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Streszczenie

Wstep: Celem pracy jest przedstawienie opieki sprawowanej przez personel medyczny nad no-
worodkiem z zespotem Pateau.

Material i metody: Podstawa pracy byla analiza indywidualnego przypadku. Materiat zostal zgro-
madzony na podstawie obserwacji oraz analizy dokumentacji medycznej. Badanie przeprowa-
dzono w 2021 r. w Warszawie w szpitalu specjalistycznym o trzecim poziomie referencyjnosci.
Wyniki: W pracy oméwiono opieke paliatywng nad noworodkiem z diagnoza wady letalnej,
ze szczegdlnym uwzglednieniem aspektéw etycznych w postepowaniu z pacjentem i jego ro-
dzicami. Bezposrednio po urodzeniu sie noworodka podjeto decyzje o zaniechaniu uporczywej
terapii, zastepujac ja opieka podstawowg, na ktéra skladaly sie zabiegi pielegnacyjne, odzywianie
oraz poprawa komfortu pacjenta. Wdrozony plan opieki paliatywnej umozliwial nieograniczony
kontakt rodzicéw z dzieckiem do chwili jego zgonu.

Whioski: Postepowanie z noworodkiem dostosowano do jego potrzeb, a dziatania podjeto zgod-
nie z zaleceniami opieki paliatywnej. Zdolnosci komunikacyjne w kontakcie z rodzicami odgry-
waja kluczowa role w opiece paliatywnej nad noworodkiem, wplywajac na samopoczucie rodzi-
cow, ktoére przeklada sie na ich kontakt z dzieckiem i wspélprace z zespotem medycznym.

Stowa kluczowe: noworodek, opieka paliatywna, zesp6l Patau.

Abstract

Introduction: To present the care provided by medical staff for a newborn with Patau syndrome.

Material and methods: The study was based on an individual case analysis. The material was col-
lected based on observation and analysis of medical records. The study was conducted in Warsaw
in a specialist hospital with the third reference level in 2021.

Results: The paper discusses the palliative care of a newborn with a diagnosis of a lethal defect,
with particular emphasis on the ethical aspects of dealing with the patient and his parents. Im-
mediately after birth, a decision was made to discontinue persistent therapy for the newborn, re-
placing it with basic care, which included nursing procedures, nutrition, and improvement of the
patient’s comfort. The implemented palliative care plan allowed for unlimited contact between
parents and the child until his death.

Conclusions: Management of the newborn was adjusted to his needs, and actions were under-
taken in accordance with the recommendations of palliative care. Communication skills in contact
with parents play a key role in palliative care for a newborn, influencing the wellbeing of parents,
which translates into their contact with the child and cooperation with the medical team.

Key words: newborn, palliative medicine, Patau syndrome.
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WSTEP

Opieka paliatywna wedtug Swiatowej Organiza-
¢ji Zdrowia (ang. World Health Organization — WHO)
to zapobieganie cierpieniu oraz u$mierzanie bolu
zaré6wno w opiece nad pacjentem, jak i jego bliskimi,
ktérzy stawiaja czola zagrazajacej zyciu chorobie.
Obejmuje problemy fizyczne, psychiczne, spoteczne
i duchowe pacjenta oraz psychologiczno-spoteczno-
-duchowe jego bliskich [1]. Dzialania wzgledem pa-
cjenta w stanie terminalnym maja na celu zapewnie-
nie mu, niezaleznie od stadium choroby, godnych
warunkéw do umierania przy jednoczesnym zmi-
nimalizowaniu jego cierpienia oraz wsparciu w tej
trudnej sytuacji pacjenta i jego najblizszych. Naj-
bardziej problematyczng etycznie grupa w opiece
paliatywnej sa noworodki z ciezkimi wadami wro-
dzonymi (czesto letalnymi) oraz dzieci urodzone
na granicy przezywalnosci. To wéréd tych pacjentéw
najczesciej trzeba podejmowaé niezwykle trudne,
zaréwno dla rodzicéw, jak i personelu medycznego
decyzje, ktére determinuja, czy dziecko bedzie pod-
dane dzialaniom terapeutycznym wydluzajacym
jego zycie, czy tez opieka nad nim zostanie ograni-
czona do minimum, tak aby skroci¢ jego cierpienie
i pozwoli¢ mu umrzeé [2]. Niepodejmowanie lub za-
przestanie terapii utrzymujgcej dziecko przy zyciu
moze zaistnie¢ w przypadku ,rozpoznania choroby
o jednoznacznie ztym rokowaniu i nieodwracalnym
charakterze, takze w badaniu prenatalnym, przy
braku mozliwosci podjecia skutecznego leczenia”
lub ,w przypadku, kiedy leczenie stanowi przyczy-
ne nieuzasadnionego cierpienia dziecka, przy braku
szans na uzyskanie poprawy klinicznej”. Pacjent za-
klasyfikowany do jednej z tych grup obejmowany
jest opieka podstawows, polegajaca na ogranicze-
niu sie do procedur koniecznych wzgledem pacjen-
ta, aby zapewni¢ mu mozliwie najwigkszy komfort,
ktérego podstawa jest ulga w cierpieniu [3].

