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Streszczenie

Wstep: Rozpoznanie u dziecka wady letalnej zaréwno przed, jak i po urodzeniu jest jednym
z najbardziej traumatycznych doswiadczen zyciowych rodzicéw. Rodzinom, w ktérych urodzi sie
dziecko z wada letalng, na pomoc, juz w czasie cigzy, przychodza instytucje §wiadczace perinatal-
ng opieke paliatywna.

Cel pracy: Poznanie opinii spoleczefistwa na temat funkcjonowania hospicjéw perinatalnych.
Material i metody: Badanie przeprowadzono w maju 2021 r. w grupie 200 os6b. Udzial w badaniu
byl dobrowolny i anonimowy. Zastosowano metode sondazu diagnostycznego z wykorzystaniem
autorskiego kwestionariusza, skonstruowanego na potrzeby badania.

Wyniki: Ponad polowa badanych oséb styszala o perinatalnej opiece paliatywnej. Zdecydowa-
na wiekszo$¢ respondentéw potrafita poprawnie wskaza¢ jej definicje. Sposréd réznego rodza-
ju wsparcia dla rodzicow w przypadku niepomyslnej diagnozy za najwazniejsze badani uznali
wsparcie psychologiczne, a nastepnie medyczne i duchowe. Prawie 80% ankietowanych nie po-
trafi wskazac¢ najblizszego osrodka oferujacego perinatalng opieke paliatywna. Niemal wszyscy
respondenci sg przekonani o potrzebie funkcjonowania hospicjéw perinatalnych. Zdecydowa-
na wiekszos$¢ badanych jest zdania, Ze spoleczefistwo nie ma Swiadomosci istnienia perinatalnej
opieki paliatywnej. Osoby ankietowane uwazajg, Ze szpitale nie sg przygotowane do opieki nad
kobietg, u ktérej dziecka wykryto wade letalna.

Whioski: Istnieje potrzeba tworzenia hospicjéw perinatalnych oraz zapoznawania spoleczenstwa
z zasadami ich funkcjonowania. Opieka nad rodzing po wykryciu nieuleczalnej choroby dziecka
wymaga odpowiedniej wiedzy i umiejetnosci oraz zaangazowania réznych specjalistow, dlatego
wazne jest wprowadzanie tresci na temat perinatalnej opieki paliatywnej do programéw ksztat-
cenia na uczelniach medycznych oraz prowadzenia kurséw i szkolefi dla pracownikéw medycz-
nych.

Stowa kluczowe: opieka paliatywna, opieka okoloporodowa, opieka hospicyjna.

Abstract

Introduction: The diagnosis of a lethal defect in a child is one of the most traumatic life experien-
ces of parents. Institutions providing perinatal palliative care are available to families in which
a child is born with a lethal defect.

Material and methods: The study was conducted in May 2021 in a group of 200 people. Partici-
pation in the study was voluntary and anonymous. The study used the method of a diagnostic
survey with a proprietary questionnaire, constructed for the purposes of this study.

Results: More than half of the respondents have heard about perinatal palliative care. The vast
majority of respondents were able to correctly indicate its definition. Among the various types of
support for parents in the event of an unsuccessful diagnosis, the respondents indicated psycholo-
gical support as the most important, followed by medical and spiritual support. Almost 80% of the
respondents are unable to indicate the nearest center offering perinatal palliative care. Almost all re-
spondents are convinced of the need for perinatal hospices. The vast majority of respondents believe
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that society is not aware of the existence of perinatal palliative care. The respondents believe that
hospitals are not prepared to care for a woman whose child has been diagnosed with a lethal defect.

Conclusions: There is a need to create perinatal hospices and inform society about the principles
of their functioning. Caring for a family after detecting an incurable disease of a child requires
appropriate knowledge and skills as well as the involvement of various specialists. Therefore it is
important to introduce content on perinatal palliative care into educational programs at medical
universities and to conduct courses and training for medical workers.

Key words: palliative care, perinatal care, hospice care.
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WSTEP

Wrodzone wady rozwojowe sa istotnym pro-
blemem medycznym i spolecznym, poniewaz
stanowia jedna z gléwnych przyczyn zgonéw
noworodkéw i niemowlat. Moga by¢ wykryte
w okresie prenatalnym, po urodzeniu lub w okre-
sie wczesnodzieciecym [1]. Wady letalne sa naj-
ciezszymi z wad duzych, ktére moga prowa-
dzi¢ do poronienia obumartego ptodu, przedwczes-
nego porodu martwego dziecka, $mierci dziecka
bezposdrednio po narodzinach lub w okresie nie-
mowlecym bez wzgledu na zastosowane leczenie
[2]. W przypadku ich rozpoznania rokowanie jest
niepewne lub zle. Dzieci dotkniete powaznymi
wadami wymagaja dlugotrwalej, zlozonej, a tak-
ze kosztownej opieki medycznej. Aktualna wie-
dza medyczna nie daje mozliwosci skutecznego
ich wyleczenia. Rozpoznanie u dziecka wady le-
talnej jest jednym z najbardziej traumatycznych
doswiadczen zyciowych rodzicow. Dla wiekszosci
matek i ojcow okres ciazy to czas pelen radosci
oraz oczekiwania na przyjécie na $wiat zdrowe-
go dziecka. Niepomys$lna diagnoza jest ogromnie
obcigzajaca dla rodzicow, wiaze sie bowiem z re-
organizacja dotychczasowego zycia na rzecz walki
o kazdy dzien zycia dziecka.

