wchlanianie jest wolniejsze u noworodkéw
urodzonych przedwczesnie. Wchtanianie postaci doodbytniczej jest wolniejsze i zmienne.
Okres péttrwania w osoczu zalezy od dojrzatosci pacjenta — u wezesniakéw wynosi 5-11
godzin, a u noworodkéw urodzonych o czasie i niemowlat — niecale 2 godziny (16). Para-
cetamol ma stosunkowo mato dziatan ubocznych. Najistotniejsze jest jego dziatanie hepa-
totoksyczne, zwiazane gléwnie z przedawkowaniem lub dlugotrwatym stosowaniem du-
zych dawek. Spotykane sa rozne protokoty dawkowania, z ktérych zdaniem autoréw tego
rozdziatu warty polecenia jest ten, ktory zostal przedstawiony w tabeli 4.

Niesteroidowe leki przeciwzapalne - sposrdd niesteroidowych lekéw o dziataniu prze-
ciwzapalnym, przeciwgoraczkowym i przeciwbolowym lekiem stosowanym u dzieci w wie-
ku > 3 miesiecy jest ibuprofen. Jego dawkowanie podano w tabeli 5.

W niektérych o$rodkach stosowany jest metamizol podawany w dawce 3 x 10-15 mg/kg mc.
(u dzieci off-label). Brak przewagi ibuprofenu i metamizolu nad paracetamolem w skutecz-
noéci dziatania przeciwbdlowego przy jednoczesnym ryzyku istotnych dzialan niepoza-
danych powoduje, ze ich przydatnos$¢ w perinatalnej opiece paliatywnej jest ograniczona.
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Tabela 4. Dawkowanie acetaminofenu (paracetamolu) u noworodkéw w zaleznosci od dojrzatosci

. Dawka Dawka .
Wiek Droga . . Interwat podazy
ostkoncepcyjny podazy LR ) LRI X (godziny)
= (mg/kg mc.) (mg/kg mc.)
Doustna 20 10-15 8-12
28-32 Doodbytnicza 20 15 12
tygodnie
Dozylna - - -
Doustna 20 10-15 6-8
3252 Doodbytnicza 30 20 8
tygodnie
Dozylna 7.5 7.5 8
Doustna 20 15 4
> 3 miesiecy Doodbytnicza 40 20 6
Dozylna 10 10 6

Tabela 5. Dawkowanie ibuprofenu u niemowlat i matych dzieci

Droga podazy ‘ Wiek dziecka
3-6 miesiecy (5-7,6 kg) | 6-12 miesiecy (7,7-9 kg) 1-3 lata (10-15 kg)
Doustna
3x50mg 3-4x50mg 3x100 mg
Doodbytnicza 3-9 miesiecy (6-8 kg) 9-24 miesigce (8-12 kg)
3x60 mg 4 x 60 mg

Opioidy

Opioidy stosuje si¢ w leczeniu bélu o znacznym nasileniu, zwykle w polaczeniu z nieopio-
idowymi lekami przeciwbdlowymi, nie rezygnujac z metod niefarmakologicznych. Lekiem
polecanym we wszystkich grupach wiekowych jest morfina. Czasami stosuje si¢ takze fen-
tanyl. Coraz wieksze uznanie zyskuje metadon. Uzycie innych opioidéw w perinatalnej
opiece paliatywnej nie znajduje uzasadnienia.