Zespol Patau — trisomia 13. chromosomu, to jedna
z trzech najczesciej wystepujacych aberracji chro-
mosomowych. Pacjenci, ktérzy sa w stanie prze-
zy¢ dluzej niz rok stanowia zaledwie 5-10%. Cze-
stoé¢ wystepowania zespolu Patau wynosi okolo
1,2 na 10 000 przypadkéw, szansa urodzenia zywego
dziecka wynosi 28-46%, a $rednie przezycie wynosi
10 dni [2].

Celem pracy bylo przedstawienie opieki sprawo-
wanej przez personel medyczny nad noworodkiem
urodzonym z trisomig 13. pary chromosoméw od
jego urodzenia do chwili zgonu w 2. dobie zycia. Ma-
terial badawczy zostal zgromadzony na podstawie
obserwacji oraz analizy dokumentacji medyczne;j.
Badanie przeprowadzono w Warszawie w szpitalu
specjalistycznym o trzecim poziomie referencyjno-
Sciw 2021 r.
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Noworodek plci meskiej urodzony w 40. ty-
godniu cigzy o przebiegu fizjologicznym. W ba-
daniu prenatalnym stwierdzono obecnos¢ wady
wrodzonej — trisomia 13. chromosomu. Poréd od-
byl sie o czasie, drogami i sitami natury. W trakcie
porodu na zlecenie lekarza nie ostuchiwano tetna
plodu. Noworodek po urodzeniu byl w stanie ogoél-
nym dobrym, wydolny krazeniowo, oceniony na
10 punktéw Apgar z masg urodzeniowa ciala wy-
noszaca 3300 g. W badaniu przedmiotowym wy-
kryto cechy dysmorfii charakterystyczne dla wady
letalnej — zespolu Patau: maloocze, hipoteloryzm,
nieprawidlowa budowa malzowin usznych, sze-
roka nasada nosa w obrebie twarzoczaszki, a takze
obustronne wnetrostwo i mikropracie w obrebie
narzadéw plciowych. Noworodek posiadat takze
mnogie ubytki w przegrodzie miedzykomorowej,
dysproporcje wielkosci komér i powiekszone nerki.
Podczas badania stwierdzono u pacjenta obnizone
napiecie mie$niowe oraz zaci$niete i zachodzace
na siebie palce rak. Z dokumentacji wynikalo, ze po
przeprowadzeniu badani prenatalnych i konsulta-
qji lekarza kardiologa z rodzicami pacjenta podpi-
sano dokument okreSlajacy sposéb postepowania
w przypadku zatrzymania krazenia lub oddychania
u noworodka z decyzja o niepodejmowaniu resu-
scytacji. Podczas przebywania pacjentki na bloku
porodowym na zlecenie lekarza prowadzacego nie
osluchiwano tetna ptodu. Po urodzeniu sie dziec-
ka wdrozono plan opieki paliatywnej. Dziecko po-
zostalo w kontakcie skéra do skéry z matka przez
kolejne 2 godziny. Podjeto nieudana probe przysta-
wienia noworodka do piersi. Pacjenta dokarmiono
siarg odciggnieta recznie przez matke przy pomocy
butelki. Zastosowano profilaktyke zakazenia przed-
niego odcinka oka, podajac 0,5% mas¢ erytromycy-
nowa oraz profilaktyke przeciwkrwotoczna (1 mg
witaminy K i.m.). Pacjentke wraz z dzieckiem prze-
kazano na oddzial polozniczo-noworodkowy,
do sali rodzinnej, gdzie mogta przebywaé wraz z me-
zem, co podczas trwajacej pandemii COVID-19 bylo
sytuacja wyjatkowa. Ponowne préby przystawiania
do piersi byly nieefektywne. Noworodka karmiono