Do 27 stycznia 2021 r, kiedy to w Dzienniku
Ustaw opublikowano wyrok Trybunalu Konstytu-
cyjnego w sprawie aborcji z dnia 22 pazdziernika
2020 r., kobieta miala mozliwos¢ podjecia decyzji
o kontynuacji cigzy lub jej przerwaniu zgodnie z 6w-
cze$nie obowigzujaca Ustawa z dnia 7 stycznia 1993 1.
o planowaniu rodziny, ochronie plodu ludzkiego
i warunkach dopuszczalnosci przerywania ciazy [3].
Trybunal Konstytucyjny orzekl, ze art. 4a ust. 1 pkt 2
dotyczacy przerwania cigzy, w przypadku gdy ba-
dania prenatalne lub inne przestanki medyczne wskazujg
na duze prawdopodobieristwo cigzkiego i nieodwracalnego
uposledzenia plodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajg-
cej jego zyciu, jest niezgodny z Konstytucja [4, 5].
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Rodzinom, w ktérych u dziecka rozpoznano wade
letalng, na pomoc przychodza instytucje udzielajace
perinatalnej opieki paliatywnej. W ramach $wiad-
czeh gwarantowanych z zakresu perinatalnej opieki
paliatywnej rodzice dziecka z rozpoznang wadg le-
talng maja mozliwo$¢ skorzystania z:

* konsultacji lekarskich,
* porad psychologa,
* koordynacji opieki poprzez wspélprace z:

— podmiotami udzielajacymi kobietom $wiadczen
w zakresie poloznictwa, ginekologii i neona-
tologii w ramach porady specjalistycznej lub
w szpitalu,

— domowym hospicjum dzieciecym, jesli istnieje

mozliwos$¢ wypisania dziecka ze szpitala,

— podmiotami, ktére prowadza diagnostyke pre-

natalng, osrodkami kardiologii prenatalnej,
a takze zakladami genetyki,
* informacji o mozliwosci pozegnania zmarlego
dziecka oraz sposobie pochéwku,
* wyjasnieni dotyczacych postepowania w przypad-
ku zgonu dziecka,
* zapewnienia kontynuacji leczenia adekwatnie do
stanu zdrowia,
* wsparcia w zalobie oraz udzialu w grupie wspar-
cia w zalobie [6].

Trzonem zespolu hospicjum perinatalnego jest
lekarz (pediatra lub neonatolog) pracujacy w ho-
spicjum dla dzieci oraz psycholog. W zaleznosci od
sytuacji i potrzeb do zespolu wlaczani sg specjalisci
innych dziedzin, m.in. genetycy, ginekolodzy-poloz-
nicy oraz diagnosci prenatalni. Rodzinom zapewnia
sie rowniez mozliwoé¢ wsparcia duchowego. Zna-
czaca role w zespole hospicjum odgrywa réwniez
polozna sprawujgca opieke nad kobietg przed po-
rodem, w jego trakcie oraz po narodzinach dziecka.
W dzialalnoéci hospicjum perinatalnego niezbedna
jest wspolpraca z o$rodkami specjalizujacymi sie
w medycynie perinatalnej oraz oddziatami, na kto-
rych maja sie odbywac¢ porody kobiet/rodzin obje-
tych perinatalng opieka paliatywna.
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Obecnie na calym $wiecie dziata kilkaset organizacji
udzielajgcych $wiadczen z zakresu perinatalnej opieki
paliatywnej, w tym kilkanascie w Polsce [7]. Niestety
w naszym kraju caly czas niewiele kobiet ciezarnych
po wykryciu wady letalnej zglasza sie po pomoc
i wsparcie do placéwek oferujacych tego typu opieke.

Smier¢ dziecka w przypadku rozpoznania wady
letalnej powinna by¢ uznana za naturalny etap wy-
nikajacy z ciezkiej, nieodwracalnej choroby. Celem
perinatalnej opieki paliatywnej nie jest przyspie-
szanie tego procesu. Nadrzednym celem dzialania
hospicjéw perinatalnych i personelu sprawujgcego
w nim opieke jest okazanie szacunku dla zycia oraz
godnosci dla nieuleczalnie chorego dziecka.

Hospicja perinatalne swoje dzialania koncentruja
na calej rodzinie do$wiadczajacej narodzin dziecka
z wadg letalng i udzielaja kompleksowego wspar-
cia medycznego, psychologicznego, socjalnego oraz
duchowego. Ich zadaniem jest koordynowanie r6z-
nych form wsparcia, ktére maja ulatwi¢ rodzicom
przejscie przez okres cigzy, odpowiednio przygoto-
wac do porodu, narodzin i $émierci dziecka, a takze
pomoc w prawidlowym przezywaniu zaloby [8]. Ze-
spol hospicjum perinatalnego ma za zadanie towa-
rzyszy¢ noworodkowi, rodzicom i innym cztonkom
rodziny w trudnych chwilach.

CEL PRACY

Celem pracy bylo poznanie opinii spoteczenstwa
na temat funkcjonowania hospicjéw perinatalnych.

MATERIAL | METODY

Badanie przeprowadzono w maju 2021 r. w gru-
pie 200 oséb wybranych losowo. Udzial w badaniu
byt dobrowolny i anonimowy. Zastosowano metode
sondazu diagnostycznego z wykorzystaniem autor-
skiego kwestionariusza, skonstruowanego na po-
trzeby badania. Zawieral on metryczke oraz pytania
szczegblowe pozwalajace pozna¢ opinie spoleczen-
stwa na temat dzialalnosci hospicjow perinatalnych,
zawarto w nim réwniez pytania sprawdzajace wie-
dze dotyczaca perinatalnej opieki paliatywnej oraz
nastawienie do tego rodzaju dziatalnosci. W kwestio-
nariuszu pojawily sie takze pytania o opinie na temat
emocji i zmian w relacjach, jakie moga sie pojawiac
w rodzinach z rozpoznang wada letalng dziecka.
Rozdano 200 ankiet i 200 uzyskano zwrotnie.

WYNIKI

W badaniu wzieto udziat 169 kobiet (84,5%) i 31
mezczyzn (15,5%) wybranych losowo. Wiekszos¢
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ankietowanych stanowily osoby w wieku 30-39 lat
(41%) oraz w wieku 20-29 lat (27,5%). Najmniej ba-
danych bylo w grupach 50 lat i wiecej (17,5%) oraz
40-49 lat (14%).

Na pytanie: ,Czy styszal/a Pan/Pani o perinatal-
nej opiece paliatywnej”, 62,5% 0séb odpowiedzialo
twierdzaco, 34% przeczaco, a 3,5% badanych udzie-
lito odpowiedzi ,nie pamietam”. Zdecydowana
wiekszos¢ (83,5%) respondentdéw potrafila popraw-
nie wskazac jej definicje, 1,5% badanych definiuje ja
nieprawidlowo, a 15% nie zna jej wcale. Na pytanie
o rodzaje wsparcia oferowanego przez perinatalng
opieke paliatywng wsparcie medyczne, psycholo-
giczne i duchowe wskazalo 65,5% badanych, samo
wsparcie medyczne — 13,5% ankietowanych, psy-
chologiczne — 11,5%, a tylko duchowe — 2,5%. Jed-
noznacznej odpowiedzi nie potrafilo udzieli¢ 7%
badanych.

Sposréd réznego rodzaju wsparcia dla rodzicow
w przypadku niepomyslnej diagnozy respondenci
za najwazniejsze wskazali wsparcie psychologiczne,
nastepnie medyczne i duchowe (ryc. 1).

Wedlug 68% ankietowanych perinatalna opie-
ka paliatywna oferuje rodzinom pomoc wielu spe-
cjalistéw. Na opieke jedynie ginekologa-poloznika
wskazalo 7,5% oséb, psychologa 6%, neonatologa
4%, genetyka 2,5%, pielegniarki i poloznej 2,5%,
a osoby duchownej 1,5% respondentéw. Pozostale
osoby nie potrafily udzieli¢ jednoznacznej odpowie-
dzi na to pytanie.

Co istotne, niemal 80% badanych nie potrafilo
wskaza¢ najblizszego osrodka oferujacego perina-
talng opieke paliatywna. Jedynie co 5. osoba miala
takg wiedze.

Poprawng definicje wady letalnej wskazalo 42%
uczestnikéw badania, 58% respondentéw nie zna jej
wecale lub wskazuje odpowiedz czeéciowo poprawna.

Niemal 3/4 ankietowanych (71%) mialo Swiado-
mos¢, ze hospicja perinatalne obejmujg swoja opie-
ka rodziny zaréwno w czasie cigzy, porodu, jak i po
narodzinach dziecka lub jego stracie, przy czym
19 o0s6b (9,5%) uwazalo, ze opieka dotyczy wylacz-

Jaki rodzaj wsparcia jest wedtug Pana/Pani najwazniejszy
dla rodzicéw w przypadku niepomysinej diagnozy?

71%

20 14,5%
10 - 65%  45%  35%
0 ||
Medyczne Psycho- Duchowe
logiczne

Rycina 1. Rodzaje wsparcia udzielanego rodzicom w przy-
padku niepomyséinej diagnozy

Inne  Nie wiem
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nie cigzy, 17 badanych (8,5%) — ze jest to wsparcie
udzielane tylko po narodzinach/stracie, a 3 osoby
(1,5%) — ze jest to pomoc wylacznie w czasie porodu.
Dziewietnastu ankietowanych (9,5%) nie potrafilo
odpowiedzie¢ na to pytanie.

Na pytanie: ,Czy w polskim prawie istnieje moz-
liwos¢ przerwania cigzy z powodu wykrycia wady
letalnej u plodu?”, odpowiedzi przeczacej udzielito
57% badanych, 28,5% bylo zdania, Ze istnieje taka
mozliwo$¢, a 14,5% os6b nie posiada wiedzy na ten
temat.

Ponad polowa ankietowanych (106 oséb, 53%)
akceptowala przerywanie cigzy z powodu ciezkie-
go i nieodwracalnego uszkodzenia plodu, 38 os6b
(19%) bylo temu przeciwnych, a 56 respondentéw
(28%) nie mialo zdania w tej kwestii.

Blisko 1/5 respondentéw (17%) uwazala, ze prze-
rywanie cigzy z tego powodu powinno by¢ zakaza-
ne, 64,5% opowiedzialo sie przeciw zakazowi, za$
18,5% ankietowanych nie opowiedzialo sie po zad-
nej ze stron.

W opinii badanych korzystniejszym rozwigza-
niem dla rodzicow w przypadku wykrycia wady
letalnej u ptodu byloby przerwanie cigzy (42% od-
powiedzi) niz jej kontynuowanie (17%). Pozostali
ankietowani (41%) nie mieli zdania na ten temat.

Ponad 80% o0s6b miato $wiadomos¢, ze rodzice
maja prawo do pochéwku dziecka niezaleznie od
czasu trwania cigzy, 4,5% bylo zdania, ze nie maja
takiej mozliwosci, natomiast 14% nie posiada wie-
dzy w tym temacie.

Mniej niz polowa badanych (43,5%) wiedziala
o prawie kobiety do urlopu macierzynskiego, jesli
dziecko zmarlo przed narodzinami. Nie wiedzialo

Tabela 1. Potrzeba dziatalnosci hospicjéw perinatalnych

Odpowiedz n %
Zdecydowanie tak 139 69.5
Raczej tak 45 22,5
Nie mam zdania 14 7
Raczej nie 1 0.5
Zdecydowanie nie 1 0,5

Tabela 2. Poziom wiedzy spoteczenstwa na temat dziatal-
nosci hospicjéw perinatalnych

Odpowiedz n %
Wysoki 0 0
Wystarczajgcy 2 1
Niewystarczajgcy 66 &3
Niski 75 37.5
Nie wiem 57 28,5
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o tym 40,5% respondentéw, a 16% bylo zdania, ze
kobieta nie ma takiego prawa.

Zdecydowana wiekszos$¢ (80%) uwazala, ze taki
urlop powinien jej przystugiwaé, 5,5% oséb byla
temu przeciwna, natomiast 14,5% badanych nie
mialo zdania w tej kwestii.

Wiekszos¢ respondentéw (69,5%) byta przekona-
na o potrzebie funkcjonowania hospicjéw perinatal-
nych. Pozostate wyniki przedstawiono w tabeli 1.

Wiekszos¢ ankietowanych byla zdania, Zze spo-
feczenistwo nie wie o istnieniu perinatalnej opieki
paliatywnej (65,3% dla odpowiedzi ,raczej nie” oraz
13,1% dla odpowiedzi ,zdecydowanie nie”). 13,6%
badanych udzielito odpowiedzi ,nie wiem”, a 8%
wskazalo odpowiedz ,raczej tak” i ,zdecydowanie
tak”.

Respondenci nie byli w stanie jednoznacznie
okresli¢ nastawienia spoleczenistwa do perinatalnej
opieki paliatywnej. Odpowiedz ,obojetne” uzyskala
36,5% glosow, ,nie wiem” - 33,5%, ,pozytywne” —
20,5%, za$ ,negatywne” —9,5%.

Badani wskazali réwniez na niewielkg wiedze
spoleczefistwa na temat perinatalnej opieki palia-
tywnej. Dominowaly odpowiedzi ,niski poziom” —
37,5% i ,niewystarczajacy poziom” — 33% oraz ,brak
wiedzy” (tab. 2).

Ankietowani zostali poproszeni o ocene poziomu
swojej wiedzy na temat dzialalnosci hospicjéw per-
inatalnych. Odpowiedzi ,niewystarczajacy poziom
wiedzy” udzielilo 65 0séb (32,5%), ,niski” — 64 osoby
(32%), ,wystarczajacy” — 39 osoéb (19,5%), ,nie po-
siadam wiedzy” — 19 os6b (9,5%), ,wysoki” — 9 0s6b
(4,5%) 1 ,nie wiem” — 4 osoby (2%).

Ponad polowa badanych (53,5%) wyrazila chec¢
poglebienia wiedzy na temat perinatalnej opieki pa-
liatywnej, 17% nie odczuwa potrzeby uzyskania do-
datkowych informacji, a 29,5% ankietowanych nie
potrafilo opowiedzie¢ sie po zadnej ze stron.

Wiekszo$¢ (84%) twierdzita réwniez, ze taka wie-
dze powinni zdoby¢ studenci uczelni medycznych.
Zdania na ten temat nie mialo 13,5% ankietowa-
nych, a 2,5% byla temu przeciwna.

Wsréd kierunkéw studiéw, na ktérych w ramach
ksztalcenia powinna by¢ poruszana tematyka dzia-
falnoéci hospicjow perinatalnych, ankietowani wy-
mieniali: poloznictwo (84%), psychologia (79,5%),
lekarski (79%) oraz pielegniarstwo (74,5%). Rza-
dziej wskazywano pomoc socjalna (46,5%), teologie
(37,5%) czy socjologie (29,5%).

Respondenci uwazali (37% - raczej nie i 29% —
zdecydowanie nie), ze szpitale nie sg przygotowa-
ne do opieki nad kobietg, u ktdrej dziecka wykryto
wade letalng. Wyniki przedstawiono na ryc. 2.

Podobnie ksztaltowaly sie opinie na temat przy-
gotowania personelu medycznego do opieki nad
kobieta, u ktérej dziecka wykryto wade letalng. Na
brak przygotowania wskazala nieco ponad polo-
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wa respondentéw (51,5% dla odpowiedzi ,raczej

nie” oraz ,zdecydowanie nie”), 37% wskazalo od-

powiedz ,trudno powiedzie¢”, 7% odpowiedzZ ,nie

wiem”, a pozytywna opinie wyrazilo jedynie 4,5%

0s6b.

Niemal wszyscy badani (93,5%) mieli $wiado-
mos$¢, ze istotne sg okolicznosci przekazywania
informacji o chorobie lub $mierci dziecka. Jedynie
0,5% badanych (1 osoba) bylo przeciwnego zdania,
za$ 6% mialo trudno$¢ z udzieleniem odpowiedzi.
Wiekszos¢ (90,5%) ankietowanych uwazalo, ze roz-
mowy dotyczace choroby dziecka powinny sie od-
bywaé w obecnosci obojga rodzicéw. 8% badanych
odpowiedz na to pytanie sprawila trudnos¢, a 1,5%
uwazalo, ze taka rozmowa moze by¢ przeprowa-
dzona wylacznie z matka dziecka.

Na konieczno$¢ przeprowadzania takich roz-
méw w osobnym pomieszczeniu wskazalo 92,5%
badanych, 6,5% nie potrafilo wyrazi¢ swojej opinii,
a 2 osoby (1%) uznaly zapewnienie takich warun-
kéw za zbedne.

Prawie wszyscy ankietowani oczekiwali od per-
sonelu medycznego:

- przekazywania informacji w sposéb wyczerpuja-
cy i zrozumialy — 98% odpowiedzi twierdzacych
(1,5% 0s6b nie miato zdania na ten temat, 0,5% sta-
nowily odpowiedzi przeczace),

- kazdorazowego wyjasniania celowosci podejmowa-
nych dziatan leczniczych, opiekunczych i terapeu-
tycznych — 96,5% odpowiedzi twierdzacych (2,5%
nie mialo zdania, 1% odpowiedzi przeczacych),

— gotowosci i checi do wystuchania pacjentki—90,5%
odpowiedzi twierdzacych (8,5% odpowiedz ,nie
wiem”, 1% odpowiedzi przeczacych).

W opinii wiekszosci respondentéw personel me-
dyczny powinien dysponowac wiedza dotyczaca:
—mozliwosci otrzymania pomocy przez rodziny,

u ktorych dziecka wykryto wade letalng — 94% od-
powiedzi twierdzacych (5,5% ankietowanych mia-
to trudno$¢ z udzieleniem odpowiedzi, 0,5% byto
przeciwnego zdania),

—praw przystugujacych tym rodzinom - 90,5%
odpowiedzi twierdzacych (5,5% os6b wskazala
odpowiedz ,nie wiem” lub ,trudno powiedziec¢”,
a 4% byto przeciwnego zdania).

Badani uwazali, ze personel medyczny powinien
niezaleznie od wlasnych pogladéw i przekonan ak-
ceptowaé kazda decyzje podjeta przez pacjentke
(72% odpowiedz ,zdecydowanie tak”, 18% odpo-
wiedz ,raczej tak”). Trudno$¢ z udzieleniem odpo-
wiedzi miato 7,5% ankietowanych, a 2,5% byla prze-
ciwnego zdania.

W opinii respondentéw pacjentka powinna miec¢
mozliwo$¢ zaplanowania i omoéwienia z persone-
lem medycznym postepowania okoloporodowego
(,zdecydowanie tak” — 70% odpowiedzi, ,raczej
tak” — 22%). 7% nie ma zdania w tej kwestii, a 1%
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Czy w Pana/Pani opinii szpitale sq przygotowane do opieki
nad kobietq, u ktérej dziecka wykryto wade letalng?2
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Rycina 2. Przygotowanie szpitali do opieki nad kobietqg z wy-
krytg wadq letalng ptodu

respondentéw uwaza, ze taka mozliwos¢ nie jest ko-
nieczna.

Wedlug 81,5% ankietowanych na prosbe i zycze-
nie matki lub rodzicéw dziecka personel medyczny
powinien umozliwi¢ chrzest dziecka. Brak zdania
wyrazilo 16,5% badanych, natomiast 2% os6b jest
temu przeciwna.

Ponad polowa badanych (70%) wskazala, ze
pacjentka powinna mie¢ mozliwoé¢ wykonania
pamiatkowego zdjecia swojego dziecka zaraz po
narodzinach (29% nie ma zdania, 1% jest temu prze-
ciwny), a takze zachowania innych pamiatek po
dziecku (78,5% odpowiedzi twierdzacych, 18,5% nie
ma zdania, 3% jest przeciwna).

Prawie wszyscy badani (92,5%) uwazali, ze matka
lub rodzice powinni mie¢ mozliwo$¢é pozegnania sie
z dzieckiem. Trudno$¢ z udzieleniem odpowiedzi na
to pytanie mialo 6,5% ankietowanych, 1% oséb wy-
razito sprzeciw.

Na pytanie: ,Czy Pana/Pani zdaniem w pozegna-
niu dziecka powinni uczestniczy¢ inni cztonkowie
rodziny?”, odpowiedzi byly zréznicowane. ,Zde-
cydowanie tak” wskazalo 15,5% badanych, ,raczej
tak” 13,5%, a niemal polowa (49%) — ,trudno powie-
dzie¢”. W opinii 15% ankietowanych inni czlonko-
wie rodziny nie powinni uczestniczy¢ w pozegna-
niu dziecka, natomiast 7% os6b nie potrafilo udzieli¢
odpowiedzi.

Jedynie 27,5% respondentéw uwazalo, ze potra-
fitoby rozmawia¢ o chorobie i $mierci dziecka z jego
rodzicami. Najwieksza czeé¢ badanych (44%) miala
trudnos¢ z udzieleniem odpowiedzi (odpowiedzi
Jtrudno powiedzie¢” oraz ,nie wiem”). Pozostali
(28,5%) deklarowali brak takich umiejetnosci.

Niemal potowa ankietowanych twierdzila, ze po-
trafitaby rozmawia¢ z matka dziecka o jej emocjach
i uczuciach (34% odpowiedzi ,raczej tak”, 10% od-
powiedzi ,zdecydowanie tak”). Brak takich umiejet-
nosci wskazuje co 5. osoba (16% odpowiedzi ,raczej
nie”, 4% odpowiedzi ,zdecydowanie nie”), nato-
miast 36% badanych tego nie wie.
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W opinii ankietowanych do emocji, ktére naj-
czesciej towarzysza matce od czasu diagnozy wady
letalnej u dziecka, nalezg: rozpacz (77,5%), bezsil-
nosc¢ (77%), poczucie niesprawiedliwosci (72%), lek
(64,5%), smutek (64%), przerazenie (62,5%).

Na pytanie o relacje miedzy rodzicami po wykry-
ciu wady letalnej u dziecka najczesciej wskazywana
odpowiedzig byla ,pojawia sie kryzys” (53%). Re-
spondenci wymieniali réwniez trudnosci w poro-
zumieniu (41,5%) oraz poczucie braku zrozumienia
(34,5%). Wzajemnego wsparcia oczekiwaloby 34,5%
ankietowanych, a zjednoczenia rodzicow 18,5%.

Wsréd postaw przyjmowanych przez osoby z naj-
blizszego otoczenia rodzicow dziecka z wada letalna
badani najczesciej przewidywali unikanie rozméw
na temat dziecka (49%) oraz na temat uczué matki
dziecka (44,5%), przy jednoczesnym okazywaniu
wsparcia (45%), udzielaniu rad i wskazéwek (31%)
oraz okazywaniu zrozumienia (26%).

Ponad potowa (59%) os6b byla zdania, ze pacjent-
ki w ciazy, w trakcie ktorej stwierdzono wystepowa-
nie powaznych wad plodu, powinny by¢ od razu
kierowane do hospicjow perinatalnych. Przeciw-
nych temu bylto 10% ankietowanych, 31% nie mialo
zdania na ten temat.

OMOWIENIE

Hospicja perinatalne sa instytucjami ukierunko-
wanymi na wsparcie rodzicéw mierzacych sie z dia-
gnoza nieuleczalnej, zagrazajacej zyciu chorobie
dziecka, ktére ma sie narodzi¢. Wspieraja rodzicow
specjalistyczng diagnostyka w okresie cigzy, przygo-
towuja do opieki nad dzieckiem i jego odejscia, ofe-
ruja pomoc w sprawach urzedowych oraz w okresie
przezywania zaloby.

Autorzy poruszajacy tematyke funkcjonowania
hospicjow perinatalnych, za Kmieciak i wsp. [9],
podkreslaja, Ze nie nalezy ich przedstawia¢ jako od-
rebnych miejsc wsparcia, i zwracaja uwage na inter-
dyscyplinarny charakter podejmowanych w ich ra-
mach dziatan. Grabska, za Matkowska [10], twierdzi,
ze hospicjum perinatalne to nie miejsce. To raczej sposcb
myslenia (...). To towarzyszenie rodzinie w jej drodze
przez cigze, akt narodzin i smierci. Smierci godnej. Takiej,
ktora nie jest <na darmo>. Takiej, ktora zostawia w pa-
migci niezwykle trudne, ale jakze pelne mitosci doswiad-
czenie powitania i pozegnania dziecka.

Hospicja perinatalne sa instytucjami do$¢ miody-
mi. Jednak taki rodzaj dzialalnosci byl dostrzegany
w Polsce od dluzszego czasu i realizowany przez or-
ganizacje pozarzadowe, czesto w formie wolontaria-
tu. Podazajac za Szmydem, kierownikiem hospicjum,
prezesem Stowarzyszenia Medycznego Hospicjum
dla Dzieci Dolnego Slaska, trudno jest przedstawic
definicje instytucji o specjalistycznej i wielokierun-
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kowej dzialalnosci. Funkcjonowanie hospicjow peri-
natalnych wynikalo z potrzeby wsparcia rodzin
i malzenstw, ktére w okresie cigzy otrzymywaly
diagnoze choroby nieuleczalnej i zagrazajacej zyciu
dziecka. Obszary dzialania perinatalnej opieki palia-
tywnej sa bardzo zréznicowane i wymagaja wspot-
pracy wielu specjalistow zwigzanych z réznymi
dziedzinami, w tym medycyna, psychologia, a takze
0s6b duchownych, ktérzy beda posiadali ,niezbedna
wiedze, umiejetnosci i gotowos¢ do towarzyszenia
rodzinie w tak trudnym okresie ich Zzycia” [11].

Idea hospicjum perinatalnego, za Buczek [12], na-
rodzita sie i rozwijata jako alternatywa dla aborcji.
Hospicjum oferuje wsparcie rodzicom decydujacym
sie na kontynuowanie cigzy oraz towarzyszenie
swojemu nieuleczalnie choremu dziecku (czesto tyl-
ko w lonie matki, az do naturalnej Smierci) oraz po
jego $mierci oraz dbanie o godne Zycie i Smier¢ cho-
rego dziecka. Hospicjum perinatalne okreslane jest
réwniez jako ,hospicjum w lonie matki”. Ma jednak
swoja odrebng specyfike, poniewaz dziecko otacza-
ne opieka jeszcze sie nie urodzito. Po narodzinach,
gdy dziecko przezyje, zostaje objete opieka hospi-
cjum dla dzieci [12].

Dane z raportu z projektu badawczego (,Hospi-
cjum dla zycia poczetego”) z 2019 r., przeprowadzo-
nego przez Hospicjum dla Dzieci Dolnego Slaska
,Formula Dobra” na reprezentatywnej grupie 1012
0s6b w wieku powyzej 18 lat, wskazaly, ze 78% an-
kietowanych Polakéw opowiedzialo sie za prowa-
dzeniem opieki nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi
jeszcze w okresie przed ich narodzeniem, 47,7% ba-
danych zdecydowanie zgadzalo sie z powyzszym,
30,3% raczej sie zgadzalo, raczej nie zgadzalo sie
2,8% ankietowanych, a zdecydowanie nie zgadza-
fo sie 3,5% badanych. Trudno$¢ z deklaracja miato
15,8% respondentéw. Zdania, ze dzieci z wadami
wrodzonymi oraz ciezkimi, a takze nieuleczalnymi
chorobami sg duzym obcigzeniem dla spoleczen-
stwa bylo 28,8% badanych (odpowiedzi zdecydowa-
nie tak oraz raczej tak), zdecydowanie nie — 40,6%
i raczej nie 30,8%. Jedynie ok. 10% respondentéw
wiedzialo, co to jest hospicjum perinatalne i komu
pomaga, a az 89% nie bylo w stanie wyjasni¢ tego
terminu lub co najwyzej domyslalo sie, czego moze
dotyczyé¢, ale nie mieli pewnosci [13]. Wedlug 63,6%
badanych jest to instytucja dla nieuleczalnie cho-
rych oséb, bez doprecyzowania, ze opieka dotyczy
dzieci jeszcze nienarodzonych lub zaraz po urodze-
niu. Przedstawione w raporcie wyniki pokazaly, ze
osoby wierzace i praktykujace czesciej niz niewie-
rzace opowiadaja sie za objeciem opieka nieuleczal-
nie chorych dzieci jeszcze przed ich narodzinami
oraz deklarujg, ze nie stanowi to nadmiernego ob-
cigzenia dla spoleczenstwa. Osoby wierzace czesciej
tez wyrazajq opinie, ze decyzja o urodzeniu dziecka
z wada letalna jest stuszna [13].

Medﬁc%no
@)



Hospicja perinatalne - czy istnieje potrzeba funkcjonowania takich jednostek w opinii spoteczenstwa polskiego?

Literatura przedmiotu poswiecona tematyce wad
letalnych plodu i opieki nad kobietami po otrzyma-
niu niepomyslnej diagnozy podkresla istote udziela-
nia pomocy i wsparcia przez wyspecjalizowany i in-
terdyscyplinarny zesp6t specjalistéw. Dzieki niemu
proces podejmowania decyzji ma szanse przebiegac
w pelni Swiadomie, a kobieta zostaje otoczona opie-
ka medyczna oraz uzyskuje wsparcie informacyjne
oraz emocjonalne [14].

Kornas-Biela, ktéra podjeta probe analizy uczué
i emocji pojawiajacych sie w sytuacji niepomysl-
nej diagnozy, wymienia wsréd nich: panike, smu-
tek, zal, niedowierzanie, zaprzeczanie, uczuciowa
labilno$¢, poczucie wstydu, poczucie winy i nie-
sprawiedliwosci oraz wiele innych negatywnych
przezy¢ [15]. Wedlug Jarzebinskiej w chwili otrzy-
mania informacji o nieuleczalnej chorobie dziecka
pierwszym i gléwnym Zrédlem wzajemnego emo-
cjonalnego wsparcia powinni sie okaza¢ dla siebie
malzonkowie/partnerzy. Jednak niezbednym wa-
runkiem dla prawidlowego wspierania si¢ rodzi-
cOw jest jednakowe stanowisko dotyczace dalszego
losu cigzy i sytuacji z nig zwigzanej. Ma to jeszcze
wieksze znaczenie w momencie narodzin dziecka,
a w konsekwencji potrzeby dzielenia sie obowiaz-
kami zwigzanymi z opieka nad nim. Rodzice sg do-
datkowo obcigzeni §wiadomoscia, ze stan zdrowia
ich dziecka moze ulec gwaltownemu pogorszeniu
i pojawi sie np. konieczno$¢ korzystania ze specjali-
stycznego sprzetu [16]. Wrona w swoich badaniach
wskazuje, ze najwieksze wsparcie i pomoc w opiece
nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia okazuje naj-
blizsza rodzina. SpecjaliSci znajdowali sie dopiero
na kolejnym miejscu pod wzgledem okazywanej
pomocy [16].

Furtado-Eraso i wsp. [17] na podstawie meta-
analizy literatury potwierdzili, ze przezycie zaloby
po S$mierci dziecka jest warunkiem koniecznym do
odzyskania emocjonalnej rownowagi. Podkresla-
ja réwniez istote edukacji personelu medycznego
dotyczaca przekazywania niepomyslnych diagnoz,
sprawowania opieki w sytuacji utraty dziecka oraz
wsparcia w zalobie [17].

Teefey i wsp. [18] zauwazaja, ze rodzice po otrzy-
maniu niepomyslnej diagnozy prenatalnej sa na-
razeni na zwiekszone ryzyko depresji okoloporo-
dowej, leku i stresu pourazowego. Profesjonalna
opieka nad nimi wymaga dzialan interdyscypli-
narnego zespolu udzielajacego nie tylko wsparcia
medycznego, lecz takze pomocy psychospolecznej
w okresie cigzy i porodu oraz po porodzie, skiero-
wanego zaréwno do rodzicéw dziecka, jak i ich ro-
dzin [18]. Ratislavovda i wsp. podkreslaja potrzebe
uwrazliwiania personelu medycznego, poczynajac
od etapu ksztalcenia i poczatkéw pracy zawodowej.
Tematyka dotyczaca okoloporodowej opieki palia-
tywnej powinna by¢ réwniez poruszana w ramach
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ksztalcenia podyplomowego i rozwoju zawodowe-
go [19].

Mess i wsp. na podstawie badan ankietowych
zauwazyli, ze w polskich szpitalach znaczna czesc¢
kobiet nie otrzymala mozliwosci kontaktu i poze-
gnania martwo urodzonych dzieci [20]. Wykazano,
ze polowa kobiet po porodzie miala Swiadomosc¢
korzystnego wplywu pozegnania z dzieckiem na
pOzniejszy przebieg procesu zaloby [20]. Jak zauwa-
zaja Boyle i wsp. [21], narodziny martwego dziecka
moga powodowaé u rodzicow poczucie bezsilno-
Sci i bezbronnosci. Umozliwienie rodzicom udzialu
w podejmowaniu decyzji oraz pelna troski, szacun-
ku i wsparcia opieka w zalobie ma ogromne znacze-
nie dla zmniejszenia negatywnych skutkéw psycho-
spotecznych zaistniatej sytuacji [21].

WNIOSKI

Istnieje potrzeba tworzenia hospicjow perinatal-
nych oraz zapoznawania spoleczeistwa z zasadami
ich funkcjonowania.

Opieka nad rodzing po wykryciu nieuleczalnej
choroby dziecka wymaga odpowiedniej wiedzy
i umiejetnosci oraz zaangazowania réznych specja-
listow, dlatego wazne jest wprowadzanie tresci na
temat perinatalnej opieki paliatywnej do progra-
moéw ksztalcenia na uczelniach medycznych oraz
prowadzenia kursow i szkolen dla pracownikéw
medycznych.

Autorzy deklarujg brak konfliktu interesdw.
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