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Rola i zadania potoznej jako cztonka zespotu
hospicyjnej opieki perinatalnej

Role and tasks of the midwife as a member of the hospice perinatal care team
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Abstrake: Nicpomyslna diagnoza prenatalna jest traumatycznym doswiadezeniem dla rodzicéw oczekujacych narodzin dziecka. Hospicyjna Opicka Pe-
rinatalna skicrowana jest do rodzin, kesre doéwiadczaj;; nicpomys’incj diagnozy prcnataincj. Stanowi formg pomocy i wsparcia poprzez objgcic kobicty ijej
najbiiiszych indywiduaing opickq, dostosowang do potrzcb i oczekiwan, pozwaiaje;c;i na godnc przezywanie rodzicielskich doswiadczen. Systcm pcrinataincj
opici(i iiospicyjncj nic jest urcguiowany prawnic z tego powodu Widoczny jest brak uj cdnoiiconycii standardow postgpowania. Instytucje $wiadczace iiospicyjnat
pomoc pcrinatainq opracowuja Wiasny model opicki, w Wynii(u czego pacjcntka ijej rodzina nie maja mozliwosci doswiadczenia ciqgios‘ci opici{ii Konieczne
jest zatem zwrdcenie uwagi na problem niskiego poziomu $wiadomosci personelu medycznego na temat celow i mozliwosci hospicjow perinatalnych oraz
zasad prcnataincj opicki hospicyjncj.]cdnym z czlonkéw hospicyjncgo zcspoiu opicki pcrinataincj jest poioir\a, Celem artykuiujcst przcdstawicnic roli
poioincj oraz zadan poszczcgéinych spccjaiistéw W pOoSstgpowaniu terapeutycznym w opicce nad ci¢zarng, u i(t(’)rcj pi‘cnatainic stwicrdzono wadg letalng
u piodui Rolaizadania poioincj jako czlonka zcspoiu sprawujacego opickg nad ciczarng pacjcntkq Zrozpoznang wada letalngu piodu poicga przcdc Wszystkim
na towarzyszeniu kobiccie w tym trudnym okresic, udzicleniu wsparcia cmocjonaincgo i przygotowaniu rodzicéw do narodzin chorcgo dziecka oraz kon-
centrowaniu dzialan na rcainycii potrzcbach rodzicow i dostosowywaniu doich oczekiwan. Wlaczenie poioincj do zcspoiu iiospicyjncj opicki pcrinataincj
pozwala na dopelnienie procesu piclggnowania wobec rodzicéw dzieckaz rozpoznang wada letalng. Obecnie brakuje standardéw i wytycznych dotyezacych
organizacji opicki polozniczej wobec pacjentek w sytuacji wykrycia wady rozwojowej w okresic prenatalnym. Z tego powodu istotne jest prowadzenie dziatan
przygotowuj;;cych pcrsonci do udziclania profbsjonaincj pomocy rodzinom doéwiadczajqcym nicpomys’incj diagnozy prcnataincji

Si()W‘cl kluczowe: diagnoza prcnataina, ilOSPiCij prcnatainc, poioina, \V;ld;l ictaina

Abstract: An unsuccessful prenacal diagnosis is a traumatic experience for parents expecting the birth of a child. Hospice Perinatal Care is aimed at fami-
lies who are Cxpcricncing an unsuccessful prcnatai diagnosis. Itis a form of i'lCiP and support by providing individualised care to the woman and her loved
ones, tailored to their needs and expectations, allows to live parcntai experiences with dignity. The pcrinatai hospics care system is not i‘cgiiiatcd by law.
There is a visible lack of unified standards of conduct. Each institution providing hospicc pcrinatai assistance dcvciops its own model of care, as a result of
which the patient and her famiiy do not have the opportunity to experience continuity of care. Itis crucial to consider the pi‘obicm of low level of medical
staff consciousness on the aims, possibility of pcrinatai iiospiccs and principics of prcnatai i'iospicc care. One member of the iiospicc pcrinatai care team is
the midwife. The aim of this article is to present the role of the midwife and the tasks of individual specialists in the therapeutic management of a pregnant
woman with a prcnataiiy diagnoscd lethal defectin the fetus. The role and tasks of the midwife as a member of the team t;li(ing care of a pregnant patient with
a diagnoscd fetal lethal defect is primariiy toaccompany the woman during this difhicult pcriod, pl‘OViCiC emotional support and prepare parents for the birth

of asick child and focus activities on the real needs of parents and adapt to their expectations. Inciuding amidwife to pcrinami care team in hospicc allows to
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COlﬂPlCtCS tllC process oftaking care OEP&YCI](S 0{'«1 (.l'llld \Vith a lcthal L{CFCCE. At Pl’CSCHt, thCl’C are no standards and guidclincs conccrning tl’lC organisation

of obstetric care for patients in the situation of prenatal diagnosis of a malformation. For this reason, it is important to carry out activities to prepare staff to

providc pl’ofbssion;\l assistance to families cxpcricncing an unsuccessful prcnaml diagnosis.

Keywords: lethal defect, midwife, prcnatal diagnosis, prcnata[ hospicc

Wprowadzenie

Okeres cigzy dla przysztych rodzicéw jest czasem na-
dziei, marzen i oczekiwan na przyjecie nowego zycia.
Wizualizacji przyszltosci czesto towarzysza obawy
o zdrowie i zycie nienarodzonego dziecka ale pomi-
mo niepokoju, w sercach rodzicéw rodzg si¢ uczucia
niepodobne do zadnych wezesniej znanych, dominuje
rado$¢, nawiazuje si¢ miedzy nimi silna wiez, dzigki
kedrej oczekiwanie na narodziny jednoczy. Niepomys]-
na diagnoza prenatalna burzy dotychczasowy porza-
dek powodujac, ze rozpoznanie choroby wrodzonej
u dziecka nalezy do najtragiczniejszych doswiadczen
zyciowych. W jaki sposob poméc rodzicom w silnym
poczuciu bezradnosci, ktdre wywoluje definitywnosé
i nieodwracalno$¢ diagnozy? Na czym polegaé ma
przygotowanie do narodzin dziecka z choroba lub
wada wrodzona? Jak zmniejszy¢ cierpienie rodzicéw ?
Hospicyjna opieka perinatalna stanowi jedna z form
pomocy, ktéra pozwala na godne przezywanie ro-
dzicielskich doswiadczen, glosi pochwale zycia jako

wartosci i niesie rados¢ z kazdej chwili jego trwania.

1. Diagnostyka prenatalna

Postep w diagnostyce prenatalnej umozliwia rozpozna-
wanie zaburzen rozwojowych ptodu juz na wezesnym
etapie ciazy. Wykrycie wad podczas badan prenatalnych
(m.in. zespét podkradania cigzy blizniaczej TTTS,
uropatie zaporowe, zwyrodnienie gruczolowo- tor-
bielowate pluc, nieimmunologiczny obrz¢k plodu,
wodoglowie, chorobe hemolityczna ptodu, przepukling
rdzeniows, potworniaki, przepukling przeponowa,
malowodzie, czy wielowodzie) (Program Polityki
Zdrowotnej, Dz. U. 22020 1. poz. 1398,z p6zn. zm.)
pozwala na wdrozenie terapii wewnatrzmacicznych
wspomagajacych leczenie po urodzeniu dziecka. Jed-
nakze w dalszym ciagu istnieja choroby, w ktérych
wdrozenie postgpowania terapeutycznego jest nie-

mozliwe, gdyz dotychczas nie opracowano skutecznej

terapii. Schorzenia te okreslane s3 jako wady letalne.
»Za tzw. wade letalng (lac. Latali) u plodu i nowo-
rodka uznaje si¢ cigzkie nieprawidlowosci rozwojowe
o niepewnym lub zlym rokowaniu. Wada letalna moze
prowadzi¢ do: 1) poronienia obumartego plodu, 2)
przedwczesnego urodzenia martwego dziecka, 3)
$mierci dziecka bezpo$rednio po urodzeniu lub we
wezesnym okresie niemowlecym bez wzgledu na
zastosowane leczenie” (Krzeszowiak, Smigiel, 2016,
5. 58). Wsrdd wad letalnych najczesciej wymienia sig
m.in. trisomi¢ chromosoméw pary 18 i 13, aberracje
chromosomowe (np. monosomie chromosoméw auto-
somalnych), letalne choroby monogenowe (dysplazje
kostne, niektdre formy zespotu Smitha i Lemiliego),
wady centralnego ukladu nerwowego (bezczaszko-
wiec, przepukliny mézgowe), krytyczne wady serca
z hipoplazja pluc, nicktdre formy zroslakéw (Szmyd,
Smigiel, Krélak-Olejnik, 2014, s. 389). Dla dzieci
z rozpoznaniem nieuleczalnych wad wrodzonych
i ich rodzin tworzone sa miejsca, ktérych zadaniem
jest zapewnienie specjalistycznej opicki. Instytucje te
okreslane s3 jako hospicja perinatalne. Wedtug Mat-
gorzaty Grabskiej, pediatry pracujacej w Hospicjum
im. ks. E. Dutkiewicza SAC w Gdansku, ,hospicjum
perinatalne to nie miejsce. To raczej sposob myslenia
(...) To towarzyszenie rodzinie w jej drodze przez
ciaze, akt narodzin i $mierci. Smierci godnej. Takiej,
ktéra nie jest >>na darmo< <. Takiej, ktdra zostawia
w pamicci niezwykle trudne, ale jakze petne mitosci
do$wiadczenie powitania i pozegnania dziecka” (Mal-
kowska, 2013, s. 12).

2. Ruchy hospicyjne na swiecie

Idea powolywania do zycia hospicjéw perinatalnych
zawigzana jest z ruchem hospicyjnym wspierajacym
nieuleczalnie chore osoby doroste. Pierwsze dziatania

ukierunkowane na pomoc potrzebujacym zmagaja-
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cym si¢ z choroba przewlekla pojawily si¢ juz w staro-
zytnosci. Podejscie do 0sob wymagajacych szczegdlnej
troski uleglo poprawie pod wplywem przestania
ewangelicznego, wedtug ktérego czlowicka nalezy
traktowaé podmiotowo, doceniajac godnosé jego
osoby, sumienia i warto$¢ zycia (Szot, 2009). Chrze-
Scijanistwo ,wniosto nowe uzasadnienie koniecznosci
opiceki nad chorym, mitosierdzie, kt6re nie pozwala
zostawi¢ chorego bez pomocy” (Szumowski, 1961,
s. 100). W starozytnosci opicka nad potrzebujacymi
uznawana bytla za stuzbg dla Boga (res sacra miser).
Placéwkami, ktére jako pierwsze zaczely pomagaé
potrzebujacym byly instytucje ko$cielne—zakony,
bractwa. Po Edykcie Mediolaniskim w roku 313
zaczgto otwiera¢ placéwki dobroczynne, ktérych
celem byta pomoc chorym. Osoba majaca wptyw
na rozwdj ruchu hospicyjnego byt biskup Cezarei
Kapadockiej $w. Bazyli. M¢zczyzna na przedmiesciach
metropolii powotat do zycia nowe miasto, ktérego
zadaniem byla troska o podréznych oraz chorych,
szczegolnie tredowatych. Klasztory zatozone przez
duchownego posiadaty w miejsca dla pielgrzyméw,
chorych i opuszczonych. W 529 roku $w. Benedyke
otworzyl na Monte Cassino zakon benedyktynéw.
Jedna z idei zawarta w regule tego zgromadzenia bylo
troszczenie si¢ o chorych. W VI- VII wieku pustel-
nicy zapewniali opieke spoleczng w prowadzonych
przez siebie diakoniach-hospicjach. Przy instytucjach
koscielnych powstawaly przytulki i szpitale. Byty one
nazywane hospitium, hospitale oraz infirmarium.
Troszczono si¢ tam o potrzeby duchowe i cielesne
chorych. Wyprawy krzyzowe, szczegdlnie ich znacz-
ny wzrost w latach 1095-1270, przyczynily si¢ do
licznego powstawania nowych placéwek tego typu.
Zgromadzeniami wplywajacymi na rozwdj opieki
nad chorymi byli bazylianie (wschodni Kosciét
bizantyjski) oraz benedyktyni (zachodni Kosciét).
Kanonicy regularni Ducha Swigtego troszczyli si¢
o dzieci niechciane. Dekret soboru trydenckiego,
wydany w latach 1545-1563, poprzez nalozenie na
biskupéw obowiazku troski o szpitale w znacznym
stopniu przyczynil si¢ do podniesienia poziomu
$wiadczen zdrowotnych wzgledem chorych i umiera-
jacych. W okresie tym powstawaly wezeéniej nieznane
typy instytugji- dla nieuleczalnie oraz umystowo