co trzy godziny siarg recznie odciggang z piersi mat-
ki. Z racji potrzeby bliskosci, prywatnosci i spoko-
ju przeprowadzono edukacje rodzicow w zakresie
pielegnacji noworodka, tak aby sami mogli zajg¢ sie
dzieckiem, a personel medyczny przychodzit do sali
jedynie w celu sprawdzenia stanu ogélnego nowo-
rodka oraz stanu ogélnego, stanu polozniczego i sa-
mopoczucia poloznicy. Prowadzono ciggly pomiar
czynnosci serca i saturacji. Szczepienia ochronne za-
planowano na 3. dobe zycia noworodka. W 2. dobie
z powodu pogorszenia sie stanu ogélnego dziecka,
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tachypnoe, spadku saturacji do 40% przy jedno-
czesnej prawidlowej czynnosci serca 140 ud/min
podjeto decyzje o odstapieniu od wszelkich dzia-
fan medycznych. Odwolano zaplanowane badania
laboratoryjne, szczepienia i badania przesiewowe.
Z rodzicami przeprowadzono rozmowe w obecno-
Sci psychologa w celu przedstawienia mozliwego
przebiegu dalszych godzin zycia dziecka. Mimo iz
rodzice noworodka odméwili ponownych konsul-
tacji psychologicznych, poinformowano ich o moz-
liwosci kontynuacji opieki psychologicznej. Z po-
wodu bezdechéw oraz niskiego poziomu saturacji
odstapiono od karmienia doustnego. Noworodka
pozostawiono na rekach matki. Zwazajac na potrze-
be bliskosci i prywatnosci, wizyty w sali ograniczono
do minimum. W ostatnich chwilach zycia noworod-
ka na prosbe rodzicéw podano pacjentowi lek prze-
ciwbdlowy (paracetamol 45 mg). Po pietnastu minu-
tach od podania leku rodzice wezwali dyzurnego
lekarza, ktory stwierdzil zgon pacjenta z powodu
niewydolnosci krazeniowo-oddechowe;.

DYSKUSJA

Rozpoczynajac zaglebianie sie w temat opieki
paliatywnej, analizujac opis przypadku i poréw-
nujac go z wytycznymi oraz wnioskami zawartymi
w ksigzkach i artykutach medycznych, wylonily sie
pytania. Czy wdrozona opieka byla indywidualnie
planowanym i kompleksowym postepowaniem
wzgledem pacjenta i jego rodzicow? Czy byta ona
zgodna z obowiagzujacymi zaleceniami i standarda-
mi dotyczacymi opieki paliatywnej w perinatologii?
Czy postepowanie personelu medycznego wplyneto
na samopoczucie rodzicow? Poszukujac odpowiedzi
na postawione pytania, nalezy powola¢ sie na prawo
obowiagzujace w Rzeczypospolitej Polskiej, dotycza-
ce planowania rodziny oraz opieki perinatalnej, re-
gulujace postepowanie oraz dostep do okreslonych
Swiadczen w przypadku wykrycia w badaniach pre-
natalnych obcigzen plodu. Do 2021 r. po rozpoznaniu
wady letalnej na wczesnym etapie cigzy pozostawia-
no rodzicom dziecka wybor, czy wola donosi¢ cigze,
mimo ztych rokowan dla dziecka, czy tez dokonac
terminacji cigzy. Ustawa z 7 stycznia 1993 r. o plano-
waniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warun-
kach dopuszczalnosci przerywania cigzy, powolujac
sie na fundamentalne prawo do zycia juz od momen-
tu poczecia, podaje nastepujace warunki pozwalajace
na przeprowadzenie terminacji ciazy:

* cigza stanowi zagrozenie dla zycia lub powazne
zagrozenie dla zdrowia matki,

* $mier¢ dziecka poczetego nastapila wskutek dzia-
tan podjetych dla ratowania zycia matki albo prze-
ciwdzialania powaznemu uszczerbkowi na zdro-
wiu matki,
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* badania prenatalne (...) wskazujg na ciezkie i nie-
odwracalne uszkodzenie ptodu,

* zachodzi uzasadnione podejrzenie, potwierdzone
zaSwiadczeniem prokuratora, ze cigza powstala
w wyniku czynu zabronionego [4].

Dnia 22 pazdziernika 2020 r. Trybunal Konstytu-
cyjny (TK) podwazyt zgodnos¢ podpunktu trzecie-
g0 wyzej wymienionej ustawy i wydal orzeczenie
0 jego niezgodnosci z Konstytucja Rzeczypospolitej
Polskiej, ktdra jest podstawa prawodawcza w Polsce.
Trybunal ocenit, ze dokonywanie aborcji na plodach
obcigzonych wadami genetycznymi jest praktyka
eugeniczng, ktéra opiera sie na rozmnazaniu selek-
tywnym, polegajacym na redukcji osobnikéw obcia-
zonych genetycznie. Ponadto TK orzekl, iz powaz-
ng dyskryminacja jest odbieranie nienarodzonym
chorym dzieciom prawa do zycia oraz tym samym
»poszanowania i ochrony godnosci czlowieka” [5].
Wyrok oznajmiajacy, iz aborcja w powodu wyste-
powania wady letalnej u plodu nie jest juz zgodna
z prawem, wzbudzil wiele kontrowersji. Najistot-
niejsza konsekwencja tej decyzji w kontekscie te-
matu tej pracy jest konieczno$¢ rozwoju opieki pa-
liatywnej nad noworodkiem, poniewaz w wyniku
orzeczenia TK nalezy spodziewac sie wiekszej liczby
urodzen dzieci z wadami letalnymi. W obecnej sy-
tuacji kobiety nie majg mozliwosci podjecia decyzji
o zakoficzeniu cigzy obcigzonej wada genetyczna.
Jedynym wyjsciem w S$wietle prawa jest utrzyma-
nie cigzy, poréd i w zaleznosci od stanu ogélnego
noworodka podjecie decyzji przez zespét medyczny
o wdrozeniu opieki paliatywnej, ktéra obejmie za-
réwno dziecko, jak i jego rodzicéw. Z tego wzgledu
kluczowe jest postawienie na intensywny rozwoj
opieki paliatywnej, aby wszystkim pacjentom i ich
bliskim zapewni¢ nalezytg opieke i godne warunki
do pozegnania.

Na mocy Rozporzadzenia Ministra Zdrowia
z 29 pazdziernika 2013 r. w sprawie $wiadczeh gwa-
rantowanych z zakresu opieki paliatywnej i ho-
spicyjnej oraz jego pdzZniejszych zmian w Zycie
wprowadzono czynng opieke prawng nad nowo-
rodkami z wadami letalnymi oraz ich rodzicami.
Opieka obejmuje $wiadczenia gwarantowane w po-
staci porad i konsultacji lekarskich oraz porad psy-
chologicznych w poradniach medycyny paliatywnej
lub hospicjach, udzielanie swiadczen polozniczych,
ginekologicznych i neonatologicznych, mozliwo$é
wspélpracy z hospicjum, jesli stan zdrowia dziecka
pozwala na jego wypis ze szpitala, wspotprace w za-
kresie diagnostyki prenatalnej z zakladem genety-
ki. Ponadto rozporzadzenie podkresla koniecznosc¢
cigglosci leczenia dziecka oraz opieki nad rodzicami
w przypadku zgonu dziecka w postaci udzielenia
im kompleksowej informacji na temat postepowania
z noworodkiem po $mierci, pochéwku oraz udziele-
nia im pomocy w zalobie (grupa wsparcia) [6].
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Tabela 1. Proces pielegnowania noworodka objetego opiekg paliatywng

