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RECENZJA
rozprawy doktorskiej mgr Joanny Krzeszowiak
pt. ,,Jakos$¢ opieki nad rodzicami ze zdiagnozowana wada letalna u plodu wedlug modelu
hospicjum perinatalnego”

W ostatnich 20 latach dzieki ogromnym postepom w diagnostyce prenatalnej i to
zardwno obrazowej (aparaty USG najnowszej generacji, mozliwo$¢ wykonywania rezonansu
magnetycznego ptodu), jak i badan genetycznych inwazyjnych i nieinwazyjnych (w tym badania
wolnego DNA plodowego we krwi matki opierajacego si¢ na technice sekwencjonowania
nastepnej generacji-NGS), mozna juz w coraz wczesniejszym okresie cigzy stwierdzi¢ wady
plodu, w tym te o charakterze letalnym. Wiele matek, takze w krajach, gdzie istnieje prawna
mozliwo$¢ terminacji cigzy, w przypadku ,.ciezkiego i nieodwracalnego uszkodzenia ptodu”
decyduje sie na jej kontynuacje, a dziecko obejmowane jest opieka paliatywng po urodzeniu.
Biorac pod uwage fakt, ze od 20-50% plodow ze stwierdzang wada letalng obumiera
wewngtrzmacicznie pomoc rodzicom przyszlego dziecka jak i dziecku udzielana jest juz w
okresie ptodowym - stad rozw¢j perinatalnej opieki paliatywnej (POP). Ma to bardzo wazne
znaczenie, bo jak opisano w Lancecie z 2011 roku problem martwych porodéw to ,jeden z
najbardziej zaniedbanych obszaréw zdrowia publicznego, niestety pomijany w Swiatowych
programach zdrowotnych”

W Polsce w pazdzierniku 2020 roku Trybunat Konstytucyjny wydat orzeczenie, ktorego
konsekwencja jest zakaz przerywania cigzy w przypadku stwierdzenia wad wrodzonych ptodu.
Whplynelo to na zwigkszenie liczby kobiet, ktére po prenatalnej diagnozie o letalnym rokowaniu

dla dziecka, wymagaja profesjonalnej opieki w czasie cigzy i porodu.
Temat jaki podjeta Doktorantka, dotyczacy oceny jakosci opieki nad rodzicami w tej
trudnej sytuacji jest wiec bardzo aktualny. Dodatkowo godnym podkreslenia jest to, ze

Doktorantka jest potozna, a wigc osoba, ktora moze z bliska obserwowa¢ te wyjatkowe momenty
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tworzgcego sie i jednoczesnie obumierajgcego zycia dziecka, co wiaze si¢ z traumatycznymi
przezyciami dla rodzicoéw.

Przedstawiona do recenzji praca zawiera 151 stron maszynopisu, 16 tabel, 56 wykresow
starannie przygotowanych pod wzgledem graficznym oraz piSmiennictwo zar6wno
anglojezyczne jak i w jezyku polskim (obejmuje 23 strony, ale pozycje sa nie numerowane) i
streszczenie pracy. Uktad rozdziatow pracy jest tradycyjny.

We wstepie (31 stron) Doktorantka umieje¢tnie wprowadza czytelnika w problematyke
przedmiotu badan i uzasadnia swoja motywacje do podjgcia tego typu analizy. W pierwszej
czesci autorka przedstawia syntetyczny przeglad aktualnej wiedzy na temat etiologii i
epidemiologii wad wrodzonych i ich mozliwosci diagnostycznych z uwzglgdnieniem
najnowszych metod obrazowania i badan genetycznych. W drugiej czesci wstepu zawarty jest
schemat postgpowania po diagnozie prenatalnej choroby ptodu o letalnym rokowaniu wraz ze
wskazaniem roli hospicjum perinatalnego w tym zakresie. W ostatniej czesci doktorantka opisuje
powstate w 2013 roku Wroclawskie Hospicjum Perinatalne i podjgcie decyzji o ,Programie
razem”. Wskazuje sic w nim na konieczno$¢ dziatania interdyscyplinarnego od momentu
postawienia diagnozy przez potoznika i rozpoznaniu wady letalnej az do $mierci ptodu/dziecka
lub opieki w hospicjum domowym, jezeli dziecko przezyje okres hospitalizacji. Doktorantka w
sposob zwiezly, ale jednoczesnie szczegolowy opisuje etapy tej opieki oraz poruszane kwestie na
kolejnych spotkaniach z rodzicami. Zwraca uwagg dojrzalos¢ Doktorantki w tej tematyce oraz
czytajac ten fragment rozprawy, jej ogromne zaangazowanie w codzienng pracg w Hospicjum.

Celem gléwnym pracy jest ocena jakosci opieki nad rodzicami ze zdiagnozowana wada
letalna u plodu wedlug przyjetego na terenie Wroctawia i okolic modelu hospicjum
perinatalnego.

Wyodrebniono 5 celow szczegétowych:
1.Analiza danych dotyczacych stawianych prenatalnie rozpoznan, na podstawie ktorych
nastepuje kwalifikacja do wdrozenia perinatalnej opieki paliatywnej.

2.Analiza dalszych losow ciazy pacjentek nie decydujgcych sig na terminacje
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3.Analiza oceny jakosci sprawowanej opieki nad pacjentkami oczekujgcymi narodzin dziecka z
wadg o charakterze letalnym, w zaleznosci od przyjetego sposobu sprawowanej opieki w danym
osrodku (osrodek o ustalonym schemacie postgpowania oraz inne bez wdrozonego planu opieki)
4.Analiza 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.

Postawiono 2 hipotezy badawcze:
1.Rodzice oczekujgcy narodzin dziecka ze stwierdzong prenatalnie wadg o charakterze letalnym
powinni zosta¢ otoczeni wielospecjalistyczng opiekg ukierunkowang na konkretne potrzeby
wynikajace z ich sytuacji zarowno medycznej jak i psychologicznej oraz spolecznej.
2.Tworzenie zespolow wielospecjalistycznych, tworzonych przez ludzi dostrzegajacych
specyficzne potrzeby pacjentek oczekujacych narodzin dziecka ze stwierdzong prenatalnie wada
letalng powinno by¢ podstawa dzialania majgcego na celu zmniejszenie liczby terminacji cigz z
powoddw eugenicznych.

Badaniem objeto rodzicow, ktorzy na etapie cigzy dowiedzieli si¢ o wadzie letalnej ptodu o
jednoznacznie ztym rokowaniu. Wstepnie opieka zostato objetych 78 rodzin, ostatecznie na
udzial w badaniu zdecydowato si¢ 36 z nich. Doktorantka ttumaczy, ze czg¢$¢ rodzicow, ktorzy
nie zdecydowali sie na udziat w badaniu argumentowato to ,brakiem gotowosci na
podejmowanie tak trudnego, intymnego i wcigz bolesnego dla nich tematu”. W tym miejscu
brakuje mi podania innych przyczyn (wspomina o nich Autorka na poczatku dyskusji cytujac 3
informacje mailowe, ale ich tres¢ jest podobna do w/w zdania). Przede wszystkim jednak brak
jest porownania obu tych grup (zglaszajacych sie i nie na badanie) pod wzgledem wybranych
danych spoteczno-demograficznych (np. wiek rodzicéw, wyksztalcenie, czy posiadaja juz dzieci,
pod czyja opiekg pozostawali w czasie cigzy i gdzie odbyl si¢ pordd itp). Umozliwitoby to
wykazanie, ze nie doszto do selekcji populacji badanej. Nie opisano tez, czy podjeto proby
wysylania ankiet np. po roku od S$mierci dziecka, wtedy moze byloby latwiej rodzicom

rozmawiac na ten temat.
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Badanie zostato przeprowadzone w oparciu o 2 ankiety:

e Polska wersja kwestionariusza wpltywu stanu zdrowia dziecka na rodzing (PedsQL
Family Impact Module) (Varni et al., 2004).

e Kwestionariusz wlasnego autorstwa ,,Jako$¢ opieki nad rodzicami ze zdiagnozowang
wadg letalng u ptodu wedtug modelu hospicjum perinatalnego™

Chciatabym podkresli¢, ze ankieta wlasnego autorstwa, (zamieszczona zreszta w catosci na
koncu pracy, co daje mozliwos¢ szczegdétowego zapoznania si¢ z nig) jest bardzo ciekawym
dokumentem. Waznym podkreslenia, wydaje mi si¢ to, ze Doktorantka zdecydowata si¢ tez
zada¢ rodzicom pytania otwarte, gdyz jak sama podkresla ,tematyka zwigzana =z
doswiadczeniem rodzicow w aspekcie opieki w sytuacji stwierdzenia wady letalnej u plodu, jest
na tyle réznorodna i indywidualna, ze bardzo trudno zawrze¢ ja w pewnych gotowych
propozycjach na postawione pytania. Pozwala to rowniez na zwrocenie uwagi na te aspekty
badanego problemu, ktére nie byly brane pod uwage lub ktére nie zostaly dostatecznie
zauwazone”. Swiadczy to o duzym do$wiadczeniu Doktorantki w poruszanym przez nig temacie,
a jednoczesnie daje mozliwos¢ szerszego spojrzenia i oceny jakosci opieki nad rodzicami, co
bylo gléownym celem tej pracy.

Wyniki pracy przedstawione sg na 45 stronach i zawieraja, jak wczesniej wspomniatam,16
tabel i 56 wykresow. Wydaje mi sig, ze wiele z nich mozna by potaczy¢ w jedng tabele (np.
wskazania planowe i nagte do wykonania ciecia cesarskiego) lub wykres (np. wiek ojca i matki),
jezeli poruszane jest to samo zagadnienie.

W podanych wynikach zwrécito moja uwage bardzo rzadkie wykonywanie rezonansu
magnetycznego plodu (jedynie w 2 przypadkach, tab 7). Prawdopodobnie nowa generacja
aparatbw USG i najnowsze metody badan genetycznych w sytuacji wad letalnych sa
wystarczajace do postawienia ostatecznego rozpoznania.

Ciekawa, cho¢ dla mnie bulwersujagcym faktem jest to, ze rodzice po postawieniu
ostatecznego rozpoznania wady letalnej u ich dziecka, informacj¢ o mozliwosci objgcia ich
opieka przez hospicjum perinatalne czgéciej dowiadywali si¢ o tym od lekarza genetyka, albo

szukali informacji na wiasng reke (materiaty prasowe, audycje radiowe) niz od lekarza, ktory
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wade rozpoznal, czyli ginekologa. Czy to nie on pierwszy powinien przedstawi¢ rodzicom ten
sposob opieki?

Wazna informacja, potwierdzajgca spostrzezenia innych szpitali jest to, ze wiekszo$¢, bo az
91% noworodkow z wadg letalng umarto w szpitalu (w pierwszej albo pozniejszych dobach
zycia), jedynie 2 dzieci byto przekazanych pod opieke hospicjum domowego (wykres 18, tabela
10). Wynika z tego, ze szpitale, ktére specjalizujg si¢ w diagnostyce prenatalnej wad
wrodzonych powinny byé¢ dodatkowo dofinansowywane zarowno w wysoko specjalistyczny
sprzet, ale takze w pomoc psychologiczng dla personelu medycznego zajmujgcego si¢ rodzicami
zardbwno w okresie ptodowym jak i po urodzeniu si¢ dziecka oraz powinny by¢ prowadzone
dodatkowe kursy doksztalcajace z zagadnien etycznych dotyczacych $mierci i konca zycia. Bez
tej pomocy narazamy lekarzy, pielegniarki i potozne na przedtuzajacy si¢ stres i wynikajace z
niego konsekwencje albo na szybkie wypalenie zawodowe.

Budujacg informacjg jest to, ze w 92% przypadkdéw neonatolodzy, po rozmowie z rodzicami
podjeli decyzj¢ o zakwalifikowaniu noworodka do opieki paliatywnej, czyli odstgpili od tzw.
leczenia daremnego. Jest to zgodne z obowigzujagcymi Standardami ,,Zasady podejmowania
decyzji o wszczeciu postgpowania paliatywnego w neonatologii” zalecanymi przez Polskie
Towarzystwo Neonatologiczne, ktérego ostatnie V juz wydanie ukazato si¢ w sierpniu 2023
roku.

W ostatniej czgsci wynikow oceniana byta przez rodzicow pomoc jaka zostata im udzielona
w okresie perinatalnym, informacje jakie zostaly im przekazane, ustalenia postepowania w
okresie cigzy i w koncu ich wdrazanie w okresie okotoporodowym. Bardzo wysoko oceniono
rozmow¢ z ginekologiem, neonatologiem i genetykiem, ale takze z potozng. Sposob
prowadzenia rozméw, zalozenie karty, w ktorej odnotowywane byty wszystkie informacje o
stwierdzanej patologii u dziecka, dotgczenie wynikéw badan (w tym genetycznych) i ustalenie
planu dziatania, ktory w wigkszosci byt respektowany po urodzeniu si¢ dziecka - to te najwyzej
oceniane przez rodzicéw dzialania. Doktorantka, dobierajac odpowiednio pytania w swojej
ankiecie bardzo dobitnie pokazuje jak wielkie znaczenie ma opieka interdyscyplinarna

rozpoczynajaca si¢ we wezesnym okresie cigzy i trwajaca az do porodu, a fakt, ze przy porodzie
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obecna jest potozna, ktorg rodzice znajg juz w okresie prenatalnym ma dla nich na pewno
ogromne znaczenie psychologiczne i jest utatwieniem w p6zniejszym przezywaniu zatoby.

Dyskusja cho¢ krotka, bo prowadzona na 15 stronach, jest ciekawa, poniewaz odnosi si¢
zarobwno do pismiennictwa europejskiego jak i amerykanskiego, jak i dzigki bezposrednim
cytatom opinii matek (rodzicow) na wybrane tematy zamieszczenie w ankiecie, bardzo ja
uwiarygadnia. Doktorantka podkresla, ze problem opieki nad matkami, ktére ustyszaly w
gabinecie, ze ich dziecko bedzie si¢ nieprawidlowo rozwija¢ dotyczy w Polsce ok 10 tys
ciezarnych. Zaplanowanie i zorganizowanie prawidtowej opieki, jak podkresla Autorka, ,,oswaja
rodzicow z bolesnym tematem powitania i pozegnania dziecka”, a cigglos¢ tej opieki zapewnia
bezpieczenstwo.

Pionierskg forma wsparcia, opisang w danej mi do oceny dysertacji, byta opieka potoznej
koordynujacej prace wszystkich innych podmiotéw od momentu rozpoznania wady przez
poloznika, poprzez organizacj¢ pomocy w okresie perinatalnym, obecnosci przy porodzie i
pozegnaniu dziecka, jezeli umrze w pierwszych godzinach po urodzeniu. Wykazanie, cytujac
opinie rodzicow, jakie miato to dla nich znaczenie, dobitnie wskazuje, ze brak potoznej w
polskim systemie perinatalnej opieki paliatywnej jest powaznym bledem i powinien by¢
naprawiony przy tworzeniu nowych ustaw w tym temacie.

W podsumowaniu stwierdzam, ze na szczegdlne podkreslenie w dyskusji zastugujg elementy
poznawcze, wynikajace z pracy, mogace miec istotne znaczenie dla praktyki kliniczne;.

Wyniki badan odpowiedzialty na gltowne cele i umozliwily sformulowanie ostatecznych
wnioskéw w liczbie 6. Uwazam jedynie, ze Doktorantka nie mogla w petni zrealizowac celu 3
(Analiza oceny jakosci sprawowanej opieki nad pacjentkami oczekujacymi narodzin dziecka z
wadag o charakterze letalnym, w zaleznosci od przyjetego sposobu sprawowanej opieki w danym
osrodku (osrodek o ustalonym schemacie postgpowania oraz inne bez wdrozonego planu opieki)
biorgc pod uwage fakt, ze wigkszo$¢ analizowanych cigz i porodéw (75%) odbyla si¢ w
Uniwersyteckim Szpitalu Klinicznym im. Jana Mikulicza-Radeckiego we Wroctawiu gdzie

utworzono Hospicjum Perinatalne i ,,Program Razem”.
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Z, obowigzku recenzenta musz¢ wspomnie¢ o kilku, nieumniejszajgcych wartosci pracy

uwagach.

1.

Pierwsza dotyczy nieprawidtowego formutowania mowigcego, ze dziecko jest po
porodzie np. ,Jos dziecka po porodzie (str 34)”, ,,ewentualnego przezycia dziecka po
porodzie (str 20) czy ,.kontakt z noworodkiem po porodzie (str 36)”. Noworodek si¢
rodzi, a wiec wszystkie w/w stwierdzenia powinny opisane jako ,,po urodzeniu”, a po
porodzie jest matka dziecka.

Po drugie opisujac obecny stan rozwoju opieki perinatalnej w Europie nie wspomniata
Doktorantka 2 krajow, w ktorych opieka ta rozwija sie od kilku lat (a wigc duzo pdzniej
niz w Polsce): Anglia i Francja. W tej ostatniej opublikowano nawet w 2016 roku
obszerng, liczaca ponad 700 stron monografi¢, pod redakcjg dr Pierre Betremieux
zatytutowang ,,La demarche palliative en médecine périnatale”.

Szkoda, ze piSmiennictwo nie jest numerowane, bo trudno jest szybko oceni¢ jego liczbe
oraz odnalez¢ cytowania w tekscie.

W kilku miejscach Autorka rozpoczyna zdanie od cyfry np. ,,6 0sob odpowiedziato, ze
nic nie nalezy zmienia¢” (str 85) albo ,,97% ankietowanych po postawieniu diagnozy
prenatalnej dostalo propozycje skorzystania ze wsparcia psychologa (str 98). Najlepiej

nie zaczyna¢ zdania od cyfry, a jezeli jest to konieczne to powinna by¢ pisana stownie.

Stwierdzam, ze rozprawa ,,Jako$¢ opieki nad rodzicami ze zdiagnozowang wada letalng u

ptodu wedtug modelu hospicjum perinatalnego” odpowiada kryteriom stawianym pracom na

stopiefi doktora nauk medycznych w oparciu o ustawe z dnia 14 marca 2003 roku o stopniach

naukowych i tytule naukowym oraz o stopniach i tytule w zakresie sztuki, prosze wiec Wysoka

Rade Dyscypliny Nauki o Zdrowiu przy Uniwersytecie Medycznym im. Piastow Slaskich we

Wroctawiu o dopuszczenie Pani mgr Joanny Krzeszowiak do dalszych etapéw przewodu

doktorskiego.
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