chorych i rekonwalescentéw. W okresie tym osoby

swieckie takze zaczgly wspiera¢ rozwdj instytucji
opiekujacych si¢ potrzebujacymi. Cesarz rzymski
Justynian (527-567) byl darczynica wielu hospi-
cjéw i lecznic. Od X wicku we Wloszech, Francji
i Niemczech w czasie tzw. komun miejskich opieka
nad chorymi oraz ubogimi stawata si¢ coraz lepsza
(Szot, 2009, 5. 221). W 1591 roku w Warszawie ks.
Piotr Skarga zalozyt szpital Sw. Lazarza, keérego idea
bylo wsparcie 0s6b chorujacych na raka. Rozwdj
medycyny w XIX roku takze wplynal na poprawe
standardéw opieki na pacjentami ze $miertelnymi
chorobami. W 1842 roku Jeanne Gardier otworzyla
w Lyonie miejsce przeznaczone wytacznie dla oséb
umierajacych—Hospicjum i Kalwarie. Wraz z uply-
wem czasu we Francji otwierano podobne placowki
dla 0s6b w stanie terminalnym. W Dublinie Siostry
Milosierdzia otworzyly w 1897 roku Lady’s Hospice
orazw 1905 w Londynie hospicjum $w. J6zefa. W na-
stepnych latach pod opicka Kosciota anglikanskiego
kolejno otworzono: Friedesheim Home of Rest
(1885 r.), Hostel of God (1891 r.) i St. Luke Home
for the Dying Poor (1893 r.) (Szot, 2009, s. 221).
Inicjatorka wspdlczesnej opicki hospicyjnej byta
angielska uczona-lekarz, pielegniarka, wolonta-
riuszka ze szpitala $w. Lazarza w Londynie—Cicley
Saunders. Kobieta troszczyla si¢ o osoby chore na
nowotwoér. Dos$wiadczenia zyciowe kobiety i po-
trzeby jej pacjentéw zrodzily w niej cheé stworzenia
miejsca, w ktérym ludzie otrzymaliby niezb¢dng
pomoc i mogli w godnych warunkach doczeka¢
$mierci. Dr Saunders w roku 1967 byla inicjatorka
otworzenia stacjonarnego Hospicjum $w. Krzysztofa
w Londynie (Szot, 2009, s. 221). Mottem placéwki
byly stowa jej zalozycielki: ,,Liczysz si¢, poniewaz
jestes tym, kim jestes. Liczysz si¢ do ostatniej chwili
swojego zycia. Zrobimy wszystko, co w naszej mocy,
nie tylko pomagajac ci spokojnie umrze¢, ale takze zy¢
az do $mierci” (Doyle i in., 1998). Migjsce to zostalo
wzorcowa jednostka $wiadczaca opicke hospicyjna
i wspierajacg osoby terminalnie chore oraz ich bli-
skich. Dwa lata p6zniej zakres §wiadczonej pomocy
poszerzono o zespoly hospicjum domowego. W 1975
roku przy Hospicjum $w. Eukasza w Shefhield osrodek
dziennego pobytu dla 0s6b nieuleczalnie chorych jako
pierwszy polaczyl opiecke domowa ze Srodowiskowa.

Rozwigzanie to przyczynito si¢ do pelnowymiarowej
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opieki i zapobiegnieciu izolacji pacjenta, wsparciu
najblizszych w opiece nad umierajacym. W roku 1975
w Montrealu, w Royal Victoria Hospital, powstat
Oddziat Opieki Paliatywnej. W tym czasie jednym
z gléwnych celéw Swiatowej Organizacji Zdrowia
bylo tagodzenie bélu i objawéw terminalnej fazy

choroby nowotworowej (Szot, 2009, 5. 221).

3. Ruch hospicyjny na ziemiach
polskich

W Polsce takze zwrécono uwage na szczegélne po-
trzeby przewlekle chorych. Od 1964 roku Hanna
Chrzanowska, inicjatorka krakowskiego o$rodka
pielegniarstwa domowego, troszczyta si¢ o osoby
u ktérych zdiagnozowano nieuleczalne schorzenia
iznajdujace si¢ w stanie terminalnym. Dr Stanistaw
Kownacki, specjalista pracujacy na oddziale zakaznym
szpitala w Nowej Hucie, uznany zostat za prekursora
ruchu hospicyjnego w Polsce poniewaz w istotny
sposdb wplynat na jego rozwéj. Uwazal on, ze pla-
céwki medyczne powinny troszczyé si¢ o przewlekle
chorych pacjentéw az do momentu $mierci. Kownacki
nie popieral jednak otwierania hospicjéw stacjonar-
nych. W szpitalu w nowej Hucie przebywaly osoby
z zaawansowang choroba nowotworows. W placéwce
istnialy specjalne miejsca — 16zka spoteczne, ktére byly
przeznaczone dla jednostek wymagajacych opieki
nazywanej hospicyjna. Kownacki wyrazal aprobate
dla czgstych odwiedzin pacjentéw przez ich rodziny,
przyjaciol oraz wolontariuszy. W 1978 roku dr Ci-
cely Saunders uczestniczyla w polskim Posiedzeniu
Towarzystwa Lekarskiego oraz w krakowskim Insty-
tucie Onkologii. Podczas tych wydarzen wyglosita
przeméwienia, w ktdrych poruszyta kwesti¢ opieki
nad $miertelnie chorymi pacjentami. W 1984 roku
w Gdarisku z inicjatywy ks. Eugeniusza Dutkiewicza
oraz prof. Joanny Myszkowskiej- Penson otworzono
miejsce, ktérego celem byta opicka nad osobami
nieuleczalnie chorymi w ich domach. W nast¢pnych
latach w Polsce powstawaly kolejne zespoly hospi-
cyjne. Mialy one charakeer stacjonarny i domowy.
Pierwszy sposéb opieki odbywat si¢ w specjalnie
przystosowanym do tego celu miejscu- hospicjum.

Natomiast wedtug drugiego modelu troska o pacjenta

powinna mie¢ miejsce w jego domu. Alternatywa do
obu przedsiewzigé jest hospicjum dzienne, ktérego
celem jest zapewnienie choremu specjalistycznej
opieki w czasie dziennego pobytu w specjalnej pla-
céwece. Przy Katedrze Onkologii Akademii Medycz-
nej w Poznaniu w 1988 roku z inicjatywy prof. Jacka
Luczaka otworzono pierwszy w Polsce Zespot Opicki
Paliatywnej, keéry w 1990 roku zostat przeksztatcony
w Klinik¢ Opieki Paliatywnej. Powolanie w 1993
roku przez Ministra Zdrowia i Opieki Spotecznej
Krajowej Rady Opicki Paliatywnej i Hospicyjnej bylo
przefomowym momentem w organizowaniu opieki
dla 0s6b w stanie terminalnym. 1 wrze$nia 1994 roku
w Instytucie Matki i Dziecka w Warszawie powstata
Poradnia Leczenia Bolu dla Dzieci, co przyczynito si¢
do powstania pierwszego Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci (Szot, 2009, s. 221). W chwili obecne;j
panistwem posiadajacym najbardziej rozbudowane
mozliwosci pomocy perinatalnej dla dzieci ze zdia-
gnozowanymi wadami letalnymi i ich rodzicéw
sa Stany Zjednoczone. W USA istnieje najwigcej
placéwek $wiadczacych tego typu opicke. Z dostep-
nych danych wynika, iz w chwili obecnej kazdy stan
posiada przynajmniej jedna placéwke zapewniajaca
opieke hospicyjna. Najczesciej hospicja perinatalne sa
czg$cia hospicjum dla os6b dorostych i dzieci. Dzialajg
réwniez grupy zrzeszajace rodzicéw z podobnymi do-
$wiadczeniami—m.in. Embracing Grace w Richmond
w Wirginii. Wickszos¢ placowek $wiadczacych tego
typu ustugi utrzymuje si¢ z funduszy pozyskanych
od 0s6b prywatnych (Kmieciak, Szafrariska-Czajka,
2016). W Europie Srodkowo- Wschodniej ilos¢ ho-
spicjow perinatalnych jest zbyt mata. Z dostepnych
danych wynika, iz w Niemczech dzialajg dwie pla-
céwki tego typu- w Brucku i w Berlinie (Kmieciak,
Szafrariska-Czajka, 2016). W stolicy tego paristwa
dziata Betereuung Und Begleitung von Neugebore-
nen Mit Unheilbaren Erkrankungen przy Klinice
Neonatologii Szpitala Uniwersyteckiego Charite.
Zadaniem tej placowki jest troska o nienarodzone
dzieci i noworodki, u ktdrych wykryto nieuleczalne
choroby. W Czechach dziata hospicjum stacjonarne
w Pradze oraz stacjonarno- mobilne w Ostrawie. Po-
moc i wsparcie na terenie panstwa udzielane jest takze
przez telefon, Internet przez polozng Lenke Pazdere

mieszkajaca obecnie w Wielkiej Brytanii. Kobieta ta
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jest osobg odpowiedzialng za prawidlowe dziatanie
Perinatdlni hospic- Perinatlni hospicova a paliativni
péci. Koszty opiceki $wiadczonej przez perinatalne
hospicjum w Czechach nie s3 pokrywane z funduszy
rzadowych. Ustugi swiadczone przez placéwke sa
bezplatne. Opicka nad dzieé¢mi przed narodzeniem
stanowi cz¢$¢ szerszego programu. W Bratystawie
na Stowacji znajduje si¢ organizacja troszczaca si¢
o osoby, ktdre przezyly stratg bliskiej osoby. Dziata
réwniez hospicjum domowe Plamienok, ktdrego
zadaniem jest opicka nad dzie¢mi w réznym wicku.
Instytucja ta utrzymuje si¢ z funduszy uzyskanych
od 0s6b prywatnych. Gléwnym celem placéwki nie
jest pomoc rodzicom i ich nienarodzonym dzieciom,
jednak instytucja wspiera takze kobiety w cigzy, ktore
zglaszaja si¢ z prosba o pomoc. W chwili obecnej
brakuje informacji na temat dzialania hospicjow
perinatalnych w krajach Europy Wschodniej (Kmie-
ciak, Szafranska-Czajka, 2016).

4. Specyfika modelu opieki
paliatywnej na przykladzie
Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci

Obecnie w Polsce dziata czternascie placéwek opie-
kujacych rodzicami, u ktérych dzieci wykryto wady
letalne m.in. Fundacja Gajusz w Eodzi, Hospicjum
im. Ks. E. Dutkiewicza w Gdansku, Fundacja War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci w Warszawie, Slaskie
Hospicjum Perinatalne w Katowicach, Fundacja
»Poméz Im” na rzecz Dzieci z Chorobami Nowo-
tworowymi i Hospicjum dla Dzieci w Biatymstoku,
Matopolskie Hospicjum dla Dzieci w Krakowie, Kra-
kowskie Hospicjum dla dzieci im. ks. Jézefa Tischnera
w Krakowie, Wielkopolskie Hospicjum Perinatalne
RAZEM w Poznaniu, Lubelskie Hospicjum dla
Dzieci im. Malego Ksi¢cia w Lublinie, Fundacja
Domowe Hospicjum dla Dzieci w Opolu, Podkar-
packie Hospicjum dla Dzieci w Rzeszowie, Fundacja
Slaskie Hospicjum dla Dzieci w Tychach, Alma Spei
Hospicjum dla Dzieci w Krakowie, Hospicjum dla
Dzieci Dolnego Slaska we Wroctawiu (Kmieciak,
Szafranska-Czajka, 2016; Informator dla Rodzicéw,

Hospicjum perinatalne Fundacji Gajusz). Osobami,

ktdre w sposob szczegdlny przyczynily sie do rozwoju
hospicjéw perinatalnych w Polsce sg prof. Joanna
Szymkiewicz-Dangel (specjalista pediatrii i kardiolo-
gii) oraz dr hab. n. med. Tomasz Dangel (specjalista
anestezjologii i reanimacji, medycyny paliatywnej).
W 1995 roku w Centrum Zdrowia Dziecka dr hab.
n. med. Tomasz Dangel stworzyt ide¢ domowej opieki
paliatywnej nad dzie¢mi i zalozyt Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci. Pierwsza pacjentka hospicjum opie-
kowalo si¢ na przefomie roku 1998-1999. W 2006
roku otworzono poradni¢ USG przy ulicy Agatowej
w Warszawie, dzigki ktérej specjalisci moga zapewnié
kompleksowg opieke taczacy diagnostyke prenatalng
i opicke w hospicjum domowym dla dzieci. Jest to
unikatowy model troski o dzieci z wadami letalnymi.
Ponadto w roku 2016 przy hospicjum powstata grupa
wsparcia dla par, kedrych dziecko nie mialo szansy
przebywaé w domu. Wedtug obowiazujacego prawa
perinatalna opieka paliatywna skierowana jest do
rodzin dziecka, u ktérego stwierdzono nieuleczalng
chorobe¢ bez wzgledu na sposéb i termin porodu.
Z pomocy hospicjéw moga wigc skorzystal pary
w przypadku poronienia, urodzenia martwego dziec-
ka lub jego zgonu po porodzie, urodzenia dziecka
zywego z wada letalnga (Szymkiewicz-Dangel, 2016;
Dangel, Szymkiewicz-Dangel, 2016; Dangel, 2015;
Dz.U. 2017 poz. 236). Opicka $wiadczona przez
hospicja perinatalne jest ciagla. Zapewnia opicke
prekoncepceyjna, przedporodowa, srédporodowa,
poporodowa, interkoncepcyjna oraz pielegnacje po-
loznicy i noworodka. Wedtug Standardéw Polskiego
Towarzystwa Pediatrycznego ,,perinatalna opicka
paliatywna polega na zapewnieniu wszechstronnego
wsparcia rodzicom dzieci w fazie Zycia wewnatrzma-
cicznego i noworodkéw z wadami letalnymi (...) oraz
opieki noworodkami z tymi wadami, nastawionej na
zapewnienie komfortu i ochrong przed uporczyws
terapig. Obejmuje leczenie objawowe u dziecka
oraz wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe,
a takze wsparcie w zalobie dla rodzicéw. Opicka nad
dzieckiem moze by¢ prowadzona na oddziale neo-
natologii lub w domu przez rodzicéw i hospicjum,
jezeli dziecko przezyje pordd i zostanie wypisane ze
szpitala” (Bednarskaiin., 2019). Spo$rdéd pacjentek,
ktére dowiedzialy si¢ o chorobie swojego dziecka

przed 24 tygodniem, na kontynuacje cigzy zdecy-
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dowalo si¢ 79% kobiet, ktore uzyskaly informacje
w Poradni Agatowa (materialy konferencyjne 22015
roku-V sympozjum naukowe z cyklu ,,Profilaktyka
zaburzen zdrowia prokreacyjnego” pt. ,Wczesne
niepowodzenia prokreacji—etiologia, prewencja i po-
stgpowanie w ujeciu interdyscyplinarnym). Dangel
uwaza, ze ,hospicjum perinatalne to nie placéwka
(np. hospicjum lub poradnia), ale model medycyny
perinatalnej oparty na szacunku do zycia i godnosci
nieuleczalnie chorego dziecka (plodu i noworodka).
Zapewnia wszechstronng opicke kobiecie cigzarnej po
prenatalnym rozpoznaniu wady letalnej plodu, kedre
zostalo zweryfikowane w o$rodku referencyjnym.
Przed porodem obejmuje catosciowa opicke nad ko-
bieta cigzarna: medyczna, psychologiczna i duchowa,
jak réwniez wsparcie w zalobie niezaleznie od okresu
straty dziecka. Po porodzie obejmuje paliatywna
opicke neonatologiczna, domowa opicke paliatywna
oraz opieke dlugoterminowa. Stanowi alternatywe
wobec eugenicznej aborcji oraz uporczywej terapii”
(Dangel, 2015).

Cztonkami zespotu interdyscyplinarnego spra-
wujacego opieke nad para i ich dzieckiem sa: lekarze
(m.in. neonatolog, ginekolog, ultrasonografista,
genetyk), polozne, psycholog, osoba duchowna,
pracownik socjalny, ttumacz jezykéw, wolontariusze,
rehabilitant, doula oraz pracownik pogrzebowy (Ma-
detko, Kowalczyk, 2018; Informator dla lekarzy Fun-
dacji Gajusz). Bardzo wazne jest zapewnienie kobiecie
i ojcu dziecka wszechstronnej troski, ktéra pozwoli
na poczucie bezpieczenstwa. W tym krytycznym
dla ci¢zarnej okresie ale réwniez w czasie dalszego
trwania ciazy, porodu i pologu osoba, ktéra powinna
by¢ najwigkszym wsparciem dla ci¢zarnej jest potoz-
na. Rola ta wynika ze stalej obecnoséci w tym czasie
z cigzarng a nastepnie rodzaca i potoznica budujac
z nig wi¢Z i stanowigc wsparcie emocjonalne, infor-
macyjne. To ona w wyniku niepomyslnej diagnozy
otrzymanej przez rodzicéw od lekarza ma za zadanie
wzmacniaé wiezi emocjonalne jakie powstaly miedzy
matka a dzieckiem, wspiera¢ i przygotowaé matke do
opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia. Polozna
moze petnié réwniez funkeje powiernika matki weedy
kiedy ona tego potrzebuje. Najistotniejsze jest to aby
ciezarna miala poczucie, ze jest ktos kto jej zawsze

pomoze, odpowie na nurtujace pytania zwigzane

ze zrozumieniem istoty danej niepetnosprawnosci
i wesprze w chwilach kryzysu (Sak, Eozinska-Czer-
niak, 2020 s. 146-151).

Nadrzgdnym celem hospicjum perinatalnego
jest udzielenie bardzo szczegétowych informacji
na temat choroby dziecka, mozliwosciach postgpo-
wania, mozliwych procedurach medycznych i ich
konsekwencjach dla dziecka i matki. Jesli rodzice
czuja potrzebg kontaktu z osobami majacymi po-
dobne doswiadczenia hospicjum moze umozliwié
im takie spotkanie. Instytucje zapewniajac parg rze-
telne informacje, wsparcie umozliwiajg racjonalne
podjecie decyzji odnosnie dalszego postgpowania.
Mozliwos$¢ konsultacji z psychologiem, rozmowy
z parami z podobnymi do§wiadczeniami oraz du-
chownym daje szans¢ rodzicom na oswojenie si¢
z losem ich dziecka- $miercig wewnatrzmaciczng
lub po porodzie, niepetnosprawnoscia. Hospicjum
pomaga im w radzeniu sobie z emocjami towarzy-
szacymi niepokojacej diagnozie prenatalnej- natto-
kiem myli, stresem, lekiem (Krzeszowiak, Smigiel,
2016; Szmyd, 2014, s. 389). Jesli po porodzie stan
noworodka pozwoli na wypisanie go z placéwki
medycznej hospicjum pomaga rodzinie zapewnié
kompleksowa opicke oraz odpowiednie warunki dla
pobytu dziecka w domu. Placéwka pomaga w takich
sytuacjach zorganizowa¢ niezbedny sprzet do pobytu
dziecka w domu, organizuje wizyty domowe lekarzy
i potoznych. Bardzo wazna jest pomoc specjali-
stéw, ktorzy beda wspiera¢ kobiete i jej najblizszych
w tym trudnym okresie. Wizyty powinny odbywa¢
si¢ regularnie z czgstotliwoscia dobrang adekwatnie
do potrzeb rodzicéw i stanu noworodka. Podczas
odwiedzin personel medyczny powinien sprawdzid,
czy para radzi sobie z zaistniala sytuacja i poméc
rozwiaza¢ wszelkie trudnosci (Krzeszowiak, Smi-
giel, 2016; Szmyd, 2014, s. 389). Jezeli nastapi zgon
dziecka hospicjum wspiera pary z czasie przezywania
zatoby. Pomocne w tym okresie moga by¢ konsul-
tacje z psychologiem oraz umozliwienie kontaktu
z osobami z grup wsparcia (Kozik, 2014, s. 28).
Dziafania hospicjéw perinatalnych dotychczas nie
byly finansowane ze $rodkéw publicznych. Instytucje
te pozyskiwaly fundusze na swoje dziatania od os6b
prywatnych. Zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra
Zdrowiaz 31 stycznia 2017 r. poz. 236 zmieniajacym
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rozporzadzenie w sprawie $wiadczen gwarantowanych
z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej istnieje
mozliwos¢ pokrycia kosztéw swiadczonych ustug
przez Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ). Zgodnie
z Rozporzadzeniem w skfad finansowanych ustug
w ramach powszechnego ubezpieczenia zdrowot-
nego wchodzi ,wsparcie rodzicéw dziecka, w tym
bedacego w fazie prenatalnej, opicka nastawia na
zapewnienie komfortu i ochrong przed uporczywa
terapig noworodkéw — z cigzkim i nieodwracalnym
uposledzeniem albo nieuleczalng choroba zagrazajaca
zyciu, ktdre powstaly w prenatalnym okresie rozwoju
dziecka lub w czasie porodu”. Wedtug Rozporzadzenia
swiadczenia gwarantowane kobietom w ciazy moga
by¢ realizowane przez o$rodki $wiadczace perinatalng
opicke paliatywna—w o$rodku diagnostyki prena-
talnej, kardiologii prenatalnej, zakladzie genetyki,
poradni medycyny paliatywnej, hospicjum domowym
dla dzieci lub w hospicjum stacjonarnym. W skiad
$wiadczen gwarantowanych wchodza porady i kon-
sultacje lekarskie oraz psychologiczne w hospicjach
oraz poradniach medycyny paliatywnej. Ustugi te
beda finansowane przez platnika publicznego w jed-
nostkach, ktdre zakontraktujg $wiadczenia z NFZ.
Swiadczenia gwarantowane w warunkach opieki
paliatywnej sa realizowane do 28. dnia po porodzie

(Dz.U. 2017 poz. 236).

5. Rola poloznej w perinatalne;j
opiece hospicyjnej

Niepomyslna diagnoza potoznicza jest traumatycz-
nym doswiadczeniem dla rodzicéw oczekujacych
narodzin dziecka. Sytuacja taka wymaga wdrozenia
specjalistycznej opieki nad parami oczekujacymi
narodzin nieuleczalnie chorego dziecka (Kornas-
-Biela, 2008). Jednym z cztonkéw hospicyjnego
zespotu opiceki perinatalnej jest polozna. Sprawuje
ona nadzér nad rodzing oczekujacy na narodziny
dziecka z wada letalng. Stawia to przed potozna wiele
bardzo waznych zadan, ktére pomoga przygotowaé
si¢ i przezy¢ okres cigzy, porodu, potogu i zaloby
przysztym rodzicom (Krzeszowiak, Smigiel, 2016).
Polozna jest jedyna osoba z personelu medycznego,

ktéra jest obecna przy pacjentce i rodzinie przez caly

ten okres. Brak limitu czasowego jak w przypadku
lekarza czy psychologa pozwala jej na podejmowanie
dziatan wspierajacych czy uzupelniajacych rozpo-
czgte przez nich czynnosci. To ona uczestniczy we
wszystkich procedurach terapeutycznych wykonujac
je samodzielnie lub przy nich asystujac. Podczas tych
procedur poznaje reakcje ci¢zarnej co umozliwia
jej podejmowanie wlasciwych dziatan (Jalowska,
Krzeszowiak, Stembalska, Szmyd, Zimmer, Jagielska,
Ras, Pastawska, Szafrariska, Paluszyniska, Fuchs, Pesz,
Sasiadek, Krélak-Olejnik, Smigiel, 2021).
Polozna powinna dba¢ o pacjentke wedtug
modelu biopsychospolecznego. Juz od samego po-
czatku wspélpracy migdzy personelem medycznym
a rodzicami powinna pojawic' sie ni¢ porozumienia,
ktéra utatwi dalsza prace. Podstaws takiej relacji jest
aktywne stuchanie, empatia, ch¢¢ zrozumienia i po-
mocy. Akceptacja ze strony poloznej i pary bedzie
w pozytywny spos6b wplywaé na podejmowane
dzialania. Pacjentki w rézny sposéb moga reagowaé
na niepomyslna diagnoz¢ prenatalng. Wydarzeniu
temu moga towarzyszy¢ skrajne zachowania i emo-
cje (lgk, bezsilnosé, zlo§¢, poczucie winy). Polozna
musi wykaza¢ si¢ duza troskliwoscig i cierpliwoscia.
To ona czesto na réznych etapach postgpowania
diagnostycznego nawet kilkukrotnie wyjasnia nie-
zrozumiale dla ci¢zarnej informacje przekazywane
przez innych cztonkéw zespotu terapeutycznego.
Pozwala to na stopniowe oswajanie si¢ z nowg sy-
tuacja. Polozna powinna starad si¢ angazowa¢ we
wszystkie dziatania zwigzane z przebiegiem ciazy,
porodu zaréwno przyszla matke jak i ojca chorego
dziecka. Dzi¢ki temu beda oni mieli okazj¢ nawia-
zaé z dzieckiem wigz, ktdra moze okazaé si¢ bardzo
wazna w przezywaniu zaloby w przypadku $mierci
noworodka. Personel medyczny powinien wykazywa¢é
si¢ tolerancja wzgledem pary i podejmowanych przez
nich decyzji. W zaden sposéb nie nalezy wywieraé
presji, narzuca¢ swoich decyzji rodzicom. Zadaniem
poloznej jest udzielanie wyczerpujacych odpowiedzi
na nurtujace rodzicéw pytania, ustalanie dalszego
postepowania, uspokajanie, wspieranie, pocieszanie.
Para moze mie¢ potrzebg rozmawiania o ich dziec-
ku, towarzyszacych im uczuciom, lub tez zupetnie
przeciwnie- beda unikali takich tematéw, cheg w ten

sposob zmniejszy¢ swoje cierpienie. Polozna powinna
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dostosowad si¢ do potrzeb rodzicow w tej kwestii.
Dzigki temu mozliwe bedzie zbudowanie j atmosfery
terapeutycznej, dzigki kedrej kobiecie i mezezyznie
bedzie towarzyszylo poczucie bezpieczeristwa (Moty-
ka, 2011). Potozna w tej sytuacji powinna skorzystaé
z umiejetnosci wypracowanych w toku nauki i pracy
zawodowej jak cierpliwo$¢, empatia, wyrozumia-
lo$¢, zaangazowanie co stanowi o jej wyjatkowej
roli w zespole jak réwniez szczeg6lnej wartosci dla
wspieranych rodzicéw. Pary oczekujace narodzin
dziecka z wadg letalng powinny mie¢ zapewniong
specjalistyczng opieke juz w okresie okotoporodo-
wym. Warto, aby jeszcze przed porodem zapoznali
polozna, ktéra bedzie si¢ o nich troszezyé. Dzigki
temu obie strony poznajg si¢, zaakceptuja i omowig
wszystkie wazne kwestie. Polozna opickujaca si¢ parg
powinna udzieli¢ im wyczerpujacych objasnieri na
temat przebiegu cigzy, porodu i potogu. Umozliwi
to w pewien spos6b przygotowanie na nadchodzace
wydarzenia. Istotne jest ustalenie planu porodu.
Waznym elementem przygotowania do zakonczenia
ciazy jest edukacja kobiety z zakresu metod fagodze-
nia bélu porodowego, technik prawidlowego oddy-
chania, postepowania z laktacja po porodzie. Przed
terminem porodu rodzice powinni mie¢ mozliwos¢
poznania szpitala, z ktérego opieki beda korzystal.
Personel medyczny powinien, zgodnie z istniejacymi
mozliwo$ciami, stosowaé si¢ do woli pacjentki. Warto
rowniez oméwic z parg mozliwo$¢ wypelnienia obrze-
déw religijnych zgodnie z ich wiara. Ponadto mozna
zaproponowac rodzicom przygotowanie pamiatek
zwigzanych z ich dzieckiem- m.in. fotografii, odcisku
stopek, metryczki (Krzeszowiak, Smigiel, 2016,
s. 57; Szmyd, 2017). W trakcie pobytu pacjentki
w szpitalu bardzo wazne jest wybranie dla kobiety
odpowiedniej sali. Najlepszym rozwigzaniem jest
zapewnienie indywidualnego pokoju, oddalonego
od traktu porodowego i w oddziale polozniczym.
Pozwoli to zachowa¢ parze intymnos¢ i spokdj. Dobor
odpowiedniego miejsca ograniczy im negatywne emo-
cje, ktére moga narodzi¢ si¢ przy kontakcie z innymi
rodzinami oczekujacymi na narodziny zdrowego
dziecka. Ponadto wyzej opisane rozwiazanie umoz-
liwi obecno$¢ ojca dziecka lub innych bliskich dla
kobiety os6b, z ktérymi cheialaby w tej chwili byé¢,

w komfortowych warunkach niepotegujacych stresu

u pacjentki. Nicodpowiedni dobor sali moze negatyw-
nie wplyna¢ na stan psychiczny kobiety i jej powr6t
do zdrowia fizycznego i psychicznego (Krzeszowiak,
Smigiel, 2016; Szmyd, 2017; Niekorzystne zakoricze-
nie ciazy. Rekomendacje postepowania z pacjentkami
dla personelu medycznego oddziatéw polozniczo-
-ginekologicznych wojewddztwa mazowieckiego).
W trakcie trwania porodu rodzice sami powinni
zdecydowad, czy cheg, aby czynno$¢ serca plodu
byla regularnie monitorowana. Decyzj¢ odnos$nie
sposobu ukoriczenia ciazy podejmuja lekarze biorac
pod uwage aktualny stan polozniczy, ze szczegdlnym
uwzglednieniem sytuacji zdrowotnej matki. Dziecko
po urodzeniu powinno by¢ poddane standardowym
badaniom neonatologicznym. Zadaniem pofoznej jest
zadbanie o komfort cieplny i pokarm dla noworodka.
Nieuzasadnione jest zastosowanie uporczywej terapii
u pacjenta ze zdiagnozowang wada letalna. Rodzice
powinni mie¢ zapewniony nieograniczony kontakt
z dzieckiem, réwniez w sytuacji przeniesienia go na
Oddziat Intensywnej Terapii Noworodka. Jezeli beda
sobie zyczyli obecnosci innych cztonkéw rodziny na
sali, pracownicy szpitala nie powinni utrudnia¢ im
takich odwiedzin. Potozna, o ile stan noworodka na to
pozwala, moze zaproponowa¢ kobiecie i me¢zczyznie
wspdlne wykapanie i ubranie go. Personel medyczny
powinien okry¢ dziecko w taki sposdb, aby nie pod-
kresla¢ nieprawidtowosci anatomicznych. Pracownicy
szpitala powinni zadba¢ o obecno$¢ na sali osoby
duchownej, jezeli rodzice wyrazaja taka potrzebe.
W przypadku urodzenia si¢ martwego noworodka
lub jego zgonu w czasie pobytu w szpitalu rodzice
powinni mie¢ mozliwos¢ pozegnania si¢ z nim przy-
tulenia. Jest to istotne dla przebiegu procesu zatoby
(Krzeszowiak, Smigiel, 2016, s. 57; Szmyd, 2017).
Jezeli stan noworodka pozwoli na jego wypisanie ze
szpitala potozna powinna, zgodnie z obowiazujacym
prawem, odby¢ co najmniej 4 wizyty patronazowe
w domu pacjenta. Celem wyzej wymienionego po-
stegpowania jest obserwacja i ocena stanu dziecka.
Istotna jest takze ocena relacji rodzicédw z dzieckiem.
Pracownik medyczny powinien udzieli¢ parze infor-
magji na temat pielegnacji i zywienia dziecka, lakeacji,
zachowan prozdrowotnych. Hospicjum perinatalne
takze wspiera rodzicdw w opiece nad dzieckiem

z wadg letalng przebywajacym w domu.
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6. Sytuacja rodzicéw dziecka
z rozpoznang wada letalna

Niepomyslna diagnoza prenatalna burzy dotychcza-
sowy $wiat rodzicéw oczekujacych narodzin dziecka.
Nie biorg oni pod uwage mozliwosci wystapienia
komplikacji w czasie ciazy. Na takg wiadomos$¢ nike
nie jest w stanie si¢ przygotowal. Sytuacje takie
zmuszajg pary do podejmowania bardzo trudnych
decyzji, ktére bedg mialy wplyw na ich przysziosé
oraz los nienarodzonego dziecka. Nie istnieja stan-
dardy postgpowania w przypadku rozpoznanej wady
letalnej z tego powodu rodzice ale takze cztonkowie
personelu medycznego staja przed trudnymi dyle-
matami etycznymi.

Réwniez rodzice powinni ustali¢ jakie procedury
beda wykonywane u dziecka w przypadku jego zywe-
go urodzenia. Nalezy przemysle¢ kwesti¢ zabiegow
chirurgicznych majacych na celu przedtuzenie oraz
poprawe zycia noworodka, podejmowanie resuscyta-
cji, zastosowania opicki perinatalnej lub intensywnej
terapii, leczenia w szpitalu/domu. Dokonanie decyzji
odnosnie powyzszych dzialan medycznych ma na
celu zapewnienie dobra dziecku i ograniczenie jego
cierpienia. Wybory podejmowane przez kobiete
i ojca dziecka powinny by¢ samodzielne, ich zdaniem
najlepsze. Jedynym wyjatkiem jest decyzja odnosnie
zastosowania metod przedtuzajacych zycie, ktéra
nalezy do lekarza. Nike z czlonkéw personelu medycz-
nego nie moze wywiera¢ presji na rodzicach. Przed
podjeciem decyzji kobieta i ojciec dziecka powinni
mie¢ zapewniong mozliwo$¢ konsultacji z innymi
specjalistami z dziedziny poloznictwa i genetyki,
psychologiem, duchownym, rodzicami z podobnymi
do$wiadczeniami. Opinie niezaleznych oséb moga
by¢ pomocne (Szmyd, Smigiel, Krélak-Olejnik,
2014, s. 389; Dangel, 2016, Dangel, Szymkiewicz-
-Dangel, 2005).

Bardzo waznym zadaniem jest przekazanie
parze informacji na temat schorzenia ich dziecka
— przebiegu choroby, metodach leczenia, mozli-
wych powiklaniach oraz kwestiach genetycznych.
Poza merytoryczng wartoécia udzielanych wyjasnien
niezwykle znaczacy jest sam sposob rozmowy z ro-
dzicami. Osoba odpowiadajaca na pytania rodzicéw

powinna by¢ petna empatii i zrozumienia. Warto

pamigtal, ze czynnikiem mogacym wplywa¢é na
podejmowane decyzje jest sposéb przekazania zle
rokujacej diagnozy rodzicom. Para powinna uzyskaé
takg informacj¢ od specjalisty z aktualng wiedzg
medyczny, ktdry jest pewien diagnozy. Najlepszym
rozwigzaniem jest rozmowa z obojgiem rodzicéw
jednoczesnie. Kobieta i m¢zezyzna powinni mied
mozliwo$¢ zadawania pytan. Obowigzkiem lekarza
jest przedstawienie wszystkich mozliwosci dalszych
dziataii. Rozmowa powinna odby¢ si¢ w spokojnym,
odosobnionym miejscu, dajacym poczucie komfortu
i bezpieczenstwa. W trakcie przekazywania diagnozy
wskazane jest uzywanie przez specjaliste stownictwa
zrozumialego dla pary. Po przekazaniu diagnozy
kobieta i jej maz powinni mie¢ mozliwo$¢ odbycia
konsultacji z psychologiem, osoba duchowng czy
rodzicami z podobnymi do$wiadczeniami (Szmyd,
Smigiel, Krolak-Olejnik, 2014, s. 389; Dangel,
Szymkiewicz-Dangel, 2005). W przypadku podje-
cia decyzji o odstapieniu po porodzie od uporczywej
terapii para moze skorzysta¢ z opieki perinatalnego
hospicjum. Instytucja ta troszczy si¢ o rodzicéw
i dziecko od momentu zdiagnozowania wady letalne;
do momentu zakoriczenia zatoby. Osoby korzystajacy
z opicki wyzej wymienionej jednostki majg zapewnio-
na specjalistyczna opicke medyczna, psychologiczna
i duchows. Bardzo wazne jest zadbanie o takie ro-
dziny. Nie moga one by¢ osamotnione, pozbawione
specjalistycznej opieki. Pomocne w przezyciu tak
trudnego wydarzenia w zyciu jest korzystanie z po-
mocy grup wsparcia taczacych ludzi z podobnymi
doswiadczeniami (Szmyd, Smigiel, Krélak-Olejnik,
2014, s. 389; Dangel, Szymkiewicz-Dangel, 2005).
W przypadku niepomyslnej diagnozy prenatalne;
szczeg6lng opieka nalezy objac kobietg. Przyszia
matka moze czud si¢ odpowiedzialna za stan zdrowia
dziecka i jego chorobg. Niestabilno$¢ emocjonalna
towarzyszaca okresowi cigzy prawdopodobnie bedzie

dodatkowo potegowaé negatywne emocje u pacjentki.

7. Podsumowanie

Hospicyjna Opicka Perinatalna skierowana jest do
rodzin, ktére doswiadczaja niepomyslnej diagnozy

prenatalnej. Stanowi forme¢ pomocy i wsparcia po-
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przez objecie kobiety i jej najblizszych indywidualng
opieka, dostosowana do potrzeb i oczekiwan. System
perinatalnej opieki hospicyjnej nie jest uregulowany
prawnie. Widoczny jest brak ujednoliconych stan-
dardéw postepowania. Kazda instytucja w Polsce
swiadczacg hospicyjng pomoc perinatalng opracowuje
wiasny model opieki, w wyniku czego pacjentka
i jej rodzina nie maja mozliwo$ci doswiadczenia
ciaglosci opieki. Konieczne jest zwrdcenie uwagi
na problem niskiego poziomu $wiadomosci per-
sonelu medycznego na temat celéw, mozliwosci
hospicjéw perinatalnych i zasad prenatalnej opieki
hospicyjnej. W srodowisku medycznym obserwuje
si¢ brak przygotowania personelu do udzielania
profesjonalnej pomocy rodzinom do$wiadczajacym
niepomyslnej diagnozy prenatalnej. Z uwagi iz nie-
pomyslna diagnoza prenatalna jest nie tylko traumga
dla rodzin ale réwniez dla personelu medycznego
sprawujacego opieke, wazne jest zapewnienie pomocy
psychologicznej i wsparcia emocjonalnego czlonkom
zespolu terapeutycznego, oraz edukacji w zakresie

radzenia sobie w trudnych sytuacjach. Codzienny

kontakt z choroba, cierpieniem i $miercig powoduje,
ze personel medyczny jest szczegdlnie narazony na

wystapienie syndromu wypalenia zawodowego.

Whioski

1. Obecnie rola i zadania poloznej jako czlonka
zespolu sprawujacego opicke nad cigzarng pa-
cjentka z rozpoznang wada letalng u ptodu polega
przede wszystkim na towarzyszeniu kobiecie
w tym trudnym okresie, udzieleniu wsparcia
emocjonalnego i przygotowaniu rodzicéw do
narodzin chorego dziecka.

2. Istotne jest koncentrowanie dziafari na realnych
potrzebach rodzicéw dzieci z rozpoznang wada
letalng oraz dostosowywanie indywidualnej opieki
do ich oczekiwan.

3. Whaczenie poloznej do zespotu hospicyjnej opieki
perinatalnej pozwala na dopetnienie procesu
wsparcia rodzicéw dziecka z rozpoznang wada

letalna.

Ttumaczenie: mgr Justyna Zydek
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