Diagnoza
pielegniarska

Trudnosci

z zaakceptowaniem
wady letalnej dziecka
przez rodzicéw

Lek rodzicow

Nieefektywne
przystawienie dziecka
do piersi

Utrudnione
oddychanie

Bol rodzicéw zwigzany
ze Smierciq dziecka
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Cel opieki

Nawigzanie wiezi
miedzy rodzicami
a noworodkiem.
Zapewnienie wsparcia
rodzicom

Zmniejszenie leku
i niepokoju rodzicéw.
Utatwienie rodzicom
przejscia frudnego
okresu zwigzanego
Z umieraniem
dziecka. Zapewnienie
prywatnosci

Zaspokojenie potrzeby
odzywiania noworodka

Zminimalizowanie
bodzcédw zewnetrznych
oddziatujgcych
na noworodka

Zapewnienie
rodzicom czasu na
ostatnie pozegnanie
z dzieckiem

Realizacja

Utozenie noworodka na klatce
piersiowej matki, préba przystawienia
noworodka do piersi, umozliwienie
statej obecnosci ojca. Edukacja
rodzicow w zakresie opieki
nad dzieckiem

Przeniesienie noworodka wraz
z rodzicami na indywidualng sale,
tak aby mogli w spokoju korzystac
z bliskosci. Przeprowadzenie
z nimi rozmowy i poinformowanie
o dalszym mozliwym przebiegu
zycia dziecka. Przyjecie postawy
gotowosci do odpowiedzi na
wszelkie pytania odnosnie do
stanu noworodka. Zapewnienie
przestrzeni do spedzenia wspdlnego
czasu, przekazanie pielegnaciji
noworodka w rece rodzicéw, tak aby
mogli zazna¢ bliskosci z dzieckiem
i mie¢ czas na pozegnanie z nim.
Zapewnienie rodzicéw o wsparciu
ze strony personelu medycznego
i zapewnienie mozliwosci wspotpracy
z psychologiem. Ograniczenie wizyty
w sali do koniecznego minimum.
Ochrzczenie noworodka z wody
przez przedstawiciela personelu
medycznego w odpowiedzi na prosbe
oraz potrzeby religijne rodzicéw

Karmienie noworodka pokarmem
naturalnym, odcigganym recznie
przez matke, podawanym
w odstepach 3-godzinnych
za pomocgq butelki

Monitorowanie czynnosci serca
i wysycenia krwi flenem za pomocq
pulsoksymetrii, ocena ilosci oraz
gtebokoséci oddechdw, obserwacja
ruchdéw klatki piersiowej. Utozenie
noworodka w pozycji utatwiajgcej
oddychanie. Rezygnacja
z podejmowania zywienia doustnego.
Podanie paracetamolu
na prosbe rodzicéw w celu
minimalizowania ewentualnych
dolegliwosci bélowych dziecka

Pozostawienie rodzicom przestrzeni
do pozegnania sie z dzieckiem
po stwierdzeniu jego zgonu przez
dyzurnego lekarza neonatologa.
Pomoc rodzicom w zebraniu
pamigtek po dziecku. Zwazenie
i zmierzenie dziecka, wykonanie
toalety po$miertnej, odbicie stopek
irgczek dziecka na papierze,
zawiniecie ciata dziecka w gaze
oraz opisanie zwtok. Zabezpieczenie
ciata i oddanie go do szpitalnej
chtodni. Wykonywanie wszystkich
czynnosci z okazywaniem szacunku
naleznym dla zwtok

