INFORMACIJA DLA RODZICA (PRAWNEGO OPIEKUNA)
NT. OPERACIJI PRZESZCZEPIENIA WATROBY
ORAZ
FORMULARZ SWIADOMEJ ZGODY RODZICA (PRAWNEGO OPIEKUNA)
NA OPERACIJE PRZESZCZEPIENIA WATROBY

Informacja skierowana jest do rodzicow i prawnych opiekunédw niepetnoletnich potencjalnych

biorcéw watroby.

Panstwa Dziecko zostato zakwalifikowane do zabiegu przeszczepienia watroby pochodzacej od osoby
zmartej lub od zywego dawcy. Celem tej operacji jest leczenie schytkowej przewlektej/ostrej niewydolnosci

wtasnej watroby dziecka.

Jest niezmiernie wazne zaréwno dla Pana/Pani, jak i dla lekarzy przeprowadzajgcych zabieg
i zajmujagcych sie leczeniem chorych po przeszczepieniu, aby Pan/Pani:

- w petni zrozumiat/a korzysSci oraz ryzyko zwigzane z przeszczepieniem watroby,

- uzyskat/a mozliwie wyczerpujgce informacje o przebiegu operacji i dalszym leczeniu,

- uzupetnit/a wiedze nabytg dotychczas od lekarzy podczas kwalifikacji do zabiegu,

- pogtebit/a lub sprostowat/a informacje uzyskane w rozmowach z innymi pacjentami, albo

przeczytane w prasie lub Internecie.
Otrzymuje Pan/Pani ten dokument

- przed wpisaniem Pana/Pani/Panstwa Dziecka do rejestru Krajowej Listy Oczekujgcych na
Przeszczepienie watroby, pragniemy bowiem daé¢ Panu/Pani czas na przeczytanie go oraz

przygotowanie i skierowanie pytan do swoich lekarzy

- wraz z listem potwierdzajgcym umieszczenie Pana/Pani/Panistwa Dziecka na Krajowej Liscie

Oczekujgcych na Przeszczepienie watroby
- bezposrednio przed operacjg przeszczepienia watroby w osrodku transplantacyjnym

Prosimy o doktadne zapoznanie sie z tym dokumentem przed podpisaniem swiadomej zgody na

przeszczepienie watroby.

Jezeli zmieni Pan/Pani zdanie, moze Pan/Pani w dowolnym momencie wycofaé te zgode bez

zadnych konsekwencji, a dotychczasowa formy leczenia bedg kontynuowane.
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INFORMACIJA DLA RODZICA /PRAWNEGO OPIEKUNA
NT. OPERACIJI PRZESZCZEPIENIA WATROBY

Celem operacji przeszczepienia watroby jest ratowanie zycia oraz poprawa komfortu zycia pacjenta.
Aby decyzja o podjeciu ryzyka operacji byta $wiadoma, pragniemy przekaza¢ Panstwu mozliwie duzo
informacji. Nalezy zdawac sobie sprawe, ze kazdy zabieg operacyjny niesie ze sobg ryzyko. Ryzyko to zalezy
od wielu czynnikéw. Niektére mozna dos¢ precyzyjnie przewidzieé¢ i okresli¢, cze$é niestety jest
nieprzewidywalna. Poznanie i wywazenie ich pozwoli na racjonalne i $Swiadome podjecie decyzji wyrazajacej

zgode na przeszczepienie.

Przedstawiamy informacje dotyczace statystyki, wyboru dawcy, przebiegu operacji, rokowan,

leczenia pooperacyjnego i zagrozen zwigzanych z operacjg i ewentualnych powikfan pooperacyjnych.

Rocznie w Polsce kilkaset chorych, w tym okoto 40 dzieci wymaga przeszczepienia watroby. Wszyscy
chorzy zakwalifikowani do operacji trafiajg na Krajowa Liste Oséb Oczekujgcych na Przeszczepienie. Lista ta
jest wspdlna dla catej Polski, obejmuje zaréwno dorostych jak i dzieci. Kryteria warunkujgce przeszczepienie i
kolejnos¢ wykonania zabiegu zalezg od wielu czynnikéw, gtéwnie medycznych, ale w przypadku dzieci bardzo
istotne znaczenie ma tez masa ciata dziecka i sg $cisle okreslone przez Krajowag Rade Transplantacyjng i

Poltransplant (http://www.poltransplant.org.pl/klo.html). Najwazniejszym warunkiem jest zgodnos$¢ grup

gtéwnych krwi A, B, AB, 0 (zgodnos$¢ czynnika Rh nie ma znaczenia), pilnos¢ wykonania zabiegu oraz
mozliwosé dopasowania wielkosci narzagdu do masy ciata biorcy. Czas oczekiwania na przeszczep nie ma
zadnego znaczenia. Dzieci oczekujgce na przeszczepienie majg pewne preferencje w stosunku do niektérych
narzgdéw pobieranych od zmartych dawcéw. Jednak wobec statego niedoboru narzaddéw pobieranych od
zmartych dawcéw czas oczekiwania na przeszczepienie jest nieprzewidywalny. zU niektdrych dzieci mozliwe
jest fragmentu watroby pobranego od zywego dawcy, zalezy ale decyzja o zywym dawstwie nalezy do

rodziny dziecka oraz od przejscia procesu kwalifikacji takiego dawcy.

Chory, w przypadku ktdrego przewidywane jest leczenie przeszczepieniem watroby pobranej od
zywej, bliskiej osoby, takze umieszczany jest na Krajowej Liscie Osdéb Oczekujacych na Przeszczepienie i w
czasie oczekiwania na przeszczepienie od zywego nie traci ewentualnej szansy na przeszczepienie narzgdem

pobranym od zmartego dawcy.

Przeszczepienie watroby jest zabiegiem ratujgcym zycie i zdrowie, umozliwia niemal normalny rozwdj
dziecka i jego funkcjonowanie spoteczne, ale trudno jednak zagwarantowad, ze ulegng poprawie wszystkie
zaburzenia istniejgce przed przeszczepieniem zwigzane z powikfaniami niewydolnosci watroby lub

specyficzne dla choroby prowadzgcej do przeszczepienia watroby.
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Gdy pojawi sie narzad odpowiedni do przeszczepienia, otrzyma Pan/Pani telefoniczne
powiadomienie. Po odebraniu tej wiadomosci, nalezy jak najszybciej uda¢ sie do swojego osrodka
nefrologicznego, gdzie odbedzie sie badanie w celu wykluczenia aktualnych przeciwwskazan medycznych do
transplantacji (np. wykluczenia rozwijajacej sie infekcji, zaostrzenia choréb uktadu krazenia Ilub
oddechowego) oraz — jesli bedzie to konieczne — dializa. Nastepnie przejedzie Pan/Pani do szpitala (jednego z
kilkunastu w Polsce, w przypadku dziecka do Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie), w ktérym odbedzie sie
zabieg przeszczepienia. W tym momencie zespot lekarzy transplantologdw powinien juz znaé ryzyko
zwigzane z konkretnym, dostepnym do przeszczepienia narzadem i ma obowigzek udzieli¢ Pani/Panu
wyczerpujacej informacji o zagrozeniach ptynacych z przeszczepienia i ryzyku zwigzanym z ewentualnym
oczekiwaniem na kolejny dostepny narzad. Ma Pani/Pan prawo zawsze odmowié¢ zgody na wykonanie
zabiegu. W takiej sytuacji lub jesli pobrany narzad okazatby sie nieprzydatny do przeszczepienia, powrdci

Pan/Pani/Panstwa Dziecko do domu, a dotychczasowe leczenie bedzie kontynuowane.

Przebieg operacji przeszczepienia watroby

Zabieg przeprowadza sie w znieczuleniu ogdlnym, o szczegétach znieczulenia zostanie Pan/Pani
poinformowany/a przez lekarza anestezjologa. Chirurg wykona ciecie w dole brzucha, zazwyczaj po prawej
lub lewej stronie. Nowg nerke przyszywa sie do duzych naczyn krwionosnych w poblizu pecherza
moczowego. W rzadkich sytuacjach konieczny jest inny wybdr miejsca przeszczepienia lub dodatkowe
zabiegi, np. usuniecie watroby witasnej. Konieczne decyzje, majgce na wzgledzie wytgcznie dobro
Pana/Pani/Panstwa Dziecka moga by¢ zmienione lub podjete w trakcie trwania zabiegu. W trakcie operacji
do pecherza moczowego zostanie wprowadzony cewnik, a w okolice przeszczepionej watroby dren, ktdre
zostang usuniete w kilka dni po zabiegu. Zabieg zazwyczaj trwa od 2 do 4 godzin. Po transplantacji watroby
pacjent przyjmuje codziennie leki immunosupresyjne, ktére zapobiegajg procesowi odrzucania. Leczenie to

jest konieczne przez caty okres funkcjonowania przeszczepu.

W trakcie zabiegu moze by¢ wykonana dokumentacja fotograficzna lub filmowa. Dokumentacja ta
nie bedzie pozwalaé¢ na zidentyfikowanie Pana/Pani/Panstwa Dziecka osoby i moze by¢ wykorzystana

wytgcznie do celéw dydaktycznych lub naukowych.

Leczenie biorcy po przeszczepieniu

Czas Pana/Pani/Panstwa Dziecka pobytu w szpitalu po operacji zaleze¢ bedzie od szybkosci powrotu
do zdrowia, pojawienia sie ewentualnych powiktan i czynnosci przeszczepionej watroby. Zazwyczaj chorzy

spedzajg w szpitalu 2-3 tygodnie. Przez kilka tygodni po zabiegu obowigzywaé¢ beda pewne ograniczenia
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aktywnosci fizycznej. Bezposrednio po operacji co 1-2 tygodnie, a po kilku miesigcach nieco rzadziej bedzie
Pan/Pani/Panstwa dziecko musiat stawiaé sie w osrodku transplantacyjnym w celu kontroli, wykonania
badann laboratoryjnych oraz obrazowych oceniajgcych czynnosé przeszczepionej watroby oraz jakosc¢
leczenia. Wsrdd tych badan znajduje sie przezskdrna biopsja przeszczepu, wykonywana rutynowo lub w razie
wskazan klinicznych, ktéra stuzy rozpoznaniu odrzucania, nawrotu choroby podstawowej lub innych
powikfan. Przez cate zycie przeszczepu, aby podtrzymaé jego czynno$é i zapobiec odrzuceniu, bedzie
Pan/Pani/Panistwa Dziecko musiat przyjmowac leki immunosupresyjne. Leczenia tego pod zadnym pozorem
nie wolno odstawiaé, robi¢ w nim przerw, zapomnie¢ czy samowolnie modyfikowaé! Leki
immunosupresyjne mogg powodowacé szereg niepozadanych reakcji (np. przyrost masy ciata, depresje,
objawy neurologiczne, nadcisnienie tetnicze, wypadanie wiosdw, przerost dzigset i inne). O szczegdtach
poinformuje lekarz przed przeszczepieniem, kiedy ustalony zostanie odpowiedni dla Pana/Pani/Panstwa
Dziecka sktad oraz schemat leczenia immunosupresyjnego oraz kazdorazowo pdzniej, gdy zmiana sposobu
leczenia okazataby sie konieczna. Niektdre z lekdw mogg bardzo szkodliwie dziata¢ na ptéd, dlatego kobiety
w okresie rozrodczym muszg stosowaé skuteczne metody antykoncepcyjne, a ewentualna cigza powinna

by¢ wczesniej zaplanowana i oméwiona z lekarzem.

Ryzyko

Przed poddaniem sie zabiegowi przeszczepienie watroby, powinien Pan/Pani zdawa¢ sobie sprawe ze
zwigzanych z nim zagrozen. Wymienione nizej zagrozenia sg ogdlnie znane, jednak istniejg rowniez, jak juz

wspompnieliémy, zagrozenia trudne do przewidzenia, ktérych nie sposéb wymienié.

1. U okoto 30% chorych przeszczepiona watroba nie podejmuje czynnosci od razu po zabiegu lecz z
kilkudniowym lub kilkutygodniowym opdzZnieniem. Przez ten czas pacjent jest nadal dializowany, tak
jak odbywato sie to przed operacjg przeszczepienia. Wydtuza sie czas pobytu biorcy w szpitalu i

zwieksza ryzyko innych powiktan.

2. W trakcie lub po zabiegu z powodu krwawienia z uszkodzonych naczyn konieczne moze byc¢
przetaczanie krwi lub jej preparatow, a w niektérych przypadkach ponowna operacja w celu

zamkniecia krwawigcych miejsc.

3. U niewielkiego odsetka chorych wystepuje zakrzepica tetnicy lub zyly watroby przeszczepionej
(zatkanie naczynia). Wystgpienie tego powiktania wymaga kolejnej operacji, w czesci przypadkow

zakonczonej usunieciem przeszczepu i powrotem chorego na dializy.

4. U wielu chorych wystepujg zaburzenia w gojeniu rany. U okoto 5% wystepuje krwawienie, zakazenie,

przepuklina, przeciek moczu lub zwezenie drég odprowadzajacych mocz wymagajgce kolejnej
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operacji. Wiekszos¢ chorych odczuwa bdl w okolicy rany operacyjnej, ktéry zmniejsza sie w ciggu

kilku dni. U czesci pacjentéw w okolicy rany wystepujg rowniez przejsciowe zaburzenia czucia.

5. U kilku procent chorych przez pozostawiony w ranie dren utrzymuje sie wyciek ptynnej tresci przez
okres kilku - kilkunastu dni (rzadko dtuzej), ktéry uniemozliwia usuniecie drenu i niekiedy zmusza do
leczenia operacyjnego. Czasem po usunieciu drenu w okolicy przeszczepu pojawiajg sie zbiorniki
ptynu (chtonki) uciskajace nerke lub grozace rozwojem zakazenia i konieczne moze by¢ ich

oprdznienie przez naktucie, ponowne wprowadzenie drenu lub zabieg operacyjny.

6. U czesci chorych w celu zwiekszenia bezpieczeAstwa zespolenia moczowodu z pecherzem
moczowym pozostawia sie cewnik w drogach moczowych na czas okoto 6 tygodni, po czym usuwa

sie go w znieczuleniu przez cewke moczowsa.

7. Wszyscy biorcy przeszczepu muszg stale przyjmowad leki zapobiegajgce odrzuceniu przeszczepu
(immunosupresyjne). Leki te bedzie Pan/Pani przyjmowac do konca zycia przeszczepu. Leki te moga
powodowac niekiedy powazine i potencjalnie zagrazajace zyciu powiktania. Najwazniejsze i
najczestsze z tych powiktan to zakazenia (w tym we wczesnym okresie zapalenie ptuc i zakazenie
drég moczowych), pewne typy nowotwordw, niewydolnos¢ watroby przeszczepionej oraz
uszkodzenie uktadu nerwowego. Aby unikngc¢ tych powiktan, immunosupresja musi by¢ Scisle
kontrolowana, a leki przyjmowane systematycznie w zlecony przez lekarza sposéb. Leki te moga
rowniez podnosi¢ cisnienie krwi, stezenie cholesterolu w surowicy, zmniejsza¢ gesto$¢ kosci,
hamowa¢ wytwarzanie krwinek w szpiku kostnym oraz powodowaé pewne efekty kosmetyczne jak

obrzek twarzy, tradzik, nadmierny porost wtoséw lub ich utrate, przerost dzigset.

8. Ciezsze powikfania sg rzadkie i wystepujg u mniej niz 1 na 10 chorych. Nalezg do nich miedzy innymi:
a) zakrzepy w duzych zytach, zwtaszcza koriczyn dolnych
b) przeniesienie choroby od dawcy narzadu wraz z przeszczepem (zakazenia, nowotworu, choroby
nerek)
c) nawrdt w przeszczepionym narzadzie choroby, ktéra doprowadzita do niewydolnosci wtasnych
nerek
d) niepodjecie czynnosci przez przeszczep
e) uszkodzenie w trakcie zabiegu nerwdw, naczyn krwionosnych, przewodu pokarmowego lub
narzaddéw rozrodczych
f) zawat serca
g) udar mdézgu
h) gtebokie zakazenia miejsca operowanego

i) nowotwor
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j) $mier¢ biorcy

9. Przecietnie przeszczepiona od dawcy zmartego watroba przezywa 7-10 lat, a od zywego okoto 15 lat.
U czesci chorych nawraca choroba podstawowa lub rozwija sie przewlekte odrzucanie. Niekiedy
konieczne jest powtdrne przeszczepienie watroby, aczkolwiek czes¢ chorych nie bedzie mogta zostac

zakwalifikowana do kolejnych przeszczepien.

10. Na podstawie danych zgromadzonych w polskim rejestrze przeszczepien dotyczacych leczenia
przeszczepieniem watroby, w ciggu 3 lat po operacji ryzyko utraty przeszczepu wynosi 17% w
przypadku, gdy przeszczep pochodzi od osoby zmartej i 8%, gdy watroba pochodzi od zywego dawcy.
Ryzyko smierci biorcy w ciggu 3 lat po przeszczepieniu wynosi 11%, gdy narzad pochodzi od osoby
zmartej i 4%, gdy od zywego dawcy. Srednio przeszczepiona watroba przezywa okoto 10 lat, ale

zdarzajg sie przezycia ponad trzydziestoletnie.

Przeszczepianie nerek od zmartych dawcéw o rozszerzonych kryteriach

Istnieje wiele standw i chordb u dawcy przeszczepu, ktére mogg negatywnie wptywacé na czynnosé
watroby po przeszczepieniu jak np.: palenie, nadciSnienie tetnicze, przebyte zakazenia, miazdzyca,
cukrzyca lub starszy wiek. Obcigzenia takie stwierdza sie u ponad 50% zmartych dawcéw narzaddw.
Dawcow takich okresla sie jako ,,dawcéw o rozszerzonych kryteriach”. Mimo ze wyniki przeszczepiania
nerek pochodzgcych od tych dawcéw sg nieznacznie gorsze niz w przypadku przeszczepienia od dawcéw
optymalnych, to ze wzgledu na ciggly niedobdr nerek dostepnych do przeszczepienia, narzady takie sg
wykorzystywane przez wszystkie zespoty transplantacyjne w Polsce. Oddzielne ryzyko zwigzane z

przeszczepieniem moze wynikaé ze zbyt dtugiego czasu przechowywania watroby przed operacja.

Informacje o takich zagrozeniach stwierdzonych u dawcy watroby uzyska Pan/Pani bezposrednio
przed przeszczepieniem (patrz nizej). Jesli nie zgodzi sie Pani/Pan na zaakceptowanie nieco wiekszego
ryzyka zwigzanego z ewentualnym przeszczepieniem watroby pochodzacej od dawcy o rozszerzonych
kryteriach, prosze poinformowac o tym lekarza, ktéry bedzie wzywat Pana/Panig/Panstwa Dziecko do
przeszczepienia, lekarza w osrodku nefrologicznym lub lekarza w osrodku transplantacyjnym. Taki brak

zgody moze sie wigzac z dtuzszym okresem oczekiwania na przeszczepienie.

Ryzyko zwigzane z przeszczepieniem watroby od konkretnego dawcy.

Istotne informacje o dawcy o rozszerzonych kryteriach

Informacja dla chorego nt. operacji przeszczepienia wqtroby oraz formularz Swiadomej zgody na
operacje przeszczepienia wqtroby. Wersja z dnia 1.11.2020 roku. Strona 6



Te czesc¢ informacji potencjalny biorca uzyskuje bezposrednio przed przeszczepieniem.
W tym miejscu lekarz wpisuje czynniki ryzyka.
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FORMULARZ SWIADOMEJ ZGODY CHOREGO (RODZICA / OPIEKUNA PRAWNEGO)
NA OPERACIJE PRZESZCZEPIENIA WATROBY

Pacjent / rodzic / opiekun prawny.

Zapoznatem sie z przedstawionymi wyzej informacjami na temat przeszczepienia watroby. Miatem/miatam
mozliwo$¢ zadania pytan i na wszystkie uzyskatam wyczerpujaca i satysfakcjonujgca odpowiedz. Niniejszym

wyrazam zgode na przeprowadzenie zabiegu przeszczepienia watroby (u mojego syna / cérki).

Imie i nazwisko chorego Imie i nazwisko rodzica / opiekuna prawnego
Podpis chorego / rodzica / opiekuna prawnego Miejscowos¢ i data
Lekarz

Wyjasnitem nature, zagrozenia i korzysci oraz alternatywy przeszczepienia watroby oraz odpowiedziatem na
wszystkie pytania pacjentki/pacjenta/rodzica. Pacjent/pacjentka/rodzic zrozumiat/a informacje zawarte w
niniejszym dokumencie, otrzymat/a kopie niniejszego dokumentu i wyraza nieprzymuszong i $wiadoma

zgode na zabieg przeszczepienia watroby.

Nazwisko lekarza Podpis lekarza

Miejscowos$¢ i data
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