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1. WPROWADZENIE

Od kilku dekad obserwujemy dynamiczny postep medycyny. Lekarze potrafig co-
raz dokladniej, a zarazem coraz szybciej, rozpozna¢ okreslone zaburzenie, anomalie lub
chorobe. Podobny postep w zakresie przeprowadzania diagnozy, idzie w parze z nowymi
mozliwosciami, jakie posiadajg przedstawiciele medycznych specjalnosci zabiegowych.
Chirurdzy dysponujac innowacyjnymi mozliwosciami dzialania, jednoczesnie maja
szanse udzieli¢ pacjentowi pomocy w sposob coraz mniej dla niego uciazliwy.

Istotnym elementem rozwoju nauk biomedycznych jest mozliwos¢ udzielania wspar-
cia réwniez pacjentom, ktdrzy jeszcze si¢ nie narodzili. Wyrazona w art. 39 Kodeksu Ety-
ki Lekarskiej zasada, zgodnie, z ktéra ,,podejmujgc dziatania lekarskie u kobiety w cigzy,
lekarz réwnoczesnie odpowiada za zdrowie i zycie jej dziecka. Dlatego obowigzkiem le-
karza sg starania o zachowanie zdrowia i zycia dziecka réwniez przed jego urodzeniem.”,
realizowana jest m.in. w niektorych dziataniach z zakresu diagnostyki prenatalnej ()
oraz chirurgii plodowej. Aktualnie lekarze posiadajg bowiem z jednej strony mozliwo$¢
dokladnej oceny stanu zdrowia dziecka poczetego, z drugiej za$ perspektywe, ze nie-
ktore liczne wady kardiologiczne, neurologiczne oraz nefrologiczne moga by¢ leczone
chirurgiczne, jeszcze w przed narodzeniem si¢ dziecka.’ Doskonale ukazuje omawiane
zjawisko przyktad Holi Gorweat z USA. Kobieta w trakcie cigzy ustyszala od lekarzy
informacje , iz rozwoj jednego z bliznigt przebiega w sposéb nieprawidlowy. Okazato
sie, ze jedno z dzieci - jak stwierdzili lekarze - ,,podkradalo” pokarm swojemu bratu.
Jak donosit serwis ,,Polska i Swiat” ,jeszcze gdy obydwa blizniaki byly w tonie matki,
doktor Martin Walker przeprowadzil operacje na naczyniach krwiono$nych dzieci, ktéra
miata uniemozliwi¢ podbieranie pokarmu. W wyniku komplikacji doszto do porodu,
ale lekarze zdolali utrzymac¢ drugiego, mniejszego z braci, w tonie matki.” Odnoszac

si¢ jednakze do informacji zwigzanych z wyzej wspomniang diagnostyka prenatalng,

1 Kodeks Etyki Lekarskiej z dnia 2 stycznia 2004 r. (tekst jednolity; zawierajacy zmiany uchwalone w dniu 20 wrze-

$nia 2003 r. przez Nadzwyczajny VII Krajowy Zjazd Lekarzy), Warszawa 2004 r. Nalezy w tym miejscu pamietac,
iz podobna diagnostyka wigza¢ si¢ moze z pojawieniem si¢ ryzyka dla dalszego rozwoju dziecka poczetego. (Np.
biopsja trofoblastu powigzana jest z 1-2% ryzykiem $mierci dziecka poczetego.)

2 J. Zaremba, Genetyczna diagnoza. Badania prenatalne w Polsce, ,Panorama Medyczna” 2006, nr 2, s. 12-15.

3 zob. Ogdlnopolski program operacji dzieci w tonie matki, wywiad z Dariuszem Adamczewskim Dyrektorem Depa-
tamentu Polityki Zdrowotnej Ministerstwa Zdrowia, zrédlo: http://www.kobieta.gov.pl/?1,9,201,200703, Program
kompleksowej diagnostyki i terapii wewngtrzmacicznej w profilaktyce nastepstw i powikta# wad rozwojowych i choréb
plodu - jako element poprawy stanu zdrowia ptodéw i noworodkéw, Warszawa 2011r.

4 zob. Blizniaki na raty. Silniejszy urodzit sie. Stabszy zostat w brzuchu, ,,Polska i $wiat”, Zrédlo: http://www.tvn24.
pl/wiadomosci-ze-swiata,2/blizniaki-podbieraly-sobie-pokarm-matka-jednego-urodzila-przed-czasem,586370.
html [dostep, 10.05.2016r.]


http://www.kobieta.gov.pl/?1,9,201,200703
http://www.tvn24.pl/wiadomosci-ze-swiata,2/blizniaki-podbieraly-sobie-pokarm-matka-jednego-urodzila-przed-czasem,586370.html
http://www.tvn24.pl/wiadomosci-ze-swiata,2/blizniaki-podbieraly-sobie-pokarm-matka-jednego-urodzila-przed-czasem,586370.html
http://www.tvn24.pl/wiadomosci-ze-swiata,2/blizniaki-podbieraly-sobie-pokarm-matka-jednego-urodzila-przed-czasem,586370.html
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coraz czesciej dostrzec mozna gléwnie informacje wskazujace, iz jej wynik stat sie
nie tyle podstawg interwencji medycznej, ile istotnym czynnikiem umozliwiajacym
legalne dokonanie aborcji. W ostatnich latach trwaja w Polsce liczne dyskusje dotycza-
ce zagadnienia przerywania cigzy.” Podobne debaty najczesciej poruszajg zagadnienie
eugenicznej przestanki aborcyjnej. Mowa w tym miejscu o zapisanej w art. 4a ustawy
o planowaniu rodziny®, mozliwoéci zakonczenia zycia dziecka poczetego, czego podsta-
w3 jest stwierdzenie prawdopodobnego ,ciezkiego oraz nieodwracalnego uszkodzenia
plodu”. W Polsce w minionych latach dostrzec mozna zwigkszong liczbe aborcji, ktéra
dokonana zostata z racji na prenatalnie wykryta u dziecka cigzka chorobe, prowadzaca
do jego $mierci przed narodzeniem lub tuz po narodzeniu, badz tez powodujacg po-
jawienie si¢ u wspomnianego dziecka niepelnosprawnosci lub choroby Dostrzegalna
jest ponadto tendencja ukazujaca zwiekszajacy si¢ odsetek aborcji przeprowadzonych
z racji na wspomniane zdiagnozowanie w okresie plodowym okreslonej wady nie-
narodzonego dziecka. W 2008 r. dokonano 467 tego typu aborcji, rok pdézniej - 614,
a w2012 r. - 701.7 Jak relacjonowatla Polska Agencja Prasowa odnoszac si¢ do ogdlnej
liczby finansowo rozliczonych zabiegéw przerwania ciazy ,,Ministerstwo Zdrowia po-
dato, iz w 2013 r. wykonano 744 legalnych aborcji. 718 zabiegéw zrobiono po wynikach
badan prenatalnych. Te wskazywaty duze prawdopodobieristwo cigzkiego i nieodwra-
calnego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajgcej zZyciu.”® W 2014 r.
PAP wskazywala w swoich depeszach, ze Narodowy Fundusz Zdrowia rozliczyt 1812
legalnych aborcji. Jak si¢ jednak okazuje, dane Funduszu nie pokrywaty sie ze spra-
wozdaniem rzagdowym. Jak donosit bowiem w swoich wystapieniach NFZ, w 2013 r.
finansowo rozliczono przeprowadzenie 1354 zabiegdw, a nie jak wskazato minister-
stwo — 744.°

5 Tematowi temu po$wigcane s3 rowniez konkretne publikacje o charakterze podrecznikéw: M. Dziewanowska,
Prawa pacjenta. Prawno - zdrowotny poradnik dla kobiet, Federacja na Rzecz Kobiet i Planowania Rodziny, War-
szawa 2009 r.

6 Ustawa z dnia 7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci prze-
rywania cigzy, (Dz.U. 1993 nr 17 poz. 78).

7 zob. Sprawozdanie Rady Ministrow z wykonania w 2008 r. Ustawy z dnia 7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny,
ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy oraz o skutkach jej stosowania, Warsza-
wa 2009 r., s. 46-47 oraz Sprawozdanie Rady Ministréw z wykonania w 2008 r. Ustawy z dnia 7 stycznia 1993 r.
o planowaniu rodziny, ochronie plodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy oraz o skutkach jej
stosowania, Warszawa 2014 r.s. 77.

8 Komunikat PAP MZ: ponad 700 legalnych aborcji w 2013 r., ,Rynek Zdrowia”, Zrédto: http://www.rynekzdrowia.pl/
Prawo/MZ-ponad-700-legalnych-aborcji-w-2013-r,150761,2.html (dostep: 09.09.2015r).

9 Komunikat PAP: NFZ: Ponad 1,8 tys. legalnych aborcji w 2014 r., ,Gazeta Wyborcza™: http://wyborcza.
pl/1,75478,17689382,NFZ__Ponad_1_8_tys__legalnych_aborcji_w_2014_r_.html#ixzz3lJ6vBzwz (dostep: 09.09.2015 r.)


http://www.rynekzdrowia.pl/Prawo/MZ-ponad-700-legalnych-aborcji-w-2013-r,150761,2.html
http://www.rynekzdrowia.pl/Prawo/MZ-ponad-700-legalnych-aborcji-w-2013-r,150761,2.html
http://wyborcza.pl/1,75478,17689382,NFZ__Ponad_1_8_tys__legalnych_aborcji_w_2014_r_.html#ixzz3lJ6vBzwz
http://wyborcza.pl/1,75478,17689382,NFZ__Ponad_1_8_tys__legalnych_aborcji_w_2014_r_.html#ixzz3lJ6vBzwz

W ciaggu ostatnich lat, analizujac zagadnienie aborcji, dostrzec mozna pojawienie si¢
nowego watku. Odnosi si¢ on do funkcjonowania instytucji lub wielodyscyplinarnych

grup osob specjalizujacych si¢ w:

- oferowaniu pomocy rodzinom, ktore poinformowane zostaly o powaznej

wadzie poczetego dziecka,

- opieki medycznej nad matka i jej chorym dzieckiem

- udzielaniu wsparcia medycznego dziecku przed porodem, podczas porodu

i po urodzeniu.

Mowa w tym miejscu o hospicjach prenatalnych lub perinatalnych.”” W literaturze
naukowej oraz artykufach publicystycznych pojawia si¢ zaréwno pierwsze, jak i drugie
okreslenie. W ostatnim czasie dostrzec mozna kilka istotnych zjawisk odnoszacych si¢
do tego typu instytucji.

W wielu miastach na terenie Polski tworzone s3 podobne typy hospicjow, ktére dzia-
taja zwykle w ramach organizacji pozarzadowych. Co ciekawe, z opinii pracujgcych tam
0sob wynika, iz spotykaja si¢ one z uznaniem zaréwno zwolennikéw utrzymania w pol-
skim prawie zapisow gwarantujacych mozliwo$¢ dokonania aborcji, jak i przeciwnikow
tego rozwigzania. Nie ulega watpliwosci, iz ekspercka wspdtpraca pomiedzy hospicja-
mi prenatalnymi a szpitalami potozniczymi, jest istotnym elementem tworzenia oraz
utrwalania nowych standardéw postepowania, zwlaszcza w stosunku do kobiety, ktora
otrzymala niepomyslng informacje dotyczacg stanu zdrowia jej nienarodzonego jeszcze
dziecka. Wydaje sie zatem, iz blizsza analiza funkcjonowania wspomnianych hospicjow,

staje si¢ coraz bardziej niezbedna.

10 M. Rigmonti, Klauzula okrucieristwa, ,Wprost”, 2014 r., Nr 24, s. 13-15.
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2. CELE ORAZ METODY

W niniejszym Raporcie zaprezentowana zostanie szeroko pojeta idea hospicjum dla
dzieci nienarodzonych", jak niejednokrotnie okreslane sa opisane powyzej miejsca psy-
chospolecznego wsparcia oraz opieki medycznej Przeprowadzona w tym miejscu anali-
za dotyczy¢ bedzie zaréwno dzialan podejmowanych na terenie Polski, jak i zagranica.
Hospicja prenatalne to instytucje odgrywajace coraz istotniejsza role m.in. na terenie
Stanéw Zjednoczonych. Na koniec zaproponowane zostang wnioski i postulaty istotne
dla polskiej debaty prawnej, spotecznej oraz bioetyczne;j.

W ekspertyzie wykorzystana zostala metoda analizy pismiennictwa'? oraz informacji
opublikowanych w mediach, w tym mediach elektronicznych."”* Odnosi si¢ to gtéwnie
do treéci znajdujacych si¢ na stronach internetowych organizacji tworzacych hospicja.
Ponadto zaprezentowane zostaly dane uzyskane z oficjalnych dokumentéw organizacji
pozarzagdowych." Wykorzystano rowniez materialy przestane przez poszczegélne ho-
spicja perinatalne.

By jednak przywotana prezentacja mogla posiada¢ charakter systematycznej analizy,
ukazywanie kolejnych zgadnien musi przebiega¢ w oparciu o zdefiniowanie kluczowych

pytan badawczych.” Tym samym nalezy zastanowic sie:

. Czym jest idea hospicjum perinatalnego?

. W jaki sposdb podobne wsparcie udzielane jest na terenie Polski?

. Jak funkcjonujg hospicja perinatalne na terenie innych panstw?

. Czy poszczegolne hospicja perinatalne wypracowaly wlasne metody

dziatan?

. Czy funkcjonowanie omawianych o$rodkéw mozna odnie$¢ do idei

poszanowania praw pacjenta?

. Jakie cele oraz wyzwania dostrzec mozna obecnie w praktyce
podejmowanej przez osrodki udzielajace perinatalnego wsparcia
hospicyjnego?

11 Nalezy pamietad, iz w miejscach tych regularna pomoc udzielana jest réwniez matce dziecka poczetego, jego ojcu,
a niejednokrotnie takze innym cztonkom rodziny, np. starszemu rodzenstwu.

12 J. Apanowicz, Zarys metodologii prac dyplomowych i magisterskich z organizacji i zarzgdzania, Wyzsza Szkota
Administracji i Biznesu, Gdynia 1997 r., s. 43.

13 szerzej K. Szczepaniak, Zastosowanie analizy tresci w badaniach artykutéw prasowych - refleksje, Metodologiczne.
Acta Universitatis Lodziensis. Folia Sociologica. 2012r., Nr 47, s. 91.

14 A. Pienigzek, M. Stefaniuk, Socjologia prawa - zarys wyktadu, Wyd. Zakamycze, Krakéw 2003 r., s. 138.

—

5 B. Earl, Badania spoleczne w praktyce, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2004 r., s. 351.
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3. HOSPICJA PERINATALNE - OGOLNA CHARAKTERYSTYKA

Ukazujgc charakter dzialania podejmowanego przez opisywane hospicja, koniecz-
nym jest zwrdcenie uwagi na prawidlowa terminologie odnoszaca si¢ do omawianych
w tym miejscu instytucji. Jak wspomniano wyzej, w literaturze przedmiotu spotkaé
sie mozna zaréwno ze zwrotem ,,hospicjum perinatalne”, jak i ,hospicjum prenatalne”.
W prezentowanym Raporcie uzywany jest pierwszy z terminéw. Odnosi si¢ on bowiem
do pojecia ,,perinatologia”, rozumianego jako ,,dziedzing medycyny, ktéra zajmuje si¢
szeroko pojeta opieka perinatalna. W tym pojeciu zawiera si¢ nie tylko okres ,,okolo-
urodzeniowy”, gdyz opieka perinatalna charakteryzowana jest jako ciagta, obejmujaca

planowanie rodziny. W jej zakres wychodza wigc nastepujace elementy:

- opieka prekoncepcyjna (sprzyjajaca zajsciu w cigze, podejmujgca dziatanie
usuwajace lub zmniejszajace niekorzystne oddzialywanie czynnikow ryzyka),

- opieka przedporodowa,

- opieka $rodporodowa,

- opieka poporodowa,

- opieka interkoncepcyjna

- opieka obejmujaca okres pielegnacji nad potoznicami i noworodkami .

Coraz cze¢$ciej uzywa sie takze pojecia ,medycyny matczyno-plodowej” dla pod-
kreslenia konieczno$ci dbania o stan zdrowia zaréwno o matki, jak i jej dziecka. .”*
Zapoznajc si¢ z tre$cig materialéw publicystycznych, spotkaé sie mozna réwniez z po-
jeciem ,hospicjum prenatalnego”, ktore jak nalezy wskaza¢, odnosi si¢ wytacznie do
okresu prenatalnego rozwoju czltowieka."”

Przechodzac w tym miejscu do interesujacego nas zagadnienia, zasadnym wydaje

wyjasnienie, czym jest opieka hospicyjna w perinatologii. Jak wskazano w ,,Standardach

16 J. Szymkiewicz-Dangel, T. Dangel, Opieka paliatywna w perinatologii, ,Opieka paliatywna nad dzieckiem”, Wyd.
XII, Warszawa 2005 r., s. 27.

17 1. faza jajowa (ew. zarodkowa), trwajaca do 2 tyg. trwania cigzy, 2. faza embrionalna (od 2. do 8. tyg. ) oraz 3. faza plo-
dowa (trwa od 9. do 38. tyg. ciazy), zrodlo: T. Biesaga, Spér o moralny status czlowieka w okresie prenatalnym, ,Medycyna
Praktyczna - Ginekologia i Potoznictwo”, Nr 6, 2006 r., s. 4. M. Machinek, Embrion ludzki, w ,,Encyklopedia bioetyki”, A.
Muszala (red.), Wydawnictwo Polfen, Radom 2009 r., s. 203. Na temat rozwoju prenatalnego zob. A. Zachwieja, J. Walczew-
ski, Rozwdj cztowieka od poczecia do narodzin, ,Stuzba zyciu”, Nr 11,1999 r., s. 11-12, D. Kornas-Biela, Okres prenatalny, w:
Psychologia rozwoju czfowieka, Charakterystyka okreséw zycia, (red.) B. Harwas-Napierata, J. Trempata, PWN, War-
szawa 2004.
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Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego”, ,perinatalna opieka paliatywna polega na za-
pewnieniu wszechstronnego wsparcia rodzicom plodéw i noworodkéw z wadami letal-
nym (...) oraz opieki noworodkom z tymi wadami, nastawionej na zapewnienie komfortu
i ochrone przed uporczywa terapia. Obejmuje leczenie objawowe u dziecka oraz wsparcie
psychologiczne, socjalne i duchowe, a takze wsparcie w zalobie dla rodzicow. Opieka nad
dzieckiem moze by¢ prowadzona na oddziale neonatologii lub w domu przez rodzicow
i hospicjum, jezeli dziecko przezyje pordd i zostanie wypisane ze szpitala.”'® Zapoznajac
sie z literatura przedmiotu dotyczacg omawianego problemu, dostrzec mozna, iz wy-
ksztalcil sie szczegdlny model hospicyjnego wsparcia o charakterze prenatalnym' Jak
wskazano w cytowanym powyzej dokumencie Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego,
na terenie naszego kraju, pierwsze standardy pediatrycznej opieki paliatywnej opraco-
wane zostaly w 1999 r.*° To we wspomnianym okresie pierwsze dzialania majace na celu
promocje idei hospicjom perinatalnego podejmowali prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel
oraz prof. Tomasz Dangel z Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. We wspomnianym
okresie pojawialy si¢ pierwsze opracowania naukowe odnoszace si¢ do zasad hospicyjne-
go wsparcia dzieci, u ktorych wykryto powazne wady, zaburzenia lub choroby. W 2006 r.
z inicjatywy prof. Dangla powstata pracownia USG afiliowana przy Warszawskim Hospi-
cjum dla Dzieci. Od tego okresu, hospicjum rozpoczeto stala forme udzielania wsparcia
rodzicom dzieci, u ktérych wykryto wady letalne*’. Obejmowalo ono diagnoze¢ medycz-
ng, wsparcie psychologiczne oraz mozliwos¢ kontaktu z rodzinami, ktére doswiadczaly
podobnych probleméw. Warto w tym miejscu dodac, iz w 2012 r., na prosbe Polskiego
Towarzystwa Bioetycznego, skonstruowane zostaly zasady postepowania w przypadku

podejmowania decyzji w hospicjum perinatalnym. Sg to: zasada ,,dobra pacjenta” (sa

18 Standardy postgpowania i procedury medyczne z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w hospicjach
domowych dla dzieci, Polskie Towarzystwo Pediatryczne Sekcja Pediatrycznej Medycyny Paliatywnej, Warszawa
2015r.,s. 5.

19 W pi$miennictwie dostrzec mozna zwrot tzw. polskiego modelu wsparcia. Analiza dziatan podejmowanych przez
podobne o$rodki poza granicami naszego kraju pokazuje , iz poza Polska podejmowane s3 dziatania o bardzo
zblizonym charakterem.

20 Ibidem,s.3

21 Za tzw. wade letalng (lac. letalis) u ptodu lub noworodka proponuje uznaé: (1) zaburzenie rozwojowe pro-
wadzgce do poronienia samoistnego, porodu niewczesnego lub zgonu wewngtrzmacicznego; (2) zaburzenie
rozwojowe prowadzgce do przedwczesnej Smierci zywo urodzonego dziecka bez wzgledu na zastosowane le-
czenie oraz (3) zaburzenie rozwojowe zakwalifikowane do przerwania cigzy zgodnie z obowigzujgcg usta-
wq. Zaburzenia nalezgce do trzeciej kategorii mogg, ale nie muszq, pokrywac sie z objetymi kategorig pierwszg
i drugq. Jednak we wszystkich trzech sytuacjach wada bezposrednio lub posrednio okazuje si¢ letalng. Cyt. Za
T. Dangel, Wady letalne u noworodkéw — opieka paliatywna jako alternatywa wobec eugenicznej aborcji,
eugenicznego dzieciobdjstwa i uporczywej terapii. W: Dziecko - studium interdyscyplinarne pod red. Ewy
Sowinskiej, Elzbiety Szczurko, Tadeusza Guza i Pawta Marca. Wydawnictwo KUL, Lublin 2008 r., s. 443-460.
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z nig sprzeczne zaréwno aborcja eugeniczna, jak i uporczywa terapia), wskazanie de-
cydenta (decydentem sa poinformowani uprzednio przez lekarza rodzice, mozliwos¢
udzialu psychologa w trakcie udzielania konsultacji, dostep do specjalistow (potrafia-
cych w kompetentny sposéb rozpozna¢ dang wade w okresie prenatalnym) oraz zasade
bezstronnosci personelu (personel nie ma prawa krytykowac decyzji podejmowanych
przez rodzicow).*

W powyzej zaprezentowanych wypowiedziach twércéw pierwszego w Polsce mode-
lu perinatalnej opieki paliatywnej, poruszany zostal przywolany powyzej watek aborcji
przeprowadzanej z racji na zdiagnozowanie wady letalnej plodu. Pojawienie sie hospi-
cjum perinatalnego, jawi si¢ w tym miejscu przede wszystkim jako alternatywa w sto-
sunku do podobnych dzialan?®, dla ktérych poczatkiem jest uzyskanie przez kobiete
w ciagzy, niepokojacej diagnozy prenatalnej jej dziecka. Istotnym elementem wspomnia-
nej alternatywy jest przede wszystkim oferowana przez omawiany typ hospicjow pomoc
psychologiczna. Pojawienie si¢ niepokojacej diagnozy w okresie ciazy, powigzane jest
z wystapieniem obaw, wprost powiazanych z niepewnoscig o dalsze losy dziecka. Stan
ten najczesciej wywoluje silny lek rodzicow. Jak wskazujg osoby zajmujace si¢ perinatal-
nym wsparciem paliatywnym, to wlasnie rozmowa z psychologiem stanowi kluczowy
element pozwalajacy na pelne zrozumienie kierowanych przez lekarzy komunikatow.
Réwniez ze strony lekarza oraz poloznej moze pojawic sie skuteczne wsparcie terapeu-
tyczne, zwlaszcza wowczas, kiedy rodzicie chorego dziecka maja do nich zaufanie. Jak
wskazuje Agnieszka Jankowska-Rachel ,fakt choroby nieuleczalnej dziecka jest trudny
do przyjecia. ) Samotnos$¢ w przezywaniu tego faktu, sprzyja poczuciu bezradnosci i bu-
dowaniu przekonania, Ze juz nic nie da si¢ zrobi¢. Wraz z propozycja hospicyjnej opieki
perinatalnej pojawia si¢ szansa na dokonanie §wiadomego wyboru zycia dla dziecka” **
Istotnym jest, ze podobne konsultacje pozwalajg takze rodzicom na przygotowanie si¢ do
porodu w przypadku obumarlej cigzy, jak réwniez na oswojenie z sytuacja, gdy istnieje
duze zagrozenie, ze dziecko umrze tuz po urodzeniu, albo doswiadcza¢ bedzie niepet-

nosprawnosci. Z drugiej za$ strony rozmowa z psychologiem daje szanse na ,,przygoto-

22 J. Szymkiewicz-Dangel, T. Dangel, Hospicjum perinatalne - polski model, Fundacja Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci, OPP, Zrédlo: http://www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/hospicjum-perinatalne/hospicjum-perinatalne-
-polski-model.pdf oraz T. Dangel, Decyzje dotyczgce dzieci z nieuleczalnymi chorobami prowadzgcymi do przedwcze-
snej $mierci w perinatologii, Polskie Towarzystwo Bioetyczne, http://www.ptb.org.pl/pdf/dangel _neonatalna.pdf

23 Hospicja perinatalne - krétkie Zycie, godna Smier¢, ,Biuletyn Podkarpackiego Hospicjum dla Dzieci”, nr 1, 2014
r.,s. 10.

24 A.Jankowska-Rachel, Gdy dziecko w tonie matki jest chore, ,Biuletyn Podkarpackiego Hospicjum dla Dzieci”, nr
1,2014 r.,s.9.


http://www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/hospicjum-perinatalne/hospicjum-perinatalne-polski-model.pdf
http://www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/hospicjum-perinatalne/hospicjum-perinatalne-polski-model.pdf
http://www.ptb.org.pl/pdf/dangel_neonatalna.pdf
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wanie” si¢ do zaloby.” Jak wskazano, niepomyslne informacje dotyczace przebiegu cigzy,
powoduja iz dana osoba doswiadcza natloku mysli, pytan oraz watpliwosci. Jak podkre-
$laja psycholodzy, udzielanie wsparcia w podobnych sytuacjach, polega przede wszystkim
na towarzyszeniu rodzicom dziecka. Zadaniem wspomnianego specjalisty jest wsparcie
w zakresie radzenia sobie z lekiem, dos§wiadczanym cierpieniem oraz stresem. Psycholog
podpowiada rodzicom, jak traktowa¢ dziecko w okresie prenatalnym, w trakcie porodu
oraz w momencie, w ktéorym umiera.’® Podobne towarzyszenie w sytuacji zblizajacej si¢
$mierci dziecka, wprost odnosi si¢ do zagadnienia zaloby. Termin ten, w kontekscie ho-
spicjow perinatalnych, ukazywany jest w sposéb szeroki. Wpierw odnosi sie on do chwili,
w ktorej to matka i ojciec dziecka otrzymujg niepokojacg informacje dotyczacg stanu
zdrowia nienarodzonego dziecka. Jak podkreslaja przedstawiciele Fundacji Gajusz z Lo-
dzi ,reakcje na diagnoze¢ mozemy poréwnac do faz przezywania zaloby. Pierwsza reakcja
to z reguly szok i panika - rodzice prébujg zaprzecza¢, maja nadzieje, ze to pomylka;
na tym etapie charakterystyczne jest poczucie wewnetrznego chaosu i niedowierzania.
Wszystko wydaje si¢ rozgrywac za szklang szyba, ktéra chroni rodzicéow
przed rozpacza. To, co mowig lekarze, odbierane jest jako nierealne. Pelne
uswiadomienie sobie konsekwencji uslyszanej diagnozy wywoluje niewyobrazalny bol, kté-
ry najczesciej trudno jest opanowa¢ mechanizmami obrony emocjonalnej” Z kolei w opi-
nii Joanny Luczak-Wawrzyniak, niepomyslna diagnoza powoduje, Ze ,,po intensywnym
okresie szoku, przychodzi etap zaprzeczania, polegajacy na podwazaniu wiarygodnosci
ustalen, doszukiwaniu si¢ bledu diagnostycznego, poszukiwaniu nowych specjalistow,
czesto w innych osrodkach. W tym czasie obie strony - rodzice i lekarz, doswiadczaja
silnych emocji: zlosci, gniewu i zwatpienia - lekarz z powodu krytyki lub/i negacji jego
wiedzy i kompetencji, rodzice z powodu zburzenia planéw, marzen, wytyczonych celow
zyciowych, w zwigzku z otrzymang informacjg o nieprawidfowym rozwoju ptodu/dziec-
ka.”? W opinii przedstawicieli Fundacji Gajusz, otrzymanie wsparcia psychologicznego,
pozwala na podjecie obiektywnej oraz spokojnej decyzji dotyczacej cigzy. Decyzja ta
nie jest wowczas podejmowana w chwili doswiadczania najsilniejszych obaw. Ponadto
pomoc psychologiczna uzyskiwana w trakcie trwania cigZy oraz po stracie narodzonego

juz dziecka, pozwala kobiecie oraz cztonkom rodziny na peine przezycie zaloby, ktoére

25 Ibidem,

26 Informator dla rodzicéw, Fundacja Gajusz, £6dz 2014 r., s. 9.

27 A. Korzeniewska-Eksterowicz, B. Kedzierska, L. Przysto, T. Zawrocka-Kwiatkowska (oprac.), Informator dla
lekarzy, Fundacja Gajusz, £6dZ 2014 r,, s. 15.

28 J. Luczak-Wawrzyniak, Diagnostyka prenatalna - analiza celu badania z perspektywy
lekarza, matki/rodzicow, ptodu/dziecka, ,Perinatologia, Neonatologia i Ginekologia”, tom 6, 2013 r., 5. 9.

13



14

z kolei w sposob istotny minimalizuje pojawienie si¢ zaburzen postraumatycznych oraz
trudno$ci w wewnatrzrodzinnych relacjach interpersonalnych.”

W literaturze przedmiotu dotyczacej funkcjonowania hospicjow perinatalnych,
zwraca sie uwage na dwa kluczowe zjawiska. Po pierwsze, wskazujac na dzialania tego
typu placowek, podkresdla sig, iz nie nalezy ich prezentowac jako odrebnych miejsc
wsparcia. Jak wskazuje Malgorzata Grabska ,hospicjum perinatalne to nie miejsce.
To raczej sposob myslenia (..) To towarzyszenie rodzinie w jej drodze przez cigze, akt
narodzin i §mierci. Smierci godnej. Takiej, ktora nie jest <<na darmo>>. Takiej, ktéra
zostawia w pamieci niezwykle trudne, ale jakze pelne miloéci dos§wiadczenie powitania
i pozegnania dziecka”.”® Z drugiej strony wskazuje si¢ na interdyscyplinarny charakter
podejmowanych w ramach hospicjum dziatan. W miejscach tych bowiem porad udzie-
lajg lekarze: genetycy, ginekolodzy-poloznicy oraz neonatolodzy. Rodziny maja mozli-
wos¢ uzyskania wsparcia ze strony psychologa oraz kaptana. Nie mozna w tym miejscu
poming¢ takze pomocy udzielanej przez pracownikéw socjalnych, ktérzy pomocni sa
zwlaszcza w momencie, w ktérym nagle konieczne jest uzyskanie pomocy materialnej

zwigzanej z rehabilitacjg niepelnosprawnego dziecka.”

29 A.Korzeniewska-Eksterowicz, B. Kedzierska, L. Przysto, T. Zawrocka-Kwiatkowska (oprac.), Informator dla lekarzy,s‘ 17.

30 M. Matkowska, Pokocha¢ od poczqgtku, ,,Hospicjum to tez zycie- kwartalnik hospicyjny”, nr 1, 2013 r., s. 12-13.

31 Ibidem,s. 12. oraz F. L. Buczynski, Hospicjum prenatalne, ,,Bezplatny Informator Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci
im. Malego Ksiecia”, Nr 1, 2014 r., s. 2.
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4. HOSPICJA PERINATALNE -
PERSPEKTYWA MIEDZYNARODOWA

4.1. HOSPICJA PRENATALNE W EUROPIE NA PODSTAWIE
WYBRANYCH PRZYKEADOW

Hospicja perinatalne w Europie Srodkowo-Wschodniej to wcigz miejsca stanowigce
rzadkos$¢ na mapie placowek opieki paliatywnej. W Polsce s3 to miedzy innymi: ho-
spicjum Fundacji Gajusz z siedzibg w Lodzi, Hospicjum o. Dutkiewicza w Gdansku,
Slaskie Hospicjum Perinatalne w Katowicach, Hospicjum Perinatalne przy Hospicjum
dla Dzieci Dolnego Slagska we Wroctawiu oraz zalozone jako pierwsze w Polsce, War-
szawskie Hospicjum Perinatalne przy Warszawskim Hospicjum dla Dzieci. Jest to bardzo
dobry wynik w poréwnaniu z innymi panstwami. Z informacji, do ktérych udato nam
sie dotrze¢, wynika ze w Niemczech funkcjonuja dwa hospicja perinatalne - w Brucku
i Berlinie, w Czechach paliatywng opieke perinatalng swiadczg dwa osrodki oraz zdalnie
(za posrednictwem internetu i telefonicznie) swoje ustugi oferuje potozna zamieszkata
w Wielkiej Brytanii. Na Sfowacji opieke perinatalng mozna uzyska¢ w Bratystawie.
Autorom Raportu nie udalo si¢ dotrze¢ do placowek, czy tez osdb, zajmujacych sie pe-
rinatalng opieka paliatywna w krajach Europy Wschodniej, tj. Rosji, Litwie, Biatorusi,
Ukrainie. Oczywiscie nie nalezy wyklucza¢, ze istniejg tam instytucyjne lub pozainsty-
tucyjne formy opieki nad dzie¢mi ze zdiagnozowanymi wadami wrodzonymi w prena-
talnej fazie rozwoju. By¢ moze brak informacji o tego typu placéwkach wynika z przyjetej
metodologii badawcze;.

Wiedze o istnieniu i funkcjonowaniu placowek zajmujacych sie szeroko rozumiang

pomoca perinatalng w wybranych krajach, zaczerpnigto ze zrodel internetowych (strony
internetowych hospicjow). Jesli istnieja hospicja perinatalne, ktore nie posiadaja strony
internetowej lub profilu na jednym z portali spotecznosciowych, dotarcie do nich bez
sieci kontaktow wérdd srodowiska powigzanego z opieka medyczng i pediatryczng opieka
paliatywna w danym regionie czy tez kraju, jest praktycznie niemozliwa.
Na podstawie zebranych informacji oraz wspoélpracy nawigzanej w czasie trwania badan,
autorzy raportu pozyskali dane dotyczace: zakresu oferowanej pomocy, profilu zawodo-
wego specjalistow swiadczacych t¢ pomoc, wspolpracy jednostek z innymi hospicjami
oraz sposobow ich finansowania.

Uzyskane informacje zostaly uporzadkowane i przedstawione w kolejnosci alfabe-

tycznej wedlug nazw panstw.
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4.2. REPUBLIKA CZESKA

Na terenie Republiki Czeskiej funkcjonuja co najmniej dwa stacjonarne hospicja pe-
rinatalne: w Pradze (stacjonarne) i w Ostrawie (mobilne) oraz jedno - catkowicie mobil-
ne, udzielajgce pomocy przez telefon i internet.

Perinatdlni hospic. Perinatdlni hospicovd a paliativni péce jest hospicjum funkcjo-
nujacym przede wszystkim zdalnie - za posrednictwem internetu lub telefonu. Osobg
odpowiedzialng na funkcjonowanie hospicjum jest Lenka Pazdera, potozna z Brna, ktora
obecnie koordynuje jego prace zdalnie — z Wielkiej Brytanii, a rozpoczeta ja pod koniec
2013 r. Podstawowym celem hospicjum bylo roztoczenie opieki nad kobietami cigzarny-
mi, ich dzieckiem (dzie¢mi) oraz ich najblizszymi, od momentu ustyszenia diagnozy do
kresu zycia dziecka. Jest to gléwne zadanie hospicjum. Koordynatorka hospicjum stara
sie, aby poprzez swoje dziatanie i udzielang pomoc, a takze obecno$¢ w internecie (row-
niez na portalu spotecznosciowym Facebook), propagowac ide¢ hospicjum perinatalnego,
szczegdlnie wirdd czeskiego spoleczenstwa (jezyk czeski jest jedynym jezykiem witryny
i fanpage’a hospicjum). Misjg hospicjum jest rozbudzenie §wiadomosci i wrazliwosci na
potrzeby rodzicéw, dla ktérych wiadomos¢ o letalnej, wrodzonej wadzie dziecka, brzmi
jak wyrok. Jest to dzialanie ukierunkowane na zmiane postawy decydentéw odpowie-
dzialnych za system opieki, wskazanie na konieczno$¢ objecia tych rodzin kompleksowa
opieka medyczng i psychologiczna™®.

Z relacji koordynator wynika, ze obecnie zakres dzialalnosci hospicjum na terenie
Czech jest ograniczony i sprowadza si¢ do kontaktéw mailowych badz telefonicznych
z osobami, ktére same skontaktujg sie z nig. Polozna udziela wsparcia emocjonalnego,
rad i wskazowek, kontaktuje swoich pacjentéw z innymi osobami badz placéwkami.
Hospicjum dziala w ramach prywatnej dziatalnosci potoznej, ktéra nie planuje jego re-
jestracji.

W Ostrawie, od co najmniej 2006 r. (data pierwszego raportu z dziatalnosci hospi-
cjum), dziala Mobilnim hospici Ondrdsek>, ktdore stawia swoje pierwsze kroki w opiece
perinatalnej. Impulsem do podjecia sie opieki nad najmlodszymi pacjentami byly dwa
przypadki dzieci, ktére trafity do hospicjum w ubieglym roku. W okresie prenatalnym
zdiagnozowano u nich powazne wady wrodzone i hospicjum podjeto si¢ prowadzenia
grupy wsparcia dla rodzicéw. W spotkaniach nadal uczestniczg rodzice dziecka, ktore
zmarlo krotko po urodzeniu. Z uwagi na krotki staz opieki perinatalnej, hospicjum nie

prowadzi zadnych statystyk odnosnie udzielanej pomocy.

32 Perinatdlni hospic. Perinatdlni hospicovd a paliativni péce, http://perinatalnihospic.cz/ (25.04.2016) oraz na podsta-
wie informacji nadestanych przez koordynator hospicjum Lenke Pazdere.

33 Strona internetowa hospicjum: http://www.mhondrasek.cz/ (26.04.2016).
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Ostrawskie hospicjum jest miejscem zaréwno dla dorostych, jak i dla dzieci. Jest
ono w stanie otoczy¢ réwnolegla opieka pietnascie 0s6b dorostych i pietnascioro dzieci.
Hospicjum dziala w systemie stacjonarnym i mobilnym - takze w szpitalu i domach pry-
watnych swoich podopiecznych. Kadre hospicjum tworza: lekarze, pielegniarki, pracow-
nicy socjalni, psycholog, fizjoterapeuta, pedagog specjalny, osoba duchowna. Wszystkie
wymienione osoby pozostaja z hospicjum w stosunku pracy.

W Republice Czeskiej nie istnieje system rzagdowego wsparcia dla hospicjow, w tym
hospicjow perinatalnych. Dlatego ostrawska jednostka utrzymuje si¢ przede wszystkim
z dotacji, darowizn. Wsrod sponsordw sa zaréwno osoby indywidualne, jak i firmy. Na
rzecz hospicjum dziata osoba zajmujaca si¢ pozyskiwaniem funduszy - fundraiser*. Ofe-
rowana przez hospicjum pomoc jest catkowicie bezplatna.

Jak wynika z przeprowadzonej analizy, hospicja perinatalne w Czechach nie wy-
specjalizowaly sie jeszcze w perinatalnej opiece paliatywnej. Opieka nad dzie¢mi przed
narodzeniem stanowi czes$¢ szerszego programu, obejmujacego opieke nad dzie¢mi i oso-
bami dorostymi, w ramach powotanej struktury organizacyjnej. Na tym tle wyréznia si¢
idea opieki perinatologicznej, zapoczatkowana przez polozna z Brna, ktdra jednak nie
planuje utworzenia instytucji ukierunkowanej na paliatywng pomoc perinatologiczna.
Z uzyskanych informacji wynika réwniez, ze inicjatorami kontaktu w relacji hospicjum-
-pacjent sg przede wszystkim rodziny poszukujgce pomocy. Oczywiscie nikt nie moze
by¢ zmuszany do roli beneficjenta pomocy paliatywnej. Nasuwa si¢ jednak pytanie, czy
ulokowanie hospicjum przy innej instytucji, np. placéwce medycznej, neonatologicznej,
nie wplyneloby na wzrost liczby zgtaszajacych sie po pomoc rodzin, a w konsekwencji
na tagodniejszy proces przechodzenia przez zatobe jeszcze przed narodzinami obcig-
zonego wadami wrodzonymi dziecka. Taki model opieki paliatywnej funkcjonuje np.

w Niemczech.

4.3. NIEMCY

W stolicy Niemiec, Berlinie, znajduje si¢ Betereuung Und Begleitung von Neugebo-
renen Mit Unheilbaren Erkrankungen — instytucja dzialajaca przy Klinice Neonatologii
Szpitala Uniwersyteckiego Charité w Berlinie, ktora jest odpowiedzialna za opieke i nad-

z6r nad nieuleczalnie chorymi noworodkami, a takze dzie¢mi przed ich narodzeniem.

34 Informacje pozyskane od koordynatora hospicjum - Bronislavy Husovskiej.
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Sprawowana opieka paliatywna funkcjonuje zgodnie z obowigzujacym w Niemczech
zapisem dotyczacym pielegnacji 0oséb powaznie chorych i umierajacych Charta zur
Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland - zgodnie z ktéra
nieuleczalnie chore i umierajgce noworodki oraz ich rodzice, majg prawo do wszech-
stronnej opieki lekarskiej, pielegniarskiej i psychospolecznej oraz wsparcia w ich indywi-
dualnych potrzebach. Celem pracy specjalistow kliniki nie jest przedtuzanie zycia dziec-
ka za wszelkg cene, ale raczej dbanie o jego jak najlepsza jako$¢, dobre samopoczucie
i potrzeby jego rodziny. Praca specjalistow ukierunkowana jest na profilaktyke i leczenie
bdlu oraz innych niepokojacych objawdw. Oprdcz aspektéw medycznych, psychologicz-
nych i spotecznych wynikajacych z podejmowanych dzialan, brane sg pod uwage réwniez
potrzeby religijne (duchowe) oraz kulturalne pacjentéw i ich rodzin®.

Opieka paliatywna sprawowana jest przez wysoko wykwalifikowany personel me-
dyczny i psychologiczny od marca 2014 r. Do najwazniejszych zadan zespotu neonatolo-
gicznego w kontekscie opieki paliatywnej naleza: poradnictwo prenatalne dla rodzicow,
ktdrzy zostali postawieni wobec faktu nieuleczalnej choroby dziecka, wsparcie i doradz-
two zespolu lekarzy i pielegniarek w zakresie opieki paliatywnej, pomoc nieuleczalnie
chorym noworodkom i ich rodzinom, wspétpraca z innymi strukturami kliniki w za-
kresie paliatywnej opieki ambulatoryjnej nad noworodkami, wspétpraca z hospicjum dla
dzieci, prowadzenie dzialalnos$ci szkoleniowo-dydaktycznej w zakresie opieki paliatyw-
nej w neonatologii oraz dzialalno$¢ naukowa ukierunkowana na poprawe jakosci opieki
paliatywnej nad noworodkami*.

Przyklad Kliniki Neonatologii przy Szpitalu Uniwersyteckim stanowi wyjatek w skali
calego kraju. Jest to przypadek bezprecedensowy, a jednoczesnie wzorcowy dla pozosta-
tych panstw. Ulokowanie hospicjum przy placoéwce sprawujacej opieke medyczna, po-
zawala na latwiejszy dostep do wykwalifikowanej kadry medycznej i specjalistycznego
sprzetu medycznego, wyklucza konieczno$¢ transportu matki i dziecka, co zapobiega
dodatkowemu stresowi, jak rowniez oszczedza czas i srodki. Ponadto kobieta cigzarna
zglaszajaca si¢ na okresowe badania, moze bezposrednio uzyska¢ informacje o mozli-
wych formach wsparcia, co daje poczucie bezpieczenstwa, poniewaz od momentu po-

stawienia niepomyslnej diagnozy, znajduje sie pod opieka tej samej kadry specjalistow.

35 Klinika Neonatologii Szpitala Uniwersyteckiego Charité w Berlinie, http://neonatologie.charite.de/elterinformation/
palliativteam/ (27.04.2016).

36 Klinika Neonatologii Szpitala Uniwersyteckiego Charité w Berlinie, http://neonatologie.charite.de/elterinformation/
palliativteam/ (27.04.2016).
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4.4. StOWACJA

Na Stowacji dziata hospicjum Plamienok?”, roztaczajace opieke nad dzie¢mi w réznym
wieku. Jest to organizacja non-profit, na rzecz ktérej Sfowacy moga odprowadzi¢ 2 proc.
swoich podatkéw. Dziata ono jako hospicjum domowe (mobilne) i nie posiada placéwki
stacjonarnej. Jedyng stacjonarng placowka jest jednostka pracujaca w Bratystawie, udzie-
lajaca pomocy osobom, ktére doznaty straty swoich najblizszych?.

Z informacji uzyskanych od oséb odpowiedzialnych za funkcjonowanie hospicjum wy-
nika, ze nie jest to miejsce bezposrednio ukierunkowane na pomoc rodzicom i ich chorym
dzieciom jeszcze przed narodzeniem. Jednakze placéwka nie odmawia pomocy matkom
cigzarnym, ktore zglosza si¢ do niej z prosba o wsparcie. Takie sytuacje zdarzaja si¢ nie-
zwykle rzadko.

W ramach organizacji zatrudnionych jest szereg specjalistow, m.in.: zespédt lekarzy,
pielegniarka, psychologowie, terapeuta, pedagog, pracownik socjalny oraz fundraiser.
Pracownicy hospicjum obejmujg opiekg paliatywna narodzone dziecko i jego rodzine,
a ich pomoc ma charakter kompleksowy. Zapewniaja wsparcie medyczne, psychologicz-
ne i terapeutyczne, dbajg o zabezpieczenie warunkéw bytowych rodziny, edukacje dzieci,
dostosowanie warunkow lokalowych do potrzeb dziecka niepelnosprawnego; pomagaja
w dopelnieniu formalnosci w urzedach oraz przezwycigzaniu trudnosci w komunikacji
z najblizszg rodzing i przyjaciéimi.

Hospicjum wychodzi réwniez naprzeciw potrzebom duchowym swoich pacjentéw,
ale nie jest jednostka zwigzang z zadnym kosciolem czy zwigzkiem wyznaniowym. Pod-
opiecznym poszukujacym wsparcia duchowego, zapewnia kontakt z duchownymi réznych
wyznan. Zanim dana osoba zostanie skierowana do przedstawiciela wybranego wyznania,
moze skorzysta¢ z pomocy pracownikéw hospicjum, ktérzy w zyciu prywatnym naleza
do réznych kosciolow i uczestniczy¢ we wspdlnej modlitwie, w obrzedach religijnych czy
porozmawiac¢ o sprawach wiary.

W ramach hospicjum funkcjonuje centrum doradztwa i wsparcia psychologicznego dla
dzieci i ich rodzin, ktére doswiadczyly straty najblizszej osoby. Do beneficjentéw centrum
naleza réwniez rodzice, ktdrzy stracili dziecko. W ofercie znajdujg si¢ m.in.: indywidualne
i rodzinne poradnictwo, sesje grupowe dla kazdej grupy wiekowej, terapeutyczne wyjazdy
weekendowe dla catych rodzin oraz terapeutyczne obozy letnie dla dzieci i mlodziezy. Ho-
spicjum organizuje rowniez weekendowe spotkania rodzin pograzonych w zaltobie. Zré-

dlem jego utrzymania sg wplaty od oséb prywatnych oraz przedsigbiorstw.

37 http://www.plamienok.sk/landing-page-2-percenta.php (25.04.2016)

38 Informacje pozyskane od koordynatora hospicjum za posrednictwem portalu spoleczno$ciowego Facebook.
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Chociaz opisane powyzej hospicjum nie jest jednostka specjalizujaca si¢ w perinatal-
nej opiece paliatywnej, warto zwrdci¢ uwage na szeroki zakres dziatan podejmowanych
przez jego zespol. Obejmujg one réwniez pomoc w przejsciu przez okres zatoby, co jest
bardzo wazne takze w przypadku rodzicow, ktdrych dzieci otrzymaly niekorzystng dia-

gnoze prenatalng.

4.5. HOSPICJA PRENATALNE W STANACH ZJEDNOCZONYCH
AMERYKI POENOCNE)J

Najbogatsza oferte dotyczacg pomocy perinatalnej zaréwno dla dzieci, jak i ich ro-
dzicow oferuja hospicja funkcjonujace w Stanach Zjednoczonych. Skala zjawiska jest tak
duza, ze autorzy zdecydowali sie na przeprowadzenie jedynie ogélnej charakterystyki
funkcjonujgcych tam hospicjow perinatalnych. Z przeprowadzonych badan wynika, ze
kazdy z pig¢dziesigciu standéw oferuje przynajmniej jedna placowke (w niektdrych przy-
padkach nawet kilka), do ktdrej moga zglosi¢ sie poszukujace pomocy rodziny.

Wiekszos¢ placowek oferujacych perinatalng opieke paliatywna (hospicyjna) sta-
nowi element wigkszej struktury. Czes$¢ z nich to hospicja dla 0séb dorostych i dzieci
oraz hospicja dla dzieci. Czasami sg to placowki medyczne (takze uniwersyteckie), gdzie
zadania hospicjum perinatalnego realizowane s3 w ramach programu pomocy, z moz-
liwoscia korzystania z zaplecza intelektualnego (specjalisci) i technicznego (aparatura
medyczna) tej jednostki. W ten sposob funkcjonuje m.in. hospicjum perinatalne w Ala-
bamie (Hospice Family Care) * przy Huntsville Hospital w Huntsville, poradnia peri-
natologiczna Pediatric Supportive Care Team przy West Virginia University Children’s
Hospital w Morgantown w Zachodniej Wirginii; Fetal Concerns Program przy Child-
ren’s Hospital of Wisconsin w Milwaukee w stanie Wisconsin; Noah’s Children Perinatal
Care przy St. Mary’s Hospital w Richmond w Wirginii; Rainbow Kids Pediatric Palliative
Care Program przy Primary Children’s Medical Center University of Utah Health Care
w Salt Lake City w stanie Utah, i jeszcze wiele innych na terenie catych Standw. Istnieja
réwniez grupy wsparcia tworzone przez rodzicéw dla rodzicow, tj.: Embaracing Grace
w Richmond w Wirginii czy Isaiah’s Promise w Rockville w Maryland. Miejscami, do
ktérych moga zglosi¢ sie rodzice (a wrecz cale rodziny) sa réwniez o$rodki prowadzone
przez koscioty i zwiazki wyznaniowe, na przyktad St. Vincent Health System and Catholic

Health Initiatives (CHI)* w stanie Arkansas, funkcjonujace od 1888 r., zalozone przez

39 http://www.hospicefamilycare.org/ (27.04.2016)
40 http://www.chistvincent.com/ (27.04.2016)
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zgromadzenie zakonne nalezace do Kosciota katolickiego (jest to prawdopodobnie naj-
starsze hospicjum w Stanach).

Znaczna wiekszo$¢ funkcjonujacych osrodkéw pomocy perinatalnej utrzymuje sie
z prywatnych darowizn. Dlatego tez wiele z tych miejsc dziala na zasadach organizacji
non-profit.

W poréwnaniu do opisanych wczesniej systemoéw paliatywnej opieki perinatalnej,
system USA jest najlepiej rozwiniety zaréwno jesli chodzi o zakres proponowanej pomo-
cy, jak i ilosci dostepnych placéwek na terenie catego kraju. Nalezy jednak pamigtac, ze
Stany Zjednoczone obejmujg obszar znacznie wiekszy niz pordwnywany region — Europa
Srodkowa i Wschodnia. Nie jest wykluczone, ze w calej Europie dziata poréwnywalnie
duzo miejsc, do ktérych moga zglosic¢ si¢ rodziny nieuleczalnie chorych dzieci w prena-

talnej fazie rozwoju.."!

41 Zrédta: lista placéwek $§wiadczacych paliatywna pomoc perinatalng znajduje si¢ na stronie internetowej Perinatal
Hospice and Palliative Care, http://www.perinatalhospice.org/list-of-programs.html#unitedstates (28.04.2016).
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5. FUNKCJONOWANIE NA TERENIE POLSKI HOSPICJOW
PERINATALNYCH

Tak jak wskazano powyzej na terenie Polski perinatalne wsparcie hospicyjne ofe-
rowane jest od 1999 r. Obecnie mozna dostrzec, ze tego typu placéwek wcigz przybywa
i s3 one dostepne w coraz wiekszej liczbie miast. Nowe jednostki powstaly w Warszawie,
Lodzi, Gdansku, Wroctawiu, Krakowie, Opolu. Perinatalna opieka hospicyjna oferowana
jest rowniez na terenie Poznania, Rzeszowa oraz Lublina. W ramach prezentowanych
powyzej uwag i analiz, opisana zostala cz¢s¢ dzialan podejmowanych przez Warszaw-
skie Hospicjum dla Dzieci, ktore jako pierwsze w Polsce rozpoczeto dziatania w zakresie
skonstruowania systemu perinatologicznej opieki paliatywnej (w zalaczonych do Raportu
przypisach znajduja si¢ réwniez dodatkowe informacje na temat dziatania wspomniane-
go hospicjum). Analiza aktualnych mozliwos$ci uzyskania wsparcia w okresie prenatal-
nym pokazuje, zZe konieczne jest dokladniejsze opisanie dziatan, jakie podobne placowki
podejmuja na terenie naszego kraju. Ponizej przedstawione zostang informacje dotyczace
sposobu dziatania hospicjéw na terenie Krakowa, Wroclawia oraz Katowic. Wybor przy-
wolanych w tym miejscu placéwek powigzany jest z istotnymi informacjami uzyskanymi
od przedstawicieli wspomnianych hospicjow, ktoérzy zdecydowali si¢ odpowiedzie¢ na
zadane przez Instytut na Rzecz Kultury Prawnej Ordo Iuris pytania. Dotyczyly one zasad

dzialania, dostrzegalnych problemdw oraz stojacych przed nimi wyzwan.

5.1. KRAKOWSKIE HOSPICJUM DLA DZIECI
IM. KS. JOZEFA TISCHNERA

Omawiane w tym miejscu hospicjum rozpoczeto oficjalnie dziatania z zakresu peri-
natologicznego wsparcia w sierpniu 2015 r. Warto jednakze nadmienic, iz juz we wcze-
$niejszych latach, wspomniana organizacja podejmowala dzialania z zakresu wsparcia
rodzin, w ktorych u nienarodzonych dzieci wykryto powazne choroby lub zaburzenia.
Od ponad roku na stronie internetowej wspomnianej organizacji widniejg informacje
o dyzurze psychologa udzielajacego wsparcia rodzinom w omawianej sytuacji. W lutym
2016 r. rozpoczeto szerszg kampanie informacyjng. Jej celem jest dotarcie do réznych
srodowisk majacych kontakt z rodzinami oczekujacymi narodzin nieuleczalnie chorego
dziecka. Do tej pory do hospicjum zglosily si¢ trzy rodziny - byly to jednak jednorazowe
kontakty, zwigzane z potrzebg udzielenia informacji lub wsparcia. W okresie kwiecien-

-maj 2016 r. w stalej opiece znajdowaly si¢ tacznie trzy rodziny oczekujace na narodziny
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dziecka.*> W omawianym okresie wszystkie zgloszenia zwigzane byly z letalng wada
u dziecka. Placowka daje tez mozliwos$¢ uzyskania wsparcia rodzinom, ktérych dzieci
obarczone s3 innego rodzaju niepelnosprawnoscia zdiagnozowang prenatalnie, poprzez
podjecie bezposredniej opieki nad beneficjentami lub pokierowanie ich do innej wtasci-
wej instytucji, w zaleznosci od potrzeb.

Jak wskazuja przedstawiciele hospicjum im. ks. Jozefa Tischnera, do najwazniejszych
wyzwan, przed ktérymi stoi zardwno wspomniana organizacja, jak i inne hospicja peri-
natalne zaliczy¢ nalezy:

(¢

- koniecznos¢ dotarcia do jak najszerszego grona specjalistéw, ktérzy moga mie¢

kontakt z rodzing, w celu informowania o naszej dziatalnosci i mozliwoéci podjecia
wspotpracy. Obecnie §wiadomo$¢ specjalistow, dotyczaca perinatalnej opieki palia-
tywnej, nalezy uznac za wysoce niewystarczajaca,

- szczegolnie wazng grupa, do ktorej chcemy jak najszerzej dotrzed, sg lekarze gi-
nekolodzy, ktérzy bardzo czgsto, wraz z przekazaniem rodzinie niekorzystnej dia-
gnozy, przekazuja skierowanie na zabieg aborcji, nie informujgc w ogéle o innych

rozwigzaniach, cz¢sto tez nie majac $wiadomosci istnienia innych rozwigzan,*

- poszerzanie $wiadomoéci spotecznej w zakresie dziatalnosci hospicjow perinatalnych

Na uwage zastuguje w tym miejscu réwniez trafna opinia wskazujaca na konieczno$é
stopniowej zmiany spofecznego rozumienia stowa hospicjum, w tym hospicjum perina-
talnego. Najczesciej bowiem jest ono utozsamiane ,,z poddaniem si¢, oczekiwaniem na
$mier¢, calkowitym brakiem nadziei. Brak gotowosci ze strony kilku kontaktujacych sig
z nami rodzin na podjgcie wspdtpracy, mozna rozumie¢ jako wyraz takiego rozumienia
naszej dzialalnosci.™*

Zapoznajac sie z dzialaniami omawianego w tym miejscu hospicjum, dostrzec mozna
konkretne dzialania, podejmowane w celu rozpowszechnienia wéréd potencjalnie zain-
teresowanych osob, informacji dotyczacych inicjatyw podejmowanych w zakresie peri-

natalnego wsparcia. Na stronie internetowej hospicjum zwrécono uwage na szczegdlne

42 Jak podkresla Monika Buczek: ,,poczawszy od 2015 r., kiedy hospicjum perinatalne zostalo zalozone, obserwujemy
systematyczny wzrost iloéci zgloszen” BRAKUJE ZRODLA

43 zob. M. Ry$, Psychobiologiczne aspekty przerwania cigzy.{w: } Zanim zdecydujesz,. Majkowski W, (red.), Wydaw-
nictwo Ksiezy Sercanéw, Krakow 1994, s. 26-28 oraz Przewodnik, Bioetyka dla mtodych, Fundacja Jeden z Nas,
Fundacja Jerome Lejeune, Miedzywydzialowy Instytut Bioetyki, Krakéw 2015 r., s. 17.

44 Cytaty oraz informacje dotyczace Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci im. ks. Jézefa Tischnera, uzyskane zostaty
od mgr Moniki Buczek, psycholog ww. hospicjum.
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zasady, majace istotne znaczenie w trakcie udzielania wsparcia rodzinie. Jak podkreslono
»najwazniejszym warunkiem podjecia takiej wspolpracy jest zgoda co do zalozenia ja-
kim kieruje si¢ hospicjum perinatalne, ze czynnikiem leczacym dla rodzin oczekujacych
narodzin letalnie chorego dziecka, jest towarzyszenie im na ich drodze rodzicielskiej

w trakcie trwania cigzy, po urodzeniu i po $mierci dziecka przez:

wspieranie w podjetej przez nich decyzji o kontynuowaniu cigzy,

uznanie, ze decyzja o kontynuowaniu cigzy moze si¢ wigzac z szeregiem
trudnych doswiadczen i emocji dla rodziny, ale moze by¢ rowniez cennym,
owocnym do$wiadczeniem, jesli zostanie dostarczone odpowiednie wsparcie,

wspolne z rodzicami planowanie przyszlej opieki nad dzieckiem, z poszano-

waniem decyzji rodzicéw i uwzglednieniem diagnozy dziecka.™

W dalszej czesci zatozen udzielanego wsparcia zwrécono ponadto uwage na koniecz-
no$¢: udzielenia rodzinie dziecka doktadnych informacji, dbanie o komfort ,,rodziny
i dziecka oraz mozliwie jak najlepszg jakos¢ zycia dziecka w tym czasie, kiedy jest ono na
$wiecie”, poszanowanie uczu¢ rodzicéw dziecka, majacych petne prawo do przezywania
zaloby.

W informacji na stronie krakowskiego hospicjum zwrécono réwniez uwage na okre-
slong filozofie, w oparciu o ktérg udzielana jest pomoc rodzinie. Skiada sie na nie przede
wszystkim taczenie takich elementéw jak: czas, wsparcie oraz informacja. To wylacznie
te trzy elementy pozwalajg na podjecie w pelni zgodnej z wlasnym sumieniem decyzji
dotyczacej cigzy. Analizujac jednak informacje prezentowane przez omawiang organiza-
cje, dostrzec mozna, ze idea perinatalnego wsparcia nie jest prezentowana wylgcznie jako
alternatywa w stosunku do aborcji. ,,|Doswiadczenie pokazuje, ze gteboka, pozbawio-
na presji czasu refleksja, oparta na wyczerpujacej wiedzy, ktdrej towarzyszy wspierajaca
i wszechstronna opieka, bardzo czesto skutkuje w pelni $wiadoma decyzja Rodzicow
o kontynuowaniu cigzy. Jest to moment, ktory otwiera przed Rodzing nietatwa, ale row-
nocze$nie bardzo owocng droge. Méwi o tym doswiadczenie Rodzicow, ktorzy objeci
opieka hospicjum perinatalnego, przeszli t¢ droge i trudno wéréd nich znalez¢ takich,
ktorzy by swojej decyzji zatowali” czytamy na stronie Krakowskiego Hospicjum dla

Dzieci im. ks. Jézefa Tischnera.*¢

45 Hospicjum perinatalne, zaproszenie do wspolpracy, zrodlo: http://hospicjumtischnera.org/pl/hospicjum-perina-
talne/zaproszenie-do-wspolpracy.html.

46 Monika B. Co jest potrzebne rodzicom, Zrédto, http://hospicjumtischnera.org/pl/hospicjum-perinatalne/co-jest-po-
trzebne-rodzicom.html, zob. takze. M. Buczek, Na rozpacz jest odpowiedz, ,Tygodnik Powszechny”, Zrédlo https://
www.tygodnikpowszechny.pl/na-rozpacz-jest-odpowiedz-30878.
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5.2. SLASKIE HOSPICJUM PRENATALNE W KATOWICACH

Kontekst badan prenatalnych, aborcji oraz mozliwych dzialan wspierajacych rodzine,
znalazt sie réwniez we wprowadzeniu, jakie na stronach Slgskiego Hospicjum Perinatalnego
przedstawila dr Magdalena Wasek-Buko. Jak podkresla wspomniana lekarka, ,,hospicjum pe-
rinatalne istnieje po to, zeby przedstawi¢ rodzicom mozliwo$¢ innego wyboru, niz przerwanie
cigzy. Tworzacy je ludzie: pediatrzy, neonatolodzy, poloznicy, psychologowie oraz duszpasterze,
pragna pomagac¢ rodzicom w przyjeciu, a nastepnie zaakceptowaniu niepomyslnej diagnozy ba-
dania prenatalnego. Chcg towarzyszy¢ rodzicom w czasie trudnej ciazy, stuzy¢ swoim do$wiad-
czeniem i profesjonalizmem w rozwigzywaniu probleméw natury medycznej oraz zapewnic¢
rodzinie wsparcie psychologiczne. Do ich zadan nalezy jak najlepsze przygotowanie personelu
i miejsca, w ktorym na $wiat ma przyj$¢ chore dziecko™ W jej opinii, impulsem do powstania
Slaskiego Hospicjum Perinatalnego, byly nie w pelni profesjonalne dziatanie podejmowane
w stosunku do rodzin, u dzieci ktoérych wykryto wady letalne w okresie prenatalnym. Uzu-
petnia to komentarzem, ze zamystem hospicjum nie jest skupianie sie na temacie aborcji, lecz
podejmowanie dziatan majacych na celu rzetelne wsparcie rodziny. Dr Wasek-Buko zaznacza,
ze personel hospicjum ,,chce przede wszystkim w prosty sposdb wyjasni¢, z czym wiaze si¢
zdiagnozowana prenatalnie u dziecka wada czy zespdl, jakie sa najbardziej prawdopodobne
scenariusze zdarzen po porodzie. I najwazniejsze — jak moze wyglada¢ ,,proces odchodzenia”.
Ta wiedza jest istotna dla rodzicoéw, dziadkéw czy rodzenstwa. S dzieki temu lepiej przygo-
towani, nie zostaja sami ze swoimi pytaniami, strachem i niejednokrotnie poczuciem winy.
Dostaja od nas szanse na to, by spedzi¢ czasem tylko kilka chwil z dzieckiem. Pozna¢ je i po-
zegnac sig.”

Doswiadczenia omawianego w tym miejscu hospicjum wydaja sie szczegélnie istotne
dla dalszej dyskusji dotyczacej sytuacji dziecka poczetego, u ktérego wykryto istotne wady
(najczesciej wady letalne). Eksperci pracujacy we wspomnianym miejscu wskazujg m.in. na
koniecznos¢ doktadniejszego edukowania ginekologéw-potoznikéw w zakresie aktualnej wie-
dzy dotyczacej zaburzen rozpoznawalnych w okresie prenatalnym. Odnoszac si¢ do kwestii
wspomnianych zaburzen, zwracajg oni uwage na niewystarczajaca liczbe neonatologow, ktorzy
potrafig dobrze rozpozna¢ schorzenia uniemozliwiajace zycie dziecka po narodzeniu. Wska-
zano ponadto, ze koniecznym wydaje si¢ wprowadzenie regulacji , by decyzje o tym, czy dana
choroba jest letalna, podejmowato przynajmniej dwoch lekarzy, w tym specjalista choréb wie-

ku dzieciecego.*”

47 M. Wasek, Buko, Wstep, Zrédto: http://www.hope.katowice.pl/index.php?option=com_content&view=artic-
le&id=3&Itemid=102

48 M. Siudnik-Paluch, Cho¢ kilka chwil, ,Gos§¢ Niedzielny”, Zrédto: http://gosc.pl/doc/1767145.Choc-kilka-chwil

49 TInformacje przekazane przez dr M. Wasek-Buko - Slaskie Hospicjum Perinatalne. Zob. takze: P. Kucharczak, Naj-

piekniejsza w Swiecie, ,,Go$¢ Niedzielny”, Zrodto: http://rodzina.wiara.pl/doc/2970242 . Najpiekniejsza-w-swiecie/3.
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5.3. HOSPICJUM PRENATALNE WE WROCtAWIU

Jak podkresla Tomasz Wysocki, wroctawskie hospicjum perinatalne ,,powstalo przy
Hospicjum dla Dzieci dwa lata temu. Wspdlpracuja z nim specjali$ci, m.in. z uniwersy-
teckiego Zakladu Genetyki, Fundacji Evangelium Vitae, klinik ginekologii, poloznictwa
i neonatologii. Dzisiaj dziata ono przy Klinice Neonatologii Uniwersyteckiego Szpitala
Klinicznego przy ul. Borowskiej”. Przedstawiciele wspomnianej organizacji zaznaczaja,
ze do hospicjum trafiajg przede wszystkim rodziny, u ktérych dzieci wykryto w okre-
sie prenatalnym nieuleczalne wady genetyczne.”® Wiecej informacji na temat poczatkéw
placowki przytacza Joanna Krzeszowiak — potozna bloku porodowego Uniwersyteckiego
Szpitala Klinicznego we Wroctawiu oraz koordynator okoloporodowej opieki hospicyjne;.
Przywolujac wydarzenia z 2014 r. wspomina, ze kiedy ,,spotkali si¢ przedstawiciele pigciu
instytucji: Kliniki Ginekologii i Potoznictwa, Kliniki Neonatologii, Poradni Genetycznej,
Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci oraz Fundacji Evangelium Vitae, ustalono wtedy
wstepnie procedure postepowania z pacjentkami, ktére nie decydowaly si¢ na aborcje,
pomimo zdiagnozowanej ciezkiej wady - o charakterze letalnym, co spelnialo zalozenia
ustawy co do legalnosci przerwania ciazy. Procedura zaklada petng diagnostyke, pro-
wadzenie cigzy oraz przygotowanie do porodu zaréwno przez ginekologa, jak i neona-
tologa, polozna i psychologa. W zaleznosci od rozpoznania (rokujacego przezycie badz
nie), rodzice kierowani sg juz w czasie ciazy pod opieke Stowarzyszenia Hospicjum dla
Dzieci Dolnego Slaska. Przez te 2 lata z takiej formy opieki w naszym szpitalu skorzystato
szesnascioro par rodzicéw, w tym aktualnie pod opieka pozostaje déjka. Do dzis zyje
trojka dzieci, w tym jedno z rozpoznanym zespotem Downa i Klinefeltera jednocze$nie.”
W ramach hospicjum perinatalnego oferowana jest rowniez pomoc rodzicom ,dzieci
ze stwierdzonymi wadami nieletalnymi”. W zaleznosci od potrzeb, staramy si¢ im wy-
chodzi¢ naprzeciw. Jesli chodzi o trudnosci, to najbardziej podstawowa lezy w systemie
informowania rodzicéw o mozliwosci takiej opieki. Ginekolodzy, o ile w ogéle o tym mo-
wig, robig to bardzo niechetnie. Jesli pacjentki do nas trafiaja, to z reguly tylko dlatego, ze

dowiedziaty si¢ o takiej formie opieki z zupetnie innego zrédla niz lekarz prowadzacy.”"

50 T. Wysocki, W szpitalu klinicznym dziata Hospicjum Perinatalne, ,,Wroctaw.pl”, http://www.wroclaw.pl/w-szpita-
lu-klinicznym-dziala-hospicjum-perinatalne
51 Informacje przestane przez Joanne Krzeskowiak, Koordynator Okotoporodowej Opieki Hospicyjnej Kliniki Neo-

natologii Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego przy ul. Borowskiej we Wroclawiu.
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6. WNIOSKI, POSTULATY
1.

Analiza funkcjonowania perinatalnej opieki hospicyjnej prowadzi do konkluzji, iz oma-
wiane formy dzialan, w zblizonej formie, podejmowane s3 zaré6wno zagranica, jak i na terenie
naszego kraju. Ponadto, na terenie Polski, z kazdym rokiem przybywa organizacji pozarzado-
wych, ktére oferuja tego rodzaju pomoc. Podobnych hospicjéow najczesciej nie wyodrebnia sie
poprzez miejsce, budynek, oddzialy, itd. Jak wskazujg znawcy tematu, chodzi tu raczej o filo-
zofie dziatania, filozofi¢ wsparcia. Warto zwrodci¢ jednakze uwage, iz m.in. na terenie Fundacji
Gajusz w Lodzi, znajduje si¢ specjalnie pomieszczenie przeznaczone dla rodziny z dzieckiem
po narodzinach. Rodzice moga w nim réwniez przez pewien czas mieszka¢ w oczekiwaniu
na pordd.” Nalezy ponadto zwroci¢ uwage na dwa kluczowe zjawiska. Po pierwsze, podobne
organizacje (lub formy dziatan) oferowane sg przede wszystkim w duzych miastach. Nie we
wszystkich regionach Polski mozliwe jest uzyskanie podobnej pomocy. W mniejszych miej-
scowos$ciach czesto brak jest realnej szansy na otrzymanie tego typu wsparcia.. Problem ten
dostrzegany jest rowniez na poziomie relacji lekarz-pacjent. Wigkszos$¢ przywolanych w pre-
zentowanym Raporcie ekspertow wskazuje, iz szczegdlnie niepokojacym zjawiskiem jest brak
kierowania pacjentek w cigzy (w trakcie ktdrej stwierdzono wystepowanie powaznych wad
plodu) do hospicjoéw perinatalnych. Jako niepokojace uznano réwniez arbitralne wydawanie

opinii dotyczacych stanu poczetego dziecka, bez konsultacji neonatologicznej.

W tym miejscu kluczowym wydaje sie przede wszystkim wlaczenie tematyki
funkcjonowania hospicjéw perinatalnych do planu studiéw wyzszych. Chodzi
nie tylko o kierunki medyczne (wydzialy: lekarski i nauk o zdrowiu o kierunku

poloznictwo i pielegniarstwo), ale rowniez o studiach z zakresu psychologii, teo-

logii, familiologii, pomocy socjalnej oraz socjologii. Absolwenci podobnych kie-

runkow sa szczegdlnie cennymi ekspertami, podejmujacymi sie wsparcia rodzin
znajdujacych sie pod opieka hospicjow perinatalnych.> Wazne jest takze, by po-
dobna tematyka znalazla sie w programie lekarskich studiow specjalizacyjnych
w dziedzinach poloznictwa i ginekologii oraz medycyny rodzinnej. Koniecz-
ne jest zainteresowanie ta tematyka Ministerstwo Zdrowia oraz Konsultantéw
Krajowych i Wojewoddzkiech w zakresie takich specjalizacji jak : ginekologia

i poloznictwo oraz neonatologia i pediatria.

52 Informacja zebrana w trakcie wizyty hospicjum.
53 Na temat dzialan hospicjum zob. takze E. Wiater, Hospicja dla nienarodzonych - wywiad z dr J. Dangel, ,Imago”,
nr4, 2011 r.,s. 22-24.
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W tym celu rekomenduje sie:

« zmiane rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie stazu podyplomo-
wego lekarza i lekarza dentysty z dnia 23 grudnia 2013 r. (Dz.U. z 2014 r.
poz. 474) poprzez wprowadzenie do ramowych programoéw stazy zagad-
nien dotyczacych znajomosci pojecia i zasad z zakresu metod planowania
rodziny, w tym metod naturalnych i antykoncepcyjnych, konsekwencji
zdrowotnych stosowania tych metod, w tym konsekwencji dla zdrowia
rozrodczego, terminologii z zakresu przeprowadzania zabiegu aborgji,
w tym jego konsekwencji zdrowotnych oraz psychicznych dla matki dziec-
ka oraz wiedzy i terminologii z zakresu opieki hospicyjnej, w tym réwniez
perinatalne;j.
zmiane rozporzadzenia Ministra Nauki i Szkolnictwa wyzszego z dnia
2 listopada 2011 r. w sprawie krajowych ram kwalifikacji dla szkolnic-
twa wyzszego przez uzupelnienie, w zakresie nauk humanistycznych
oraz nauk spolecznych, ram kwalifikacji o dodatkowe obszary ksztalce-
nia w postaci informacji dotyczacych pojecia godnosci czlowieka, w tym
w szczegllnosci aspektu poszanowania zycia czlowieka od poczecia do
naturalnej $mierci, a w zakresie nauk medycznych o obszary zasygnali-
zowane w akapicie poprzedzajacym.

Adekwatna zmiane rozporzadszen okreslajacych ramy programowe na
wspomnianych wyzej kierunkach studiow, ktorych adepci maja bezpo-

$rednia styczno$¢ z rodzinami u ktérych ciagza, ze wzgledu na wykryte

wady, wiaze si¢ z wyjatkowo obcigzajaca sytuacja.

2.

Informacje prezentowane w literaturze przedmiotu, dane dotyczace konkretnych
przypadkow klinicznych oraz uwagi prezentowane przez ekspertow pracujacych na te-
renie hospicjow perinatalnych wskazuja, iz omawiane placowki najczesciej okreslane
sg mianem alternatywy w stosunku do aborcji eugenicznej poczetego dziecka.’* Po-
dobny poglad odnosi si¢ do kilku kontekstow omawianego zagadnienia. W pierwszym
rzedzie wskazuje si¢ na prawa podmiotowe matki dziecka poczetego, ktora na terenie

54 A.Wiejak, Sg alternatywy dla aborcji i pozostajg nieznane, ,,Moja Rodzina”, nr 12, 2014 r., s. 12-14.



RAPORT. PERINATALNA OPIEKA HOSPICYJNA: WIZJA, DZIALANIA ORAZ WYZWANIA.

hospicjow posiada mozliwos¢ uzyskania pelnych informacji dotyczacych nie tyle praw-
nych podstaw dokonania aborcji*® ale rowniez konkretnych medycznychform wsparcia,
zwigzanych z mozliwo$cig urodzenia oraz pozegnania dziecka, co stanowi szczegdlnie
istotny element przebycia zaloby po stracie dziecka. W tym konteks$cie, dziatanie hospi-
cjow pozwolito na wyciagniecie wniosku, ze wspomniana powyzej terminacja ciazy, to
dziatanie, ktore prowadziprzede wszystkim do pojawienia si¢ u kobiety silnej traumy
oraz pourazowych zaburzen w sposob bezposredni powigzanych z brakiem mozliwosci
przebycia zatoby*® W tym miejscu, jako szczegdlnie istotne, ukazywane jest zagadnienie
informowania rodzicow o mozliwych dziataniach wprost zwigzanych z niepomy$ing
diagnoza prenatalng ich dziecka. Warto w tym miejscu odnotowaé, ze zaprezentowane
wnioski wynikajace z obserwacji pracy psychologdw na terenie hospicjow sugeruja, iz
liczne decyzje dotyczace zgody na aborcje, podejmowane sa w stanie silnego stresu oraz
leku. Powyzsze powodowaé moze pojawienie si¢ prawnej wady w zakresie wyrazonej
przez kobiete akceptacji dla zabiegu przerwiana cigzy. Innymi stowy, nalezy odnotowac,
iz liczne decyzje dotyczace przerwania cigzy podejmowane sg przez kobiety w spo-
sob nickompetentny.*” Owa kompetencja decyzyjna dotyczy przede wszystkim stanu
emocjonalnego ci¢zarnej (szok, lgk, cierpienie), ktory wielokrotnie wytacza mozliwos¢
racjonalnej oceny sytuacji. Do powyzszego nalezy dotgczy¢ rowniez ograniczony zakres
informacji, jaki pacjentka w podobnej sytuacji otrzymuje. Jej peten zakres nie dotyczy
obecnie mozliwo$ci przerwania, badz tez nie przerwania cigzy. Konieczne jest w tym
momencie réwniez bezposrednie wskazanie na mozliwos¢ uzyskania wsparcia ze strony
omawianych hospicjoéw. Jak wskazano, podobne informacje rzadko przedstawiane sa
przez lekarzy.

Istnienie hospicjow perinatalnych warto réwniez pokazaé¢ w nieco innym kontek-
$cie. Uzywane slowo ,,alternatywa” moze przesloni¢ unikalny wrecz charakter dziatan
podobnych placéwek. To bowiem dzieki hospicjom perinatalnym w sposéb kompe-

tentny oraz szczegélowy, mozna podja¢ dyskusje dotyczaca prawa poczetego pacjenta.

55 Podobne informacje prezentowane sa najczesciej w trakcie wizyty u lekarza przedstawiajacego niepokojaca dia-
gnoze.

56 Zob. A. Speckhard, N. Mufel, Uniwersalne reakcje na aborcje? Wiez, trauma i zal u kobiet z doswiadczeniem aborcji,
[w:] red. B. Chazan, W. Simon, Aborcja. Przyczyny, nastgpstwa, terapia, tt. A. Jankowiak, Z. Karpinski, Wroctaw
2009 r., s. 136-138, J. Krzyzanowska-Zbudzka, Problemy emocjonalne kobiet w okresie okotoporodowym, Fundacja
»Rodzi¢ po ludzku”, Warszawa 2009 r., s. 16. oraz M. Bidzan, Nastoletnie matki. Psychologiczne aspekty cigzy, po-
rodu i potogu, ,Impuls”, Krakéw 2007 r.. Zob. takze P. Krzemonski, Kobieta drugg ofiarg aborcji, ,Glos dla zycia”,
nr4,2014r.,s. 12-13.

57 zob. B. Janiszewska, Zgoda na udzielanie §wiadczen zdrowotnych - ujecie wewnatrzsystemowe, C. H. Beck, War-
szawa 2013 r,,s. 9.

29



30

To w tym ujeciu mozliwe jest zwrocenie uwagi, iz w sytuacji np. letalnego rozpozna-
nia, nie tylko matka i ojciec dziecka poczetego posiadaja prawa, na przyklad prawo do
poszanowania godnosci. Materialy prezentowane m.in na stronach internetowych oraz
w drukowanych materiatach Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci, w sposdb bezposred-
ni udowadniaja prawdziwos¢ tezy wskazujacej na szczegoélny charakter prawa poczetego
dziecka do godnej $mierci. To bowiem dzieki wsparciu hospicjum, nieuleczalnie chore
dziecko, moze umrze¢ nie doswiadczajgc bélu (uporczywej terapii), w obecnosci najbliz-
szych osob.*®

Tym samym, dzialan podejmowanych przez hospicja perinatalne nie mozna traktowa¢
wylacznie jako alternatywy dla eugenicznej aborcji. Ich znaczenie jest duzo szersze. Ob-
jecie troska rodziny i dziecka w sytuacji uzyskania niepokojacej diagnozy prenatalnej,
stanowi przyklad pelnej realizacji zasad zapisanych w art. 39 Kodeksu Etyki Lekarskiej
oraz preambuly do Konwencji o Prawach Dziecka.”® Perinatalna opieka hospicyjna po-
zwala w podobnych, trudnych sytuacjach, na pelne upodmiotowienie matki dziecka oraz

dziecka poczetego, bedacego pacjentem posiadajacym prawo do godnej §mierci.

3.

Analiza coraz bogatszego doswiadczenia ekspertéw udzielajacych wsparcia w sytu-
acji, w ktdrej rodzina uzyskaj niepomyslng diagnoze dotyczaca stanu zdrowia dziecka
poczetego, zmusza rowniez do zwrdcenia uwagi na istotne zagadnienie wprost odnoszace
sie do terminu ,wady letalne plodu”. Pojecie to w istocie stalo si¢ w ostatnich latach sy-
nonimem stanu ,,zezwalajacego” na podjecie interwencji skutkujacej zakonczeniem zycia
dziecka poprzez przeprowadzenie zabiegu aborcji. Okreslenie ,wada letalna”, czyli ina-
czej mowigc ,dziecko niezdolne do zycia”, nie powinno by¢ naduzywane. . Jest ono w isto-
cie dehumanizujgce oraz pozbawiajace dziecko godnosci. Pojecie to rani¢ moze rodzicow.
Warto podkresli¢, iz nie zawsze taka ocena jest trafna. Jak wspomniano termin ,wada le-
talna plodu” bardzo czesto skorelowany jest z prawno-medyczng dyskusja dotyczacg pro-
cedury przerwania cigzy. Warto jednakze dostrzec, iz procedury aborcyjne podejmowane
sg nie tylko w stosunku do dzieci, u ktérych dostrzezono istnienie wady o charakterze
letalnym. Ministerstwo Zdrowia kilkakrotnie proszone bylo o wskazanie nie tylko listy

chordb, ale rowniez charakterystyki zaburzen rozwojowych, ktére moga zosta¢ zakwalifi-

58 A. Sutkowska, Hospicjum perinatalne — godne zycie, godna $mier¢, ,Hospicjum” 2012 r., nr 1, s. 31-33, J. Bujny, Prawa
pacjenta - mie;dzy autonomig a paternalizmem, Wydawnictwo C. H. Beck, Warszawa 2007 r., s. 219, D. Karkowska,
Prawa pacjenta, Wyd. ABC, Warszawa 2004 r., s. 378.

59 Konwencja o Prawach Dziecka przyjeta przez Zgromadzenie Ogélne Narodéw Zjednoczonych dnia 20 listopada
1989 r. (Dz. U. z dnia 23 grudnia 1991 r.)
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kowane do grupy schorzen uprawniajacych do dokonania aborcji zgodnie z zapisami art.
4a ustawy o planowaniu rodziny. Warto bowiem pamietac, ze w debacie prawno-medycz-
nej, nadal podejmowane jest w tym kontekscie zagadnienie zespotu Downa. Problem ten
w sposob szczegdlny dostrzezony zostal w tzw. sprawie Anny z Poznania. Omawiany ca-
sus dotyczyl braku zgody lekarzy na dokonanie terminacji cigzy wobec dziecka, u ktérego
nie jest to wada o charakterze letalnym, a wiec skutkujaca $miercig dziecka przed naro-
dzeniem, lub tez tuz po. Innego zdania byli lekarze z Warszawy, ktorzy przerwali cigze,
uznajac wspomniang aberracj¢ chromosomowa, jako spetniajaca przestanki ustawowe.®
W tym miejscu, jako szczegodlnie pozytywne a zarazem wzorcowe, nalezy uzna¢
dzialania hospicjow perinatalnych, majace na celu wsparcie skierowane do rodzin,
w ktdérych w trakcie trwania ciagzy zdiagnozowano przewlekla chorobe dziecka lub

niepelnosprawnos¢, ktora nie skutkuje $miercia.

4.
Aktualnie, perinatalna opieka hospicyjna jest $wiadczeniem zdrowotnym catkowicie
niedostrzeganym w systemie $wiadczen zdrowotnych, finansowanych ze srodkéw pu-
blicznych. Wszystkie powyzej wymienione hospicja dzialaja dzigki wsparciu darczyncéow,

réznym formom dofinansowania (np. grantowego), badz tez pro bono.

Aktualnie niezbednym jest wlaczenie omawianych w tym miejscu

form wsparcia do grupy swiadczen oplacanych przez panstwo (NFZ,

badz ministerstwo zdrowia). Z racji na coraz czestsze diagnozowanie

zaréwno wad letalnych plodu, jak i innych istotnych wad skutkujacych
niepelnosprawnoscia narodzonego juz dziecka, zasadnym wydaje si¢ roz-
wazenie uruchomienia narodowego programu wsparcia kobiety w ciazy

oraz jej rodziny , w sytuacji uzyskania niepomyslnej diagnozy.

Warto w tym miejscu zwroci¢ uwage, iz w dniu 20 czerwca 2016r. ,,Narodowy Fundusz
Zdrowia opublikowat zarzadzenie 48/2016/DSOZ Prezesa NFZ z dnia 20 czerwca 2016 r.

60 Zob. E. Siedlecka, Fikcja legalnej aborcji, ,Gazeta Wyborcza”, zrédlo: http://wyborcza.pl/1,76842,10565297,Fik-
cja_legalnej_aborcji__Anna_ma_rodzic_i_juz.html (dostep 11.06.216r.)
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zmieniajgce niektdre zarzadzenia w sprawie okreslenia warunkéw zawierania i realizacji
umow o udzielanie §wiadczen opieki zdrowotnej, w zwiazku ze $wiadczeniami opieki
zdrowotnej udzielanymi na rzecz kobiet z rozpoznanymi wadami rozwojowymi plodu.”
W ramach udzielania w powyzszym zakresie §wiadczen przewidziano takie §wiadcze-
nia jednostkowe, jak ,,,’porada psychologiczna diagnostyczna, porada psychologiczna,
porada lekarska diagnostyczna, porada lekarska terapeutyczna, wizyta/porada domowa/
srodowiskowa realizowana przez lekarza lub psychologa, w zakresach: §$wiadczenia psy-
chiatryczne ambulatoryjne dla dorostych, §wiadczenia psychologiczne, udzielanych na
rzecz kobiet po 21. tygodniu cigzy z rozpoznanymi wadami rozwojowymi ptodu okreslo-
nymi w wykazie rozpoznan wg ICD-10, w zwigzku ze §wiadczeniami opieki zdrowotnej
udzielanymi na rzecz kobiet z rozpoznanymi wadami rozwojowymi ptodu, oraz na rzecz
tych kobiet do 6. tygodnia po porodzie (z uwzglednieniem wsparcia psychologicznego
udzielanego na rzecz rodziny (...) Powyzsze §wiadczenia sg rozliczane bezlimitowo™.®
Podobne rozstrzygniecie wydaje sie jednak catkowicie niewystarczajace. Jak wskazano
bowiem powyzej diagnoza dziecka w fazie prenatalnej odbywa si¢ na poczatku drugie-
go trymestru (12- 14 tydzien cigzy). Zaproponowane Zarzadzenie w zaden sposéb nie
wplywa pozytywnie na zmiane niepokojacych tendencji oraz praktyk w omawianym
zakresie. Kobieta uzyskawszy niepokojaca diagnoze lub tez informacje o podejrzeniu wy-
stepowania okreslonej wady nadal nie bedzie miata formalnej mozliwo$ci wnioskowania
o pomoc terapeutyczng. Podobna pomoc mozliwa jest dopiero od 21 tygodnia ciazy, co

uznac nalezy za daleko niewystarczajace rozwigzanie..

61 Por. Zarzadzenie nr 48/2016/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 20 czerwca 2016 r. zmieniajace
niektore zarzadzenia w sprawie okreslenia warunkow zawierania i realizacji uméw o udzielanie $wiadczen opieki
zdrowotnej, w zwigzku ze §wiadczeniami opieki zdrowotnej udzielanymi na rzecz kobiet z rozpoznanymi wadami

rozwojowymi plodu
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7. REKOMENDACJE PRAWNE

A.

Uregulowanie problematyki $wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatyw-
nej i hospicyjnej oddzielnie w dwoch rozporzadzeniach dedykowanych osobno dzie-
ciom i pacjentom dorostym. Aktualnie obowiazujace rozporzadzeniu Ministra Zdrowia
z dnia 29 pazdziernika 2013 r. w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki pa-
liatywnej i hospicyjnej obejmuje swym zakresem zaréwno opieke nad osobami dorosty-
mi, najczesciej w podesztym wieku, jak i osobami w wieku do lat 18, najczesciej matymi
dzie¢mi. Tymczasem pediatryczna domowa opieka paliatywna jest dziedzing medycyny
odrebna od opieki paliatywnej nad dorostymi. Uregulowanie funkcjonowania hospicjow
dla dzieci w osobnym rozporzadzeniu jest istotne dla hospicjow perinatalnych o tyle,
ze w praktyce, jak to zostalo wykazane w niniejszym raporcie, funkcjonuja one przy
hospicjach pediatrycznych. Tymczasem specyfika obecnego systemu opieki hospicyjnej
w sposob naturalny — w konsekwencji ogromnej dysproporcje migedzy stanowiacymi
przygniatajaca wiekszos¢ osobami dorostymi a grupg dzieci, stanowiacych zaledwie 2,1
proc® pacjentéw hospicjow — bardziej odpowiada potrzebom os6b dorostych. korzysta-

jacych z przedmiotowej pomocy.

B.
Wprowadzenie definicji perinatalnej opieki hospicyjnej. Obecnie hospicja perinatalne
funkcjonuja niejako poza systemem stuzby zdrowia, co ma swoje wymierne konsekwen-
cje, takze finansowe. Proponuje si¢, by w postulowanym nowym rozporzadzeniu okresla-
jacym warunki $wiadczen gwarantowanych z zakresu pediatrycznej opieki paliatywnej
i hospicyjnej zawrze¢ definicje zaproponowang w przygotowanym przez Instytut ,,Ordo
Iuris” - i bedacym elementem szerszego pakietu rozwigzan®- projekcie rozporzadzenia
Ministra Zdrowia w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu pediatrycznej opieki
paliatywnej i hospicyjnej. Zgodnie z tym projektem, ,,w ramach §wiadczen opieki palia-
tywnej i hospicyjnej wyrdznia sie perinatalng opieke paliatywna bedaca wszechstron-
nym, calo$ciowym wsparciem rodzicow chorych dzieci poczetych. Obejmuje diagnostyke

stanu zdrowia dziecka oraz wsparcie psychologiczne, socjalne i opieke duszpasterska

62 Zgodnie z materialami z IV zjazdu Polskiego Towarzystwa Opieki Paliatywnej w 2014 r., [za:] Raport NIK, Funkcjo-
nowanie opieki paliatywnej i hospicyjnej na terenie wojewddztwa dolnoslgskiego w latach 2012 - 2014 (I péirocze),
nr ewid. 204/2014/P/14/118/LWR, 2015 ..

63 http://www.ordoiuris.pl/pomoc-dla-kobiet-i-rodzin-zamiast-aborcji---nowy-projekt-ustawy-i-zmiana-przepiso-
w-wykonawczych,3809,i.html
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o ktorej mowa w ustawie z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw

Pacjenta, a takze wsparcie w zalobie dla rodzicow.”

C.
Zakladajac, ze dziecko terminalnie chore najlepsza opieke moze uzyskaé - przy odpo-
wiednim wsparciu instytucjonalnym - w warunkach domowych, za priorytetowy nalezy
uznac rozwdj pediatrycznej domowej opieki paliatywnej (PDOP) w oparciu o ktérg mo-

glyby funkcjonowac hospicja perinatalne. Warunkiem tego rozwoju jest:

« zwiekszenie refundacji $wiadczen hospicjéw domowych dla dzieci przez Narodowy
Fundusz Zdrowia, ktéra aktualnie pokrywa zaledwie 32-44% realnych kosztow.**
o podniesienie wymogéw dotyczacych liczby lekarzy i pielegniarek przypadajacych na

okreslong liczbe pacjentow.

Podstawowe znaczenie ma wypracowanie wytycznych postepowania
w opiece nad dzie¢mi nieuleczalnie chorymi w tym przede wszystkim
zobligowanie lekarza specjalisty w dziedzinie diagnostyki prenatalnej
do skierowania rodzicow, w przypadku rozpoznania wady letalnej lub

ciezkiego uposledzenia plodu, do hospicjum perinatalnego.

Skrajnie obcigzajace doswiadczenie jakim jest dla matki i ojca wiadomo$¢ o nieuleczalnej
chorobie ich dziecka wymaga jednoczesnie profesjonalnego i delikatnego wsparcia, ktore
w sposOb najpelniejszy jest zapewniane przez hospicja perinatalne. Pozwoli to unikna¢,
czesto dzi§ obserwowanego zjawiska nieinformowania o istnieniu tego rodzaju o$rodkéw

i wigzacej sie z nim presji na dokonanie aborcji.

64 K. Kozera, U. Wojciechowska, W. Marciniak, E. Tokarska, T.Dangel, Pediatryczna domowa opieka paliatywna w Pol-
sce (2013), 2015.
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http://wyborcza.pl/1,76842,10565297,Fikcja_legalnej_aborcji__Anna_ma_rodzic_i_juz.html
http://www.hope.katowice.pl/index.php?option=com_content&view=article&id=3&Itemid=102
http://www.hope.katowice.pl/index.php?option=com_content&view=article&id=3&Itemid=102
http://www.wroclaw.pl/w-szpitalu-klinicznym-dziala-hospicjum-perinatalne
http://www.wroclaw.pl/w-szpitalu-klinicznym-dziala-hospicjum-perinatalne
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