Ocena

Dziecko pozostawato
w kontakcie ,,skéra
do skoéry” przez pierwsze
2 godziny po urodzeniu.
Préba przystawienia
noworodka do piersi
nie powiodta sie

Rodzice zostali
zapewnieni o gotowosci
do odpowiedzi na ich
pytania lub watpliwosci
odnosnie do stanu
noworodka. Ocenili,
ze czujq sie na sitach,
by bez pomocy
psychologa poradzi¢
sobie z sytuacjg

Noworodek poczgtkowo
wykazywat dobrg
folerancje pokarmu,
W miare pogarszania sie
stanu ogdinego stawat
sie niewydolny

Dziecko pozostato
w ramionach matki.
Zaprzestano stosowania
wszelkich interwenciji
medycznych.
Odnotowano saturacje
wynoszgcq 40%

Rodzice pozegnali sie
z dzieckiem.
Zwtoki noworodka po
zabezpieczeniu oddano
do chtodni po uptynieciu
2 godzin od chwili
stwierdzenia zgonu
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Przypadek opisywany w niniejszej pracy to przy-
kiad rodziny, ktéra postanowila mimo mozliwosci
dokonania wyboru o terminacji ciagzy w $wietle 6w-
cze$nie panujacego prawa, donosic cigze z wczesnie
rozpoznang wada letalng i urodzi¢ dziecko z bardzo
niskimi szansami na przezycie. Tak jak w przypadku
wiekszosci rodzicow podejmujacych takg sama de-
cyzje, motywacjq byla wiara i przekonania religijne.
Zwazajac na statystyki dotyczace zespotu Patau, kto-
re wskazuja, ze jedynie 28-46% noworodkéw rodzi
sie zywych, wdrozono elementy opieki paliatywnej
juz na etapie porodu: niewystuchiwano tetna ptodu
oraz po konsultacji z lekarzem podpisano dokument
o niepodejmowaniu resuscytacji krazeniowo-odde-
chowej w przypadku zatrzymania krazenia u nowo-
rodka.

Z racji dobrego stanu ogélnego noworodka po
urodzeniu schemat postepowania wzgledem pa-
gjenta byl taki, jak w przypadku zdrowego nowo-
rodka. Po wstepnej ocenie pediatry dziecko utozono
na klatce piersiowej matki i podjeto prébe przysta-
wienia do piersi. Zrealizowano standardowe pro-
cedury szpitalne. Zaplanowano réwniez badania
przesiewowe i szczepienia. Przyznano rodzinie in-
dywidualng sale przystosowana do potrzeb zwigza-
nych z ostatnim pozegnaniem. Umozliwiono ojcu
dziecka pozostanie na sali, mimo obowiazujacego
w szpitalach zakazu odwiedzin z uwagi na panu-
jaca pandemie. Umozliwilo to rodzicom wzajemne
wspieranie si¢ oraz pozwolilo ojcu poczu¢ sie tata
i nawigza¢ wiez z dzieckiem, dzieki czemu obojgu
rodzicom latwiej bylo poradzi¢ sobie ze stratq.

Wdrozenie opieki paliatywnej jest decyzja po-
dejmowang przez lekarza, ktéry ocenia daremno$é
leczenia i uporczywos¢ terapeutyczng na podstawie
holistycznie ujetego obrazu klinicznego. Uporczywa
terapia to ,stosowanie procedur medycznych, w celu
podtrzymywania funkcji zyciowych nieuleczalnie
chorego, ktére przedluza jego umieranie, wigzac sie
z nadmiernym cierpieniem lub naruszeniem godno-
Sci pacjenta”. Pojecie uporczywej terapii nie obejmuje
opieki podstawowej, na ktérg skladaja sie zabiegi pie-
legnacyjne, karmienie, nawadnianie oraz poprawia-
nie komfortu pacjenta poprzez lagodzenie objawow
niepozadanych. Rezygnacja z zabiegéw medycz-
nych wydtuzajgcych zycie dziecka jest pozostawiana
do decyzji lekarza, ktérego obowiagzkiem jest obiek-
tywnie oceni¢, w ktérym momencie terapia leczni-
cza zamienia sie w wydluzanie procesu umierania
pacjenta, co wiaze sie z zadawaniem mu cierpienia
[3]. Odstapienie od terapii podtrzymujacej zycie jest
uzasadnione w przypadku nieuleczalnej choroby
o zlym rokowaniu, a takze gdy leczenie jest bezpod-
stawne z braku mozliwosci uzyskania poprawy stanu
klinicznego pacjenta, bedace przyczyng nieuzasad-
nionego cierpienia [7]. Po $mierci pacjenta lekarz
stwierdza zgon i wystawia karte zgonu. Cialo zmar-
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tego nie powinno znalez¢ sie w chlodni wezesniej niz
po uplywie dwoéch godzin, a takze bez uprzedniego
opisania i odpowiedniego zabezpieczenia zwlok [8].
W przypadku opisywanego w pracy noworodka
podjecie opieki paliatywnej bylo postepowaniem
standardowym (wystepowanie wady letalnej ze
stwierdzonym wielowadziem dodatkowo obniza-
jacym rokowania dziecka). Stan ogélny dziecka po
urodzeniu byt dobry, jednak z godziny na godzine
pogarszal sie. W nastepstwie odstgpiono od wszel-
kich dziatan medycznych, ograniczono procedury do
opieki podstawowej wykonywanej w dalszym ciagu
przez rodzicow. Godzac sie i spodziewajac sie $mierci
dziecka, pozostato ono do ostatnich chwil na rekach
matki. Po stwierdzeniu zgonu i po uplynieciu czasu
potrzebnego rodzicom na pozegnanie z dzieckiem
wykonano toalete po$miertng, opisano zwloki i po
dwéch godzinach przekazano do chlodni.

Opieka paliatywna z definicji rozszerzona jest
do o0s6b bliskich pacjenta. Szczegdlnie w przypadku
noworodka jednostkami niezwykle obcigzonymi sa
rodzice [9]. Z tego wzgledu kluczowa jest rozmo-
wa z rodzicami, zaréwno personelu medycznego,
jak i psychologa. Zwazajac na lek i niepewnoé¢ ro-
dzicow dzieci z wada letalng, przekazywanie in-
formacji powinno odbywac¢ sie¢ w obecnosci obojga
rodzicéw, w odosobnionym, cichym pomieszczeniu,
gdzie w spokoju beda mogli wspdlnie zmierzy¢ sie
z sytuacja [2]. Informacje musza by¢ przekazywane
W sposob rzetelny i wyczerpujacy, a takze tatwy do
zrozumienia, z zachowaniem empatii i profesjonali-
zmu, tak aby rodzice mieli Swiadomos¢, ze ich dziec-
ko jest pod najlepsza opieka [9]. Rodzicom powinno
sie przekaza¢ wszelkie podstawowe informacje na
temat opieki nad noworodkiem oraz przeszkoli¢ ich
z tego zakresu praktycznie, aby mogli prawdziwie
poczuc sie rodzicami. Zadaniem poloznej powinno
by¢ zaproponowanie im kangurowania jako sposo-
bu zblizenia z dzieckiem, poinstruowanie w zakresie
karmienia, zmiany pieluszek i dbania o higiene dziec-
ka. Nalezy pamietaé, aby nie naklania¢ rodzicéw
wbrew ich woli do jakichkolwiek czynnosci zwigza-
nych z noworodkiem [2]. Personel odpowiedzialny
za opieke nad rodzing objeta perinatalng opieka pa-
liatywna w miare mozliwosci powinien przedstawiac
cale wydarzenie, czyli okres cigzy, porodu i opieki
nad dzieckiem $miertelnie chorym, jako wydarzenie
rodzinne, pelne bliskosci i nastawione na zacie$nia-
nie wiezi. W ramach rozszerzenia opieki medycznej
mozna proponowacé rodzicom rodzinne zdjecia, zbie-
ranie pamigtek po porodzie, nagrywanie bicia serca
dziecka lