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rozprawy na stopien doktora nauk medycznych
mgr Joanny Krzeszowiak pod tytutem

» Jakos¢ opieki nad rodzicami ze zdiagnozowang wada letalng u ptodu, wedtug
modelu hospicjum perinatalnego ”

Weczesne wykrywanie nieprawidtowosci u ptodu umozliwiajgce jak najszybsze
objgcie cigezarnej wzmozong opiekg prenatalng jest jednym z najwiekszych wyzwan
wspotczesnej perinatologii. W ciggu ostatnich kilkunastu lat dokonat sie ogromny
postegp w perinatologii. Powstato wiele metod diagnostycznych umozliwiajgcych
dokfadne, wezesne i zarazem bezpieczne wykrywanie wielu problemow patologii cigzy,
wad rozwojowych i choréb ptodu. Rozwdj ten umozliwia réwniez przeprowadzanie
terapii wewnatrzmaciczne;.

Wdrozenie idei wewnatrzmacicznej terapii ptodu stwarza pojecie ,,ptodu jako

pacjenta” oraz wprowadza w zycie nowy system opieki nad ciezarng i ptodem.
Mozliwo$c¢ korekeji wewnatrzmacicznej i zmniejszenia destrukcyjnych nastepstw danej
wady rozwojowej czy choroby pftodu pozwala nie tylko na poprawienie
wewnatrzmacicznego stanu ptodu, ale i wyduzenie czasu trwania cigzy, a zatem
przyczynia sig¢ do rodzenia noworodkéw w lepszym stanie ogolnym.
Kazda z przysztych matek chce poméc swojemu nienarodzonemu dziecku, tak aby
zmniejszy¢ destrukcyjne i nieodwracalne skutki danej nieprawidtowoéci rozwojowaej
czy choroby ptodu. Powodzenie leczenia wewnatrzmacicznego zalezne jest od
mozliwosci wczesnego rozpoznania, stopnia zaawansowania wady rozwojowej oraz
wspotistnienia innych nieprawidtowosci.

Zdecydowanie uwaza sig, ze do leczenia powinny by¢ kwalifikowane ptody,
u ktorych potencjalne korzysci przewyzszajg ryzyko terapii. Na tym etapie kluczowg



role odgrywa ocena ultrasonograficzna, w ktorej nalezy potozy¢ szczegélny nacisk
zarbwno na oceng nasilenia wady jak i wykluczenie wspotistnienia innych
nieprawidtowosci oraz wady letalnej. Terapia ptodu wymaga w kazdym przypadku
doktadnego wyjasnienia rodzicom zwigzanych z nig problemoéw. Doktadne wyjasnienie
mozliwosci pozwala rodzicom na wspolny z lekarzem wybor najkorzystniejszej metody
postepowania. | podobnie nalezy rowniez postepowac przy stwierdzeniu wady letalne;j.
Bardzo istotnym wg International Fetal Medicin and Surgery Society / IFMSS / jest
podkreslenie, ze znany jest naturalny przebieg choroby, mozna przewidywac jej
przebieg i niedostepna jest skuteczna terapia pourodzeniowa Iub terapia
pourodzeniowa byta by zbyt pozna.

Osérodek prowadzacy terapie wewngtrzmaciczng powinien zapewni¢ rodzicom
wszechstronng pomoc medyczng i psychologiczng, zalezng od podejmowanych przez
nich decyzji, wynikajgcych zarowno z wynikdw kompleksowej diagnostyki jak i sposobu
prowadzonego leczenia wewnatrzmacicznego. Rozwazania etyczne na temat terapii
ptodu zostaty opublikowane przez Amerykanskg Akademie Pediatrii juz do$¢ dawno,
bo w 1999 roku / Committee on bioethics, American academy of pediatrics: Fetal
therapy — ethical considerations. Pediatrics (1999 )1061 — 1063 /.

Mgr potoznictwa Joanna Krzeszowiak porusza w swojej pracy bardzo trudny
problem postepowania w przypadku rozpoznania wady letalnej ptodu - zaréwno dla
ptodu jak i dla matki, rodzicow, rodziny jak i dla zespotu diagnostyczno -
terapeutycznego. Postawienie jednoznacznej diagnozy — ,wada letalna” — sprawia
wszystkim diagnostom i zaangazowanym specjalistom w wielu przypadkach duzo
trudnosci.

Doktorantka podkresla w swojej pracy, ze oddzielny, duzy problem
w perinatologii stanowi jako$¢ opieki nad rodzicami w przypadkach stwierdzonej wady
letalnej ptodu. Zwraca uwage, ze opieka nad kobietg ciezarna, szczegolnie takg, ktora
spodziewa sig cigzko chorego dziecka, nie jest tatwa dla opiekujgcego sie nig zespotu.
Uwaza réwniez, ze kluczowe jest postawienie precyzyjnej diagnozy w okresie
prenatalnym przez interdyscyplinarny zespot ztozony z potoznika, perinatologa,
neonatologa, genetyka, kardiologa, chirurga dzieciecego, radiologa i oczywiscie
psychologa. Przy konkretnej patologii czy zespole wad rozwojowych moga
uczestniczy¢ rowniez kardiochirurdzy, neurochirurdzy, urolodzy, nefrolodzy i specjalisci
intensywnej terapii noworodkowe;.

Niestety - pomimo wielu starai w opiece perinatalnej, rozpoznanie wady letalnej
ptodu pozostaje nadal trudne i postepowanie w wielu o$rodkach naszego kraju sprawia
duzo problemoéw. Autorka pracy uwaza, ze kobiety, ktére po prenatalnej diagnozie
o letalnym rokowaniu dla dziecka kontynuuja cigze, doéwiadezajge krotkiego
macierzynstwa, staty sie uosobieniem cierpienia i dramatu oraz znakiem przemian,
jakie dokonaty sig¢ w roznych populacjach i krajach na przestrzeni ostatnich
kilkudziesieciu lat. Problem ten stanowi ciggte wyzwanie dla wspotczesnej medycyny
perinatalnej.



Dotychczasowe poglady i schematy postepowania sg ciggle niezadowalajgce
i nie doczekaty sie do chwili obecnej kompleksowego, jednoznacznego opracowania.
Ztych wszystkich wzgledow, powyzszg prace uwazam za bardzo ciekawe
i oczekiwane doniesienie naukowe. Juz sam temat dysertacji zapowiada wglgd
w tematyke o cechach nie tylko naukowo - poznawczych, ale i mogacej znalezé
zastosowanie funkcjonalne. Recenzowana praca pt. ,Jakosé opieki nad rodzicami ze
zdiagnozowang wadg letalng u plodu, wedfug modelu hospicjum perinatalnego” -
stanowi niezwykle ciekawg analize o duzej warto$ci zarowno teoretycznej, jak
i praktycznej. Uwazam zatem, ze Autorka z pomocyg Promotora prof. Roberta Smigiel
dokonata bardzo trafnego wyboru problemu badawczego.

Mogtoby si¢ wydawac, ze nie jest tatwym zadaniem, poddac sumiennym badaniom
ocene jakoSci opieki nad rodzicami ze zdiagnozowang wada letalng u pfodu. Jednak, raz
Jjeszcze, okazafto sig, ze wykonywanie badania przez specjaliste w danej dziedzinie klinicznej,
podnosi znacznie warto$¢ dokonanych spostrzezer - z korzyScig zaréwno dla badajgcego jak
I doktadnosci wyniku.

Przedstawiona mi do oceny rozprawa zostata zredagowana w sposob
tradycyjny. Obejmuje 151 stron tekstu, zostata podzielona na dziesie¢ rozdziatow.
Cato$¢ pracy doktorskiej ma typowy ukiad. Zawarty spis tabel i rycin pozwala
czytajgcemu w sposoéb intuicyjny odnalez¢ sie w tresci pracy, nie zaburzajgc catosci
koncepcji. Streszczenie w jezyku polskim, jak i angielskim wprowadza w temat -
pozwala na rzetelne zapoznanie sig z kolejnymi rozdziatami pracy oraz ich zawartoscia
merytoryczng. Wykaz pismiennictwa zawiera 97 pozycji, z czego 63 z ostatnich 10 lat
- co $wiadczy o dokonaniu aktualnej analizy poruszanych probleméw.

Ta obszerna i bardzo ciekawa praca przygotowana jest prawidtowo zaréwno
pod wzgledem prezentacji uzyskanych wynikow jak i konstrukcji zadania naukowego.
We wstepie swojej pracy autorka umiejetnie i kompetentnie wprowadza czytelnika
w problematyke przedmiotu badan i uzasadnia motywacje ich podjecia. Jasno
I wyczerpujgco przedstawia czytelnikowi zarbwno podstawowe dane na temat etiologii
I epidemiologii wad rozwojowych, diagnostyki i postepowania medycznego w okresie
prenatalnym, definicji wady letalnej, uporczywej terapii oraz roli hospicjum
perinatalnego i kwalifikacji do opieki paliatywne;.

Szeroko ujete sg dane pochodzace z zatgczonego pismiennictwa podkreslajgce
duzg role modelu opieki tzw. hospicjum prenatalnego. Autorka zwraca uwage, ze
model ten zaktada wsparcie od momentu podejrzenia wystgpienia nieprawidtowosci
u pfodu, przez planowanie i realizacje postepowania diagnostycznego,
okotoporodowego z uwzglednieniem potrzeb zaréwno matki jak i letalnie chorego
ptodu oraz wsparcie w ewentualnej kontynuacji postepowania terapeutycznego po
wypisie ze szpitala, az do $mierci dziecka.

Autorka podkresla stusznie, ze perinatalna opieka paliatywna (POP) jest
stosunkowo mtoda dziedzing medycyny, zapewniajgcg wielowymiarowg opieke



rodzicom, ktérzy stajg w obliczu narodzin dziecka z chorobg ograniczajgcg jego zycie
w okresie prenatalnym lub po urodzeniu. Dodatkowo zaznacza, iz wyjgtkowo$¢ POP
polega na tym, ze opieka otacza sie rownocze$nie dwie osoby — matke i dziecko,
bedace jeszcze w fazie prenatalnej lub po narodzinach.

Trzeba podkreé/jé, biorgc pod uwage klasyczng definicje potoznictwa, ze nie Jest to specjalnie
Wyjatkowe, poniewaz od zawsze, zdrowie i zycie dwdch osob - matki i dziecka Jest gtownym
priorytetem naszej specjalnosci - potoznictwa.

W koncowej czesci wstepu mgr potoznictwa Joanna Krzeszowiak przedstawita
w oparciu o dobrze dobrane i wspotczesne pismiennictwo schematy postepowania po
diagnozie prenatalnej choroby ptodu o letalnym rokowaniu, problem wczeéniejszego
zakonczenia czy kontynuowania cigzy, zasady kwalifikacji do perinatalnej opieki
paliatywnej podkreslajac sytuacje w Polsce i na $wiecie. Potwierdzita réwniez bardzo
istotng role ojca ktoérego potrzeby sg stawiane na réwni z potrzebami matki - wsparcie
psychologiczne oraz aktywny udziat w procesie diagnostyczno - decyzyjnym.

Autorka ostatecznie wyraznie podkresla, ze problem zwigzany z opiekg nad rodzicami,
ktdrzy mimo prenatalnej diagnozy o jednoznacznie ztym rokowaniu chcg urodzi¢ swoje
dziecko, jest bardzo trudny, ztozony i wielowymiarowy, wymaga szerokiego spojrzenia
w perspektywie medycznej, spotecznej, psychologicznej i kulturowej. Tym samym
przekonata ze posiada dobrg znajomos$¢ polskiego i obcojezycznego pismiennictwa
obejmujgcego sfere interesujgcych Jg zagadnien.

Cel pracy zostat trafnie zakreslony, jasno i precyzyjnie sformutowany.

Celem gtéwnym pracy byta ocena jako$ci sprawowanej opieki nad rodzicami ze
zdiagnozowang wadg letalng u ptodu, ktorzy zdecydowali sie kontynuowaé cigze -
wedtug przyjetego na terenie Wroctawia i okolic modelu hospicjum perinatalnego.

Cel ten byt realizowany poprzez:

e analize danych dotyczgcych stawianych prenatalnie rozpoznan, na podstawie
ktérych nastepuje kwalifikacja do wdrozenia perinatalnej opieki paliatywne;j,

e analize dalszych loséw cigzy pacjentek nie decydujgcych sie na terminacje,

e analize oceny jakosci sprawowane] opieki nad pacjentkami oczekujgcymi
narodzin dziecka z wadg o charakterze letalnym, w zaleznosci od przyjetego
sposobu sprawowanej opieki w danym Osrodku.

Poza tym Autorka postanowita dokonac:

< analizy oceny jakosci opieki, na podstawie doswiadczen pacjentek objetych
wielospecjalistyczng opiekg paliatywno - perinatalng w zakresie:
psychologicznym, diagnostycznym, poradnictwa genetycznego, planowania
postepowania okotoporodowego oraz opieki neonatologicznej czy wsparcia
duchowego.



OdpowiedZz na postawione problemy przeprowadzona zostata na drodze
prawidtowo zestawionego materiatu badawczego. Badana grupa zostata zebrana
wedtug doboru celowego. Badanie zostato przeprowadzone w formie kwestionariusza
ankiety, stworzonego na potrzeby tego badania. Zostato przeprowadzone od maja
2021 do grudnia 2022 roku, wsrod pacjentek objetych opiekg programu hospicjum
perinatalnego we Wroctawiu w latach 2013 - 2022. Model opieki jaki przyjeto do oceny
zostat wypracowany przez wroctawskich specjalistdw na zasadzie wspotpracy.

Badaniami i opiekg objeto 78 rodzin - ostatecznie do udziatu w badaniu
kwestionariuszowym zakwalifikowano 36 rodzin. Autorka okreslita w Sposob
precyzyjny kryteria wigczenia i wytgczenia z badan. Jasno wyznaczone Kryteria moga
swiadczy¢ o zaangazowaniu Autorki w selekcje, jak najbardziej jednorodnej grupy
objetej opracowaniem. Z badania wykluczono rodzicéw, u ktorych zdiagnozowano
nieprawidfowosci ptodu, natomiast nie byly one jednoznaczne, badz nie spetniaty
warunku jednoznacznie ztego rokowania wedtug opinii specjalistow.

W celu przeprowadzenia badan zastosowano metode sondazu diagnostycznego
z wykorzystaniem techniki ankiety przy uzyciu standaryzowanych kwestionariuszy tj.:

1. Polska wersja kwestionariusza wptywu stanu zdrowia dziecka na rodzine
(PedsQL Family Impact Module) (Vamni et al., 2004).

2. Kwestionariusz wtasnego autorstwa , Jakosé opieki nad rodzicami ze
zdiagnozowang wadg letalng u ptodu wedtug modelu hospicjum perinatalnego

Przygotowanie materiatu klinicznego i bardzo staranne opracowanie
uzyskanych wynikow, $wiadczy o bardzo dobrym przygotowaniu merytorycznym do tej
pracy. Nie mam zadnych zastrzezen do metodyki prowadzonych badan. Wrecz
przeciwnie, podziwiam tak rzadkg doktadno$¢, okazane dos$wiadczenie
| zaangazowanie w ich wykonywaniu.

Wyniki badan stanowig odzwierciedlenie pracy Autora. Zostaty przedstawione
w formie opisowej, tabelarycznej i w starannie przygotowanych ilustracjach
graficznych. Prezentacja ich z uzyciem licznych wykresow, tabel i histograméw nie
tylko podnosi warto$¢ estetyczng pracy, ale i poprawia czytelnikowi zrozumienie
omawianych problemoéw. Autorka w ciekawy sposob dokonata analizy jakosci opieki
okotoporodowej, gdzie rodzice wskazujg jako najistotniejszy aspekt opieki
I przygotowania do porodu dziecka z wadg $miertelng kontakt z genetykiem,
ginekologiem, potozng i neonatologiem, a wiec zespotem bezposrednio sprawujacym
nad nimi opieke. Dopiero w dalszej kolejnosci za merytorycznie istotne uznajg
wsparcie psychologiczne czy planowanie dalszej opieki nad dzieckiem w domu.

Prezentacja wynikow pracy nie budzi istotnych zastrzezen a szerokie
ich omoéwienie $wiadczy o duzej znajomosci przedmiotu i duzym praktycznym
doswiadczeniu doktorantki w przedstawianym problemie.



Najwazniejszy i zarazem najciekawszy rozdziat stanowi oméwienie wynikow
oraz dyskusja, w ktorej to Autorka wykazuje sie duzg znajomoscig tematu. Forma ich
omoéwienia i dyskusji z podziatem na trzy rodzaje ocenianych analiz jest bardzo
koherentna. Mozliwo$¢ odniesienia witasnych wynikdw badan do dostepnych
w literaturze tematu zostata wykorzystana przez Doktorantke w sposéb adekwatny.
Zarowno liczba, jak i warto§¢ merytoryczna przytaczanych w dyskusji pozycji
pismiennictwa $wiadczy¢é moze o Jej naukowej dojrzatosci i szerokim zainteresowaniu
podjetg tematykg. Nalezy zauwazy¢, ze prowadzona polemika jest wywazona
I wysokie] jakosci. Brak przypiséw nieco utrudnia odniesienie wnioskow Autora do
piSmiennictwa. Rdéwniez pewnym niedociggnieciem w mojej opinii, mogacym
dyskretnie umniejsza¢ wartosci pracy jest brak uwzglednienia grupy ciezarnych,
u ktorych wykonywano w omawianej i analizowanej patologii prébe terapii
wewngtrzmacicznej ptodu.

Whioski w liczbie 6 zostaty wyprowadzone ostroznie, logicznie wynikaja
z zatozen i wynikdéw przeprowadzonych badan. Szczego6lng warto$¢, moim zdaniem,
posiada wniosek czwarty, moéwiacy o tym, ze ,Je$li pacjentka jest prawidtowo
prowadzona w cigzy a stan ptodu odpowiednio monitorowany, to zywo urodzony
noworodek ma zapewniony komfort funkcjonowania oraz jest chroniony przed
dziataniami majgcymi znamiona uporczywej terapii”. Drobne edycyjne uchybienia,
ktore stwierdzitem z obowigzku recenzenta - nie zmieniajg zupetnie wysokiej wartosci
tej starannie przygotowanej pracy.

Rozprawa stanowi samodzielny i tworczy dorobek mgr potoznictwa Joanny
Krzeszowiak, ktora wykazata rozlegta wiedze teoretyczng i praktyczng w dziedzinie

pofoznictwa i perinatologii a takze , niepokéj naukowy “, ktory zaowocowat
przygotowaniem niniejszej rozprawy.

Rozprawa mgr potoznictwa Joanny Krzeszowiak odpowiada merytorycznym
i formalnym wymogom stawianym na stopien doktora nauk medycznych, oraz spetnia
warunki okreslone w art. 13 ust. 1, Ustawy z dnia 14 marca 2003 r. o stopniach
naukowych i tytule naukowym oraz o stopniach i tytule w zakresie sztuki ( Dz.U. 2003,
Nr 65, poz. 595, z pézn. zm.) w zwigzku z art.179 ust1 ustawy z dnia 3 lipca 2018r.
Przepisy wprowadzajgce ustawe - Prawo o szkolnictwie wyzszym i nauce (Dz.U. z
2018r. poz1669 z pézn. zm.).

W zwigzku z powyzszym mam zaszczyt przedstawi¢ VVysokie] Radzie
Dyscypliny Nauki o Zdrowiu Uniwersytetu Medycznego im. Piastow Slgskich we
Wroctawiu wniosek o dopuszczenie mgr potoznictwa Joanne Krzeszowiak do dalszych
etapdéw przewodu doktorskiego.

t6dz, dnia 06.11. 2023 . Prof, Krzysztof Szaflik

. of Rabl n. med.
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