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Opieka paliatywna sprawowana przez potozng/pielegniarke
nad noworodkiem z diagnozg wady letalnej (trisomia 22) —
studium przypadku

Palliative care provided by a midwife/nurse for a newborn with the diagnosis
of lethal defect (tfrisomy 22) — case study
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Streszczenie

Wady rozwojowe moga by¢ powaznym zagrozeniem dla zdrowia plodu lub noworodka. Wiele
z nich ma charakter letalny i wigze si¢ z dylematami moralnymi i etycznymi. Waznym aspektem
opieki nad nieuleczalnie chorym noworodkiem jest umiejetne ustalenie sytuacji, w ktérej nalezy
powstrzymac sie od resuscytacji. Rozw6j medycyny paliatywnej sprawil, ze zmieniaja sie pogla-
dy dotyczace prawidlowych zasad postepowania w przypadku noworodkéw urodzonych z wada
letalng. W pracy oméwiono opieke paliatywna w grupie najmlodszych pacjentéw na podstawie
studium przypadku noworodka z diagnoza wady letalnej. Zwrécono uwage na role personelu
medycznego w zakresie opieki nad pacjentem oraz jego rodzing, podejmowanie kolejnych decyzji
dotyczacych procedur majgcych na celu zapewnienie noworodkowi mozliwie najlepszego komfor-
tu Zycia, a takZze na znaczaca potrzebe funkcjonowania hospicjow dzieciecych w Polsce. W omawia-
nym przypadku opieka paliatywna zastosowana w opiece nad noworodkiem pomogla rodzicom
zrozumieé diagnoze, pogodzi¢ sie z nieuchronng $miercig dziecka i przebywac z nim we wlasnym
domu pod opieka hospicjum.

Stowa klucze: medycyna paliatywna, noworodek, wada letalna.

Abstract

Developmental defects can be a serious threat to the health of the fetus or newborn. Many of them
are lethal in nature and are associated with moral and ethical dilemmas. An important aspect of
care for an terminally ill newborn is to skillfully determine the situation in which you should re-
frain from resuscitation. The development of palliative medicine has led to changing views on
the proper management of newborn babies born with lethal defects. The paper discusses palliative
care in the group of the youngest patients based on a case study of a newborn infant with diagnosis
of lethal defect. The role of medical personnel in the care of the patient, making subsequent deci-
sions on procedures to ensure the newborn receives the best possible quality of life and his family
as well as the significant need for children’s hospices in Poland are discussed. Palliative care used
in caring for a newborn baby helped parents understand the diagnosis, get used to the inevitable
death of a child and be with him in their own home under the care of the hospice.
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WSTEP nu wewngatrzmacicznego, zaburzenie rozwojowe pro-
wadzace do przedwczesnej $mierci zywo urodzonego

Za wade letalng u plodu lub noworodka nalezy dziecka, bez wzgledu na zastosowane leczenie, oraz
uznaé zaburzenie rozwojowe prowadzace do poro- zaburzenie rozwojowe zakwalifikowane do przerwa-
nienia samoistnego, porodu przedwczesnego lub zgo- nia cigzy zgodnie z obowigzujacg ustawa [1]. Wada
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letalna obejmuje ciezkie nieprawidlowosci rozwojowe
o niepewnym lub zlym rokowaniu. Moze prowadzi¢
do poronienia obumarlego plodu, przedwczesnego
urodzenia martwego dziecka lub $mierci dziecka bez-
posrednio po urodzeniu lub we wczesnym okresie nie-
mowlecym bez wzgledu na zastosowane leczenie [2].

Celem pracy bylo przedstawienie postepowania
paliatywnego w opiece nad noworodkiem urodzo-
nym z wadg letalng oraz zwrécenie uwagi na zna-
czenie opieki paliatywnej we wspdlczesnej medycy-
nie. Materiat zgromadzono na podstawie obserwacji
oraz analizy dokumentacji medycznej. Obserwacja
byla prowadzona przez 30 dni, od chwili przyjecia
noworodka na Oddzial Intensywnej Terapii Nowo-
rodka (OITN) do jego wypisu ze szpitala pod opieke
hospicjum domowego.