Stosowanie opioidoéw wigze si¢ z licznymi dzialaniami niepozadanymi, z ktérych z prak-
tycznego punktu widzenia najistotniejsze sa:
o depresja oddechowa — w mniejszych dawkach zmniejszaja czesto$¢ oddechédw,
w wiekszych réwniez objetos¢ oddechowa, szybka podaz dawki wysycajacej po-
woduje sztywno$¢ migsniowa z usztywnieniem klatki piersiowej;
o depresja krazeniowa — wyrazajaca sie zwolnieniem czynnosci serca i spadkiem ci-
$nienia tetniczego w mechanizmie zmniejszenia napiecia uktadu wspotczulnego;
o hamowanie perystaltyki przewodu pokarmowego, zwiekszanie napiecia zwiera-
cza odzwiernika, zwieracza Oddiego i zastawki kretniczo-katniczej, wywotywa-
nie nudnosci i wymiotow;
o utrudnianie oprézniania pecherza moczowego;
o wywolywanie §wigdu skory;
o zwezenie zrenic i inne dziatania niepozadane majg mniejsze praktyczne znaczenie.
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Wrystepowanie efektéw ubocznych stosowania opioidéw jest zasadniczo zalezne wprost
proporcjonalnie od dawki. Jest tez w znacznym stopniu zmienne osobniczo.

W stosunku do dziatan opioidéw, zaréwno przeciwbolowego, jak i ubocznych, w miare
uptywu czasu ich stosowania rozwija sie tolerancja. Nie dotyczy to tylko dzialania zwe-
zajacego zrenice i wptywu na przew6d pokarmowy. Oznacza to, ze dla skutecznej analge-
zji w przewleklym stosowaniu opioidéw konieczne jest zwigkszanie dawkowania i nie ist-
nieje pojecie dawki maksymalnej. W miare potrzeby zwigkszania dawek ryzyko powikfan
ze strony uktadu oddechowego czy krazenia nie wzrasta w sposob istotny, natomiast kli-
niczne znaczenie ma zaburzenie funkcjonowania przewodu pokarmowego, gtéwnie pod
postacig uporczywych i trudnych w leczeniu zaparé. Moze to utrudnia¢ leczenie przeciw-
bélowe droga doustna.

Morfina jest najczesciej wykorzystywana w leczeniu paliatywnym [tab. 6]. Moze by¢ po-
dawana réznymi drogami. W opiece paliatywnej wykorzystywana jest przede wszystkim
droga doustna lub dozotadkowa, czasami podskérna, jednak u noworodkéw, a zwlaszcza
weze$niakow, konieczne bywa wykorzystywanie drogi dozylnej z uwagi na niedojrzatosé
przewodu pokarmowego i zla tolerancje podazy leku inng droga. Wykazano stabilnos¢
biochemiczng i bezpieczenstwo mikrobiologiczne roztworéw do podazy doustnej przy-
gotowywanych preparatéw morfiny przeznaczonych do podazy pozajelitowej (17). Przy
podazy podskdrnej godne polecenia jest wykorzystanie bardzo cienkich kaniul typu ven-
flon, ktorych miejsce wktucia podskérnego zmienia si¢ co 3 dni.

Fentanyl w opiece paliatywnej nie wykazuje przewagi nad morfing w zakresie dzialania
przeciwbolowego i liczby efektéw ubocznych. Uznawany jest za lek nieco mniej bezpiecz-
ny. Jego przydatnos¢ w perinatalnej opiece paliatywnej wynika z mozliwo$ci podazy do-
nosowej, co moze mie¢ szczegdlne znaczenie u pacjentéw, u ktérych doustna lub dozotad-
kowa podaz lekéw jest niemozliwa lub nieskuteczna. Preparaty przeznaczone do podazy
donosowej dozuja lek w dawkach odpowiednich dla dorostych, ale u noworodkéw i nie-
mowlat mozliwe jest zakrapianie §luzowki nozdrzy kroplami sporzadzonymi poprzez roz-
cieniczenie postaci dozylnej sola fizjologiczng do stezenia zaleznego od dawkowania w ten
sposob, aby objetos¢ aplikowanej dawki nie przekraczata 0,3 ml [tab. 6] (18).

Metadon jest stosowany gléwnie w tagodzeniu objawéw zwigzanych z odstawieniem
opioidéw. W tym celu jest wykorzystywany u noworodkéw. Znajduje réwniez coraz szer-
sze zastosowanie w opiece paliatywnej (19). Wystepuje w formie syropu. W Polsce nie jest
dostepna posta¢ dozylna [tab. 6].

Tramadol z uwagi na mechanizm dziatania przeciwbolowego bedacy ,,na pograniczu” opio-
idéw moze by¢ brany pod uwage w opiece paliatywnej, na co zwraca uwage takze WHO (4).
U noworodkéw wykazano jego skutecznos¢ analgetyczng zblizong do fentanylu (20). Wy-
stepuje w roznych postaciach, takze w formie kropli [tab. 6].
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Tabela 6. Dawkowanie opioidéw (proponowane przez autoréw rozdziatu)

Podaz doustna, Podaz dozylna
dozotadkowa, na Podaz
Sluzéwke jamy | doodbytnicza Dawka wysycajaca . . .
ustnej Podaz frakcjonowana Slagidinfuzia
0,15-0,3 mg/kg mc. 0,05-0,1 mg/kg mc. ~
Morfina co 4 godz. co 2-4 godz. 0,01-0,04 mg/kg mc./godz.
1-2 pg/kg mc. 0,5-2 pg/kg mc.
Fentanyl donosowo 0 1-2 godz. 0,5-2 pug/kg mc./godz.
0,2 mg/kg mc. Niedostepny Niedostepny
Metadon co 4-8 godz.* w Polsce w Polsce
1-2 mg/kg mc. 1-3 mg/kg mc. | 1-2 mg/kg mc. ~ v
Tramadol 0 4-6 godz.** 06 godz*** | co6godz** 0,2-0,3 mg/kg mc./godz.

* - u dzieci stosowanie off-label.
** — < 12 miesigca zycia stosowanie off-label.
*** _ brak oryginalnej postaci do stosowania u noworodkéw i niemowlat.

Sedacja paliatywna

Sedacja paliatywna to wprowadzenie nieuleczalnie chorego i niepotrzebnie cierpigcego pacjen-
ta w stan farmakologicznego uspokojenia lub uspienia, w ktérym pozostaje on az do $mierci.
Podobnie jak analgezja moze powodowac¢ efekty uboczne, a nawet w niektérych przypadkach
przyspieszy¢ zgon pacjenta, jest jednak medycznie i etycznie uzasadniona w ciéle okreslonych
okolicznosciach, szczegdlnie u najmniejszych dzieci w sytuacjach, gdy ich umieraniu towarzy-
szy niemozliwy do zaakceptowania dyskomfort, bl i/lub niepokdj, ktérego nie mozna opano-
wa¢ innymi metodami. Najistotniejsza jest intencja lekarza, ktérego celem jest niesienie ulgi
umierajacemu dziecku, a nie przyspieszenie jego $mierci lub poprawa komfortu opiekunéw
czy personelu medycznego. Przykladem sytuacji uzasadniajacej stosowanie sedacji paliatywnej
w paliatywnej opiece okoloporodowej jest gasping u noworodka w terminalnej fazie choroby.

Kwestie etyczne zwigzane z sedacja paliatywna trafnie ujmuje nastepujaca sentencja:
Jesli robigc cos moralnie dobrego, spowodujemy negatywne skutki, czyn jest etycznie akcepto-

walny, pod warunkiem, ze negatywne skutki nie byly planowane. Etyczna ocena nie zmienia
sie nawet wtedy, kiedy mozna w jakis sposéb przewidzieé pojawienie sig efektu ubocznego (21).

Podziekowania

Autorzy rozdzialu dzigkuja dr. hab. n. med. Tomaszowi Danglowi, dr. n. med. Marcinowi Rawi-
czowi, dr. Rahimowi A. Saidowi oraz dr. Maciejowi Cettlerowi za cenne merytoryczne uwagi.

118



Standardy perinatalnej opieki paliatywnej

Pismiennictwo

Loeser ].D., Treede R.D.: The Kyoto protocol of IASP Basic Pain Terminology. Pain, 2008, 137: 473-477.

2. Fitzgerald M., Beggs S.: The neurobiology of pain: developmental aspects. Neuroscientist, 2001, 3: 246-257.
Verriotis M., Chang P, Fitzgerald M., Fabrizi L.: The development of the nociceptive brain. Neuroscience,
2016, 338: 207-219.

4. WHOguidelines on the pharmacological treatment of persisting pain in children with medical illnesses. World
Health Organization, Genewa 2012.

5. Campbell J.: Pain: the fifth vital sign. Advocacy and policy. American Pain Society, Glenview 1995.

6.  Grunau R.E., Oberlander T., Holsti L., Whitfield M.F.: Bedside application of the Neonatal Facial Coding
System in pain assessment of premature neonates. Pain, 1998, 76: 277-286.

7. Motta Gde C., Schardosim J.M., Cunha M.L.: Neonatal Infant Pain Scale: cross-cultural adaptation and va-
lidation in Brazil. ]. Pain Symptom. Manage., 2015; 50: 394-401.

8. Willis M.H., Merkel S.I., Voepel-Lewis T., Malviya S.: FLACC Behavioral Pain Assessment Scale: a compa-
rison with the child’s self-report. Pediatr. Nurs., 2003, 29: 195-198.

9. Wong D, Baker C.: Pain in children: comparison of assessment scales. Pediatr. Nurs., 1988, 14: 9-17.

10. Faye P.M., De Jonckheere J., Logier R. i wsp.: Newborn infant pain assessment using heart rate variability
analysis. Clin. J. Pain, 2010, 26: 777-782.

11.  Scaramuzzo RT., Faraoni M., Polica E. i wsp.: Skin conductance variations compared to ABC scale for pain
evaluation in newborns. ]. Matern. Fetal Neonatal Med., 2013, 26:,1399-1403.

12.  Anand KJ., International Evidence-Based Group for Neonatal Pain: Consensus statement for the prevention
and management of pain in the newborn. Arch. Pediatr. Adolesc. Med., 2001, 155: 173-180.

13.  Dangel T. (red.): Standardy postepowania i procedury medyczne w hospicjach domowych dla dzieci. Funda-
cja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Warszawa 2015.

14. Kracke G.R,, Uthoff K.A., Tobias J.D.: Sugar solution analgesia: the effects of glucose on expressed mu opioid
receptors. Anesth. Analg., 2005, 101: 64-68.

15. Baarslag M.A., Allegaert K., Van Den Anker J.N. i wsp.: Paracetamol and morphine for infant and neonatal
pain; still a long way to go? Expert Rev. Clin. Pharmacol., 2017, 10: 111-126.

16. Anderson B.J.,, van Lingen R.A., Hansen T.G. i wsp.: Acetaminophen developmental pharmacokinetics in
premature neonates and infants: a pooled population analysis. Anesthesiology, 2002, 96: 1336-1345.

17.  Colombini N., Elias R., Busuttil M. i wsp.: Hospital morphine preparation for abstinence syndrome in new-
borns exposed to buprenorphine or methadone. Pharm. World Sci., 2008, 30: 227-234.

18. Harlos M.S,, Stenekes S., Lambert D. i wsp.: Intranasal fentanyl in the palliative care of newborns and infants.
J. Pain Symptom. Manage., 2013, 46: 265-274.

19. Dangel T, Said A.R.: Personal communication, VII 2017.

20. Alencar A.J.,, Sanudo A., Sampaio V.M. i wsp.: Efficacy of tramadol versus fentanyl for postoperative analge-
sia in neonates. Arch. Dis. Child. Fetal Neonatal Ed., 2012, 97: F24-F29.

21.  Rousseau P.: Palliative sedation in the management of refractory symptoms. J. Support. Oncol., 2004, 2: 181-186.

Zrédto

Walas W, Piotrowski A. Ocenia bdlu i jego leczenie w perinatalnej opiece paliatywnej. W:
Postepowanie paliatywne opiece perinatalnej- praktyka kliniczna, etyka, prawo, psycholo-
gia. Rutkowska M, Szczepaniak S (red.), PZWL 2018.

Przedruk ze zmianami za zgoda PZWL Wydawnictwa Lekarskiego.

119