OPIS PRZYPADKU

Na OITN zostal przyjety noworodek plici zeniskiej
urodzony silami natury w 37. tygodniu cigzy. Jego
stan ogdlny oceniono na $redni, noworodek otrzy-
mal 7-7-8-8 punktow w skali Apgar w kolejnych
minutach zycia, masa ciala wynosita 1790 g, dtugos¢
ciala 47 cm, obwéd glowy 29 cm. Przebieg cigzy byt
prawidlowy, natomiast w 36. tygodniu cigzy wykry-
to hipotrofie ptodu. Po urodzeniu w badaniu klinicz-
nym u dziecka stwierdzono: hiperteloryzm, waskie
szpary powiekowe, splaszczony nos, gotyckie pod-
niebienie, podsluzéwkowy rozszczep podniebienia,
pletwiasta szyje, krétkie dlonie ze stozkowatymi
palcami, a takze niedrozno$¢ odbytu z towarzysza-
ca przetoka pochwowa. Stwierdzono globalnie ob-
nizone napiecie miesniowe. Zabezpieczono krew
w celu wykonania badan genetycznych. Ostatecz-
nie uzyskano wynik badania metoda poréwnawczej
hybrydyzacji genomowej (comparative genomic hy-
bridization — CGH), ktéry wykazat trisomie chromo-
somow 22 pary oraz duplikacje dlugiego ramienia
chromosomu X. Rozszerzenie diagnostyki o bada-
nie kariotypu oraz badanie cytogenetyczne metoda
FISH (fluorescent in situ hybridization) potwierdzito
rozpoznanie. Wymienione wady uznano za letalne,
co zostalo potwierdzone opinig genetykéw.

Po urodzeniu dziecko pozostawalo na odde-
chu wlasnym z tlenoterapia bierng, nastepnie, ze
wzgledu na zabieg chirurgiczny w celu wylonienia
sztucznego odbytu, zostalo zaintubowane i wlaczo-
ne w cykl wentylacji SIMV (synchronized intermittent
mandatory ventilation). W celu sedacji i analgezji za-
stosowano fentanyl. Okres pooperacyjny byl powi-
klany niewydolnoscia krazenia. Po zabiegu chirur-
gicznym, ze wzgledu na bradykardie i hipotensje, do
leczenia wilgczono Dobutrex. Nastepnie noworodek
pozostawal wydolny krazeniowo. Po planowej eks-
tubacji pozostawiono noworodka na oddechu wtas-
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nym z okresowg tlenoterapia bierna pod kontrola sa-
turacji. Poczagtkowo prowadzono catkowite zywienie
pozajelitowe, nastepnie czeéciowe Zywienie pozajeli-
towe droga wklucia centralnego. Ostatecznie nowo-
rodek byt karmiony wylacznie droga enteralng przez
sonde dozolagdkowa pokarmem matki.

Z powodu niedokrwistosci wykonano dwukrot-
nie transfuzje uzupelniajgce koncentratu krwinek
czerwonych. Ze wzgledu na wzrost wykladnikow
stanu zapalnego (Staphylococcus epidermidis) w po-
siewie krwi wdrozono antybiotykoterapie (Tazocin
i Amikin, nastepnie Meronem i Wankomycyna). Po
zastosowanym leczeniu nie stwierdzono wzrostu
bakterii. W przebiegu infekcji obserwowano pogor-
szenie tolerancji karmien, wstrzymano podaz en-
teralng i ponownie stosowano catkowite zywienie
pozajelitowe droga wklucia centralnego, po czym
powrécono do karmienia enteralnego. Kilkakrotnie
podjeto proby karmienia smokiem, jednak ze wzgle-
du na waskie szpary nosowe utrudniajace oddycha-
nie zakonczyly sie one niepowodzeniem.

W celu ztagodzenia bélu noworodkowi podawano
leki przeciwb6lowe zgodnie ze zleceniem lekarskim.
Personel medyczny monitorowat i ocenial natezenie
bélu u dziecka poprzez obserwacje jego zachowania
zgodnie ze skalami FLACC (ang. Face, Legs, Activity,
Cry i Consolability) i COMFORT obejmujaca ocene
czynnosci serca i ci$nienia tetniczego krwi. Stosowa-
no réwniez niefarmakologiczne sposoby majgce na
celu uSmierzenie bolu. Otulano noworodka w roga-
lu za pomoca kocyka w wygodnej dla niego pozycji.
Stosowano metode Facilitated Tucking (FT) polegajaca
na przytrzymaniu ramion i konczyn dolnych dziecka
w przygietej pozycji, blisko tulowia, tak aby uzyska¢
pozycje plodowa. Wprowadzono ssanie nieodzyw-
cze z uzyciem smoczka, a takze doustng podaz 30%
glukozy na przednia czes¢ jezyka okolo dwdch mi-
nut przed wykonaniem takich zabiegéw, jak np. ka-
niulacja naczyn. Stosowano preparaty do usuwania
samoprzylepnych opatrunkéw w celu lagodzenia
dolegliwosci bélowych oraz ochrony niedojrzalej
skory przed uszkodzeniem. Zachowywano szcze-
g0lng ostroznos¢ i delikatno$¢ podczas wykonywa-
nych procedur oraz ograniczano zabiegi lecznicze
do niezbednego minimum zgodnie z zasadq minimal
handling [3], a takze przestrzegano zasad paliatywnej
opieki podstawowej, ktérej gléwnym zalozeniem
jest zapewnienie dziecku komfortu cieplnego, deli-
katnej i troskliwej opieki oraz spokoju [4].

W celu zmniejszenia ryzyka powstania odlezyn
zmieniano ulozenie dziecka w rogalu oraz umiej-
scowienia czujnika kardiomonitora $rednio co
3 godziny. Starano sie synchronizowa¢ wykonywa-
ne procedury z rytmem snu i czuwania. Aby zmniej-
szy¢ obawy rodzicéw zwigzane z wykonywaniem
czynnosci pielegnacyjnych u noworodka, przepro-
wadzono z nimi rozmowy na temat odpowiedniej
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pielegnacji oraz poinstruowano, w jaki sposéb nale-
zy wykonywac toalete dziecka. Rodzice poczatkowo
mieli poczucie niejasnosci wlasnej roli w procesie
opiekuniczym, dlatego polozne i pielegniarki wie-
lokrotnie rozmawialy z rodzicami o znaczeniu ich
obecnosci przy dziecku i bezposredniego kontaktu,
zachecaly do kangurowania oraz do wspdlnej piele-
gnacji noworodka.

Rodzice mieli trudnosci w akceptacji nieuleczal-
nej choroby dziecka, zapewniono im konsultacje
psychologiczng. Wyjasniono, jakie sa konsekwen-
cje zdrowotne wynikajace z postawionej diagnozy.
Przedstawiono rodzicom plan dalszego postepowa-
nia majacego na celu zapewnienie noworodkowi
mozliwie najlepszego komfortu zycia. Poczatkowo
zaproponowano dalsze prowadzenie nieinwazyj-
nego wsparcia oddechowego, przetaczanie prepa-
ratow krwiopochodnych, Zywienie parenteralne,
antybiotykoterapie oraz leczenie przeciwbdlowe.
Po konsultacji ze specjalistami w dziedzinie medy-
cyny paliatywnej podjeto jednak decyzje lecznicze
zapewniajace minimalng ingerencje farmakologicz-
ng, ograniczajaca sie do leczenia przeciwbélowego.
Zaproponowano pomoc w podjeciu wspolpracy
z dzieciecym hospicjum domowym, wskazujac na
bezcelowos¢ dalszej hospitalizacji. Zalozono karte
podsumowujaca dyskusje nad opieka paliatywna,
obowiagzujacag w placéwce jako formalny protokét
wewnetrzny. W karcie zawarto podjete decyzje be-
dace podsumowaniem dyskusji, stanowisko rodzi-
cOw i zglaszane prosby. Stanowisko rodzicéw bylo
cytowane. Opinie lekarskie i pielegniarskie byty
zgodne. Protokdl zostal podpisany przez zespoét
medyczny i rodzicow. Decyzje o ograniczeniu tera-
pii daremnej podjat zespdt sktadajacy sie z dwoch
lekarzy neonatologéw, anestezjologa oraz ordyna-
tora OITN. Zesp6t medyczny przeprowadzit dtu-
ga rozmowe z rodzicami w obecnosci psychologa,
wyjasniajac mozliwy scenariusz przebiegu lecze-
nia, uwzgledniajacy infekcje z pogarszaniem stanu
ogblnego spowodowana wrodzonym niedoborem
odpornosci. Ustalono z rodzicami, ze w przypadku
zatrzymania krazenia i oddychania u ich dziecka
nie beda podejmowane czynnosci resuscytacyjne.
Rodzice zaakceptowali plan postepowania. Mama
dziewczynki wyrazila prosbe, aby mogta przebywac
z dzieckiem od wczesnych godzin porannych oraz
przeniesienia dziewczynki do izolatki i mozliwosci
odwiedzin dziadkéw. Poprosita réwniez o kontynu-
owanie monitorowania parametréw bélowych, kto6-
re bylo wprowadzone po zabiegu chirurgicznym.
Stwierdzila, ze powoli zaczyna godzi¢ sie ze Smier-
telng choroba dziecka.

Po miesiecznej hospitalizacji dziewczynka zostata
wypisana do domu w stanie ogélnym $rednim pod
opieke hospicjum domowego.
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Postepowaniem w przypadku zdiagnozowania
wady letalnej moze i powinna by¢ opieka paliatyw-
na. Niejednokrotnie rodzice ze wzgledu na swoj
Swiatopoglad maja watpliwosci dotyczace dostep-
nych wariantéw dalszego postepowania, nie chca
przerywaé cigzy pomimo zdiagnozowania nieule-
czalnej choroby u dziecka. Czesto taka postawa spo-
tyka sie z niezrozumieniem ze strony lekarzy gine-
kologéw, traktowana jest jako wyraz ich zacofania
i braku nowoczesnosci w podejmowaniu decyzji.
Wielu z nich nie przyjmuje do wiadomosci, ze uro-
dzenie dziecka i pozegnanie si¢ z nim jest dla tych
rodzin pozadanym i najlepszym rozwigzaniem [5].
W opisywanym przypadku, dzieki zastosowanej
opiece paliatywnej, rodzice mieli czas na to, aby zro-
zumie¢ niepomyslng diagnoze, oswoic sie z sytuacja
oraz by¢ razem z dzieckiem we wlasnym domu pod
specjalistyczng opieka hospicjum. Stata obecnos¢ ro-
dzicéw zapewnila dziecku potrzebe bliskosci.

Czesto zdarza sie, ze wady letalne rozpoznawane
sg dopiero pod koniec prawidlowo przebiegajacej
i rozwijajacej sie cigzy, gdy zgodnie z polskim pra-
wem nie mozna przeprowadzi¢ aborcji. Opisywana
dziewczynka jest przykladem rozpoznania wady
letalnej po urodzeniu. Hipotrofie plodu rozpozna-
no w 36. tygodniu cigzy i dopiero wéwczas podjeto
intensywna obserwacje matki. Badania genetyczne
potwierdzajace letalnos¢ wady zostaly wykonane
po urodzeniu dziecka. Niezmiernie wazne jest, aby
personel medyczny rozumial sytuacje i oczekiwania
rodzicow, ktérzy dopiero po urodzeniu dziecka do-
wiaduja sie o diagnozie. Francuskie Stowarzyszenie
SPAMA (Soins Palliatifs et Accompagnement en Materni-
te), zajmujace sie wspieraniem rodzicow w momen-
cie nadchodzacej $mierci ich dziecka spowodowanej
chorobg letalng, okreélito potrzeby rodzicéw w cza-
sie opieki nad dzieckiem nieuleczalnie chorym. We-
dlug specjalistow istotng role pelni wéwczas wspar-
cie emocjonalne w momencie przekazania diagnozy
oraz cierpliwo$¢ w oczekiwaniu na podjecie przez
rodzicow decyzji, przedstawienie ich stanowiska
i oczekiwan. Wazne jest takze rzetelne przedstawie-
nie sytuacji klinicznej dziecka i sposobu prowadze-
nia opieki paliatywnej. Wielu rodzicéw przechodza-
cych przez okoloporodowy okres zatoby podkresla,
ze znaczace jest umozliwienie im kontaktu z dziec-
kiem, nawet na krotka chwile, aby mogli poczué sie
rodzicami oraz umozliwienie obecnosci pozostatych
czlonkéw rodziny, ktéra jest nieodlgcznym elemen-
tem wsparcia. Personel medyczny zajmujacy sie
taka rodzing pelni takze znaczacg role poprzez to-
warzyszenie rodzicom oraz wsparcie emocjonalne
w pierwszych dniach zaloby [6].

Bardzo czesto diagnoza wady letalnej jest dla
rodzicow abstrakcja. Reakcja obronnag jest negowa-
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nie faktu, ze ich dziecko jest nieuleczalnie chore.
Niejednokrotnie w pierwszej chwili nie s3 w stanie
pojac tego, co sie stalo i co oznacza postawiona dia-
gnoza, dlatego wazne jest, aby informacje byly prze-
kazywane w sposéb konkretny i jasny [7]. Decyzja
rodzicow wyznajacych zasade pro-life nie powinna
jednoznacznie okresla¢ ich zgody na resuscytacje,
intensywna terapie czy leczenie chirurgiczne nowo-
rodka. Nie powinna by¢ takze interpretowana w ten
sposéb przez lekarzy ze wzgledu na wiasciwa opieke
nad pacjentem nieuleczalnie chorym. W przypadku
omawianego dziecka wszelkie dzialania chirurgicz-
ne motywowane byly zapobieganiem cierpieniu
zwigzanym z nieprawidlowym funkcjonowaniem
ukitadu pokarmowego.

Zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Zdrowia
z dnia 29 pazdziernika 2013 r. w sprawie $wiadczen
gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i ho-
spicyjnej, ktére weszlo w zycie 10 lutego 2017 1., do
Swiadczenh gwarantowanych w opiece paliatyw-
nej naleza porady i konsultacje lekarskie, porady
psychologa w poradni medycyny paliatywnej lub
hospicjum, koordynacja opieki przez zapewnienie
wspolpracy z podmiotami udzielajgcymi kobie-
cie $wiadczenn z zakresu poloznictwa, ginekologii
i neonatologii (z hospicjum, jesli bedzie istniala ko-
nieczno$¢ wypisania dziecka ze szpitala w celu za-
pewnienia cigglosci opieki, z osrodkami diagnostyki
prenatalnej), poinformowanie rodzicéw o mozliwo-
Sci pozegnania sie ze zmartym dzieckiem oraz o spo-
sobie pochéwku, a takze wyjasnienie im postepo-
wania w przypadku zgonu dziecka oraz wsparcie
w zalobie po $mierci dziecka, réwniez przez udziat
w grupie wsparcia [8]. Zgodnie z wyzej wymie-
nionym rozporzadzeniem rodzice dziewczynki na
biezaco byli informowani o stanie zdrowia dziecka
przez specjalistbw oraz uczestniczyli w konsulta-
cjach dotyczacych dalszego postepowania. Ze wzgle-
du na trudnosci w akceptacji choroby mama korzy-
stata réwniez z opieki psychologa.

Waznym aspektem w opiece nad noworodkiem
nieuleczalnie chorym jest umiejetne stwierdzenie
sytuacji, w ktérej nalezy powstrzymac sie od resu-
scytacji oraz uporczywego leczenia podtrzymuja-
cego zycie. Na podstawie badania przeprowadzo-
nego w 2016 r. na grupie 76 pracownikéw Kliniki
Intensywnej Terapii Instytutu ,Pomnik — Centrum
Zdrowia Dziecka”, w ktérym analizowano poziom
wiedzy i postaw personelu wobec prowadzenia
uporczywej terapii u dzieci, mozna zaobserwowag,
ze jednoznaczne zdefiniowanie poje¢ ,uporczywa
terapia” oraz ,godna $mier¢” jest niezmiernie trud-
ne. Codzienne spotykanie sie ze Smiercia w pracy
zawodowej moze takze negatywnie wplywaé na
zdrowie psychiczne, zycie prywatne i wypalenie
zawodowe pracownikéw ochrony zdrowia, co zna-
czaco przeklada sie na jakos¢ swiadczonej opieki.
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Zdecydowana wiekszoé¢ personelu stwierdzila, ze
pacjent powinien mie¢ prawo do rezygnacji z upo-
rczywej terapii. Pracownicy medyczni objeci bada-
niem twierdzili réwniez, ze podejmowanie decyzji
o zaprzestaniu leczenia nie wptywa na jakos$¢ i ro-
dzaj Swiadczonej opieki. Ankietowani zapytani o to,
kto moze podja¢ decyzje o zaprzestaniu uporczywe-
go leczenia, wskazali gléwnie na pacjenta, nastep-
nie jego rodzine oraz lekarza. Waznym, wskazanym
przez badanych czlonkiem zespolu terapeutyczne-
g0, niezbednym we wspieraniu zaréwno rodzicéw,
jaki personelu medycznego okazal sie psycholog [9].
Powyzsze badanie wskazuje, ze wycofanie sie z upo-
rczywego leczenia jest bardzo trudne. Ciezko jest
jednoznacznie okresli¢, kto powinien odpowiadac
za podejmowanie niniejszej decyzji. Bardzo waz-
na jest takze rozmowa z psychologiem zaréwno ze
strony rodziny, jak i 0s6b sprawujacych opieke nad
pacjentem, aby byta ona na jak najwyzszym pozio-
mie. Przedstawiona w pracy dziewczynka byla ho-
spitalizowana w placéwce bazujacej na aktualnych
standardach postepowania z pacjentami nieuleczal-
nie chorymi. Decyzja o wdrozeniu opieki paliatyw-
nej ze wzgledu na diagnoze wady letalnej spowo-
dowala ostateczne odstapienie od uporczywego
leczenia. Poczatkowo stosowano wentylacje mecha-
niczng, przetaczanie preparatéw krwiopochodnych
oraz zywienie parenteralne. Dopiero po uzyskaniu
wynikéw badani genetycznych i opinii genetykow
stwierdzono, ze zdiagnozowana wada nie daje
dziecku szans na przezycie i podjeto wspodtprace
z hospicjum. Dzialalno$¢ hospicjow domowych od-
grywa kluczowa role w opiece nad dzie¢mi oraz ich
rodzinami, ktére spotkaly sie z diagnoza wady letal-
nej. Podjecie przez szpital wspétpracy z hospicjum
po stwierdzeniu bezcelowosci dalszej hospitalizacji
wskazuje takze na wzrastajgce zapotrzebowanie na
dziatalnos¢ hospicjéw domowych oraz moze $wiad-
czy¢ o stopniowej zmianie postepowania personelu
medycznego na rzecz opieki paliatywnej.

Warto zwréci¢ réwniez uwage na dane epide-
miologiczne dotyczace przyczyn zgondéw dzieci
w Polsce, z ktérych wynika, Ze najczestsza przyczy-
ng $mierci noworodkéw i niemowlat sa zaburzenia
okresu okoloporodowego powstajace w trakcie cigzy
oraz w pierwszych 6 dniach zycia noworodka, wady
rozwojowe wrodzone, ktére stanowia 37% zgonéw,
oraz choroby nabyte w okresie niemowlecym lub
urazy. W latach 2010-2018 wspoélczynnik zgonéw
niemowlat na 1000 zywych urodzeh wahat sie¢ po-
miedzy 5 a 3,8, co wskazuje na tendencje malejaca.
Obnizanie si¢ poziomu umieralnosci niemowlat,
a takze stosunkowo niska liczba urodzen martwych
skutkuja spadkiem natezenia umieralnosci okoto-
porodowej, ktérej wspodlczynnik wynosi obecnie
ok. 5,3%o0, wobec 19,5%0 w 1990 r. W 2016 r. liczba
najliczniejszych zgonéw zwigzanych ze stanem
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rozpoczynajacym sie w okresie okoloporodowym
wynosila 831. Kolejna grupa, ktéra stanowily wady
rozwojowe wrodzone, odnotowata 682 zgonéw. Nie-
co mniej liczne byly zgony wynikajace z przyczyn
zewnetrznych, ktérych liczba wynosita 621. Zdecy-
dowanie rzadsze byly zgony zwigzane z chorobami
ukladu moczowo-plciowego, chorobami uktadu tra-
wiennego czy chorobami zakaZnymi i inwazyjny-
mi [10]. Z powyzszych statystyk wynika, ze zgony
spowodowane przez wrodzone wady rozwojowe
stanowig duza grupe, dlatego niezmiernie wazne
jest, aby edukowa¢ personel medyczny w zakresie
medycyny paliatywnej, tak aby spowodowac wzrost
Swiadomosci wérdd pracownikéw ochrony zdrowia
oraz wspieraé rozwoj hospicjéw zaréwno stacjonar-
nych, jak i domowych, do ktérych trafia coraz wiek-
sza liczba noworodkéw, u ktérych zdiagnozowano
nieuleczalng wade wrodzona.

Irlandzka stuzba zdrowia opublikowata w 2016 1.
zestaw krajowych standardéw opieki nad rodzinga,
w ktorej doszlo do utraty cigzy i $mierci okoloporo-
dowej. Zgodnie z powyzszymi standardami kazde
dziecko powinno otrzymac wysokiej jakosci opieke
paliatywna, a jego rodzice wsparcie ze strony psy-
chologa wedlug ich potrzeb [11]. Europejskie normy
postepowania znalazly zastosowanie takze w trak-
cie opieki nad opisywanym noworodkiem i jego ro-
dzing. Noworodek otrzymat specjalistyczna opieke,
natomiast rodzice zostali objeci opieka psychologa,
a takze skierowani na badania genetyczne.

Zgodnie z raportem Europejskiego Towarzystwa
Opieki Paliatywnej (European Association for Palliative
Care— EAPC) w celu ujednolicenia norm obowiazuja-
cych podczas opieki nad pacjentem z choroba letalng
w tworzeniu europejskiego standardu wzieto udziat
35 przedstawicieli towarzystw hospicyjnych i opieki
paliatywnej z 22 krajéw. Pomimo kulturowych réz-
nic dotyczacych opieki paliatywnej w Europie EAPC
zaproponowalo wspdlng definicje, ktéra miala jed-
noczacy wplyw na organizacje opieki paliatywnej
w wielu krajach. ,Opieka paliatywna jest aktywna,
pelna opieka nad chorym, ktérego choroba nie od-
powiada na leczenie. Kontrola bélu i innych obja-
wow oraz probleméw socjalnych, psychologicznych
i duchowych jest nadrzedna. Opieka paliatywna jest
interdyscyplinarna, a jej zakres obejmuje chorego,
jego rodzine i spoleczno$é. W pewnym sensie opie-
ka paliatywna ma za zadanie zapewni¢ najbardziej
podstawowa pomoc, to znaczy zaspokaja¢ potrzeby
chorego gdziekolwiek tego wymaga — w domu lub
w szpitalu. Opieka paliatywna docenia jakos¢ zycia.
Umieranie to normalne zjawisko, $mierci nie nalezy
przyspieszac ani op6zniaé. Opieka jest ustanowiona
po to, by zapewnic¢ najlepsza mozliwa jakos$¢ zycia
az do S$mierci” [12]. Zgodnie z ta definicja opieka
sprawowana nad dziewczynka spelniala zaréwno
normy polskie, jak i europejskie.
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Bardzo waznym aspektem opieki nad rodzi-
ng, ktérg dotkneta diagnoza nieuleczalnej choroby
u dziecka, jest takze idea hospicjow perinatalnych,
ktére proponuja inne sposoby poradzenia sobie
z nowq sytuacja niz terminacja cigzy. Kluczowa role
w opiece pelni w takim przypadku psycholog. Nie-
pokojaca diagnoza w czasie cigzy jest dla rodzicow
zrédiem leku o dalsze losy dziecka, dlatego wlasnie
rozmowa z psychologiem stanowi wazny element
w zrozumieniu sytuacji oraz komunikatéw ze stro-
ny lekarzy. Wraz z propozycja hospicyjnej opieki
perinatalnej rodzice dostajg szanse Swiadomego
wyboru dalszego postepowania z ich nieuleczalnie
chorym dzieckiem. Wybierajac opieke hospicyjna,
daja sobie czas na oswojenie sie z sytuacja oraz moz-
liwos¢ przygotowania sie do zaloby w sytuacji, kie-
dy istnieje duze zagrozenie, ze dziecko umrze tuz
po urodzeniu. Opieka paliatywna nie jest jednak
tylko dawaniem czasu rodzicom na oswojenie rze-
czywistosci. Jest ona najlepszym rozwigzaniem dla
dobra dziecka, poszanowania jego zycia i godnosci.
Szeroko pojeta opieka nad przewlekle oraz nieule-
czalnie chorym ma na celu poprawe jego funkcjono-
wania i uSémierzenie bélu z wykorzystaniem nowo-
czesnych technik i coraz to nowszych form terapii.
Nasze ,spoleczenistwo zycia” w pogoni za nowocze-
snoscia czesto jednak zapomina o drugim aspekcie
— uldze w cierpieniu oraz wlasciwej opiece w czasie
umierania [13].

WNIOSKI

Opieka paliatywna jest stale rozwijajaca sie dzie-
dzing medycyny, przynoszaca nowe dylematy mo-
ralne i etyczne zaréwno dla personelu medycznego,
jak i rodzicéw, ktérych nowo narodzone dziecko
cierpi na $miertelng chorobe. Czesto trudno jest pod-
ja¢ decyzje o jej zastosowaniu ze wzgledu na duza
odpowiedzialno$¢ za utrzymanie zycia za wszelka
cene oraz towarzyszace emocje rodzin. Zastosowa-
na w opiece nad noworodkiem opieka paliatywna
pomogla rodzicom zrozumie¢ niepomyslnag diagno-
ze, oswoié sie z nieunikniong $miercig ich dziecka
oraz by¢ z nim we wlasnym domu pod opieka ho-
spicjum, zapewniajac mu poczucie bezpieczenstwa.

Autorki deklarujg brak konfliktu intereséw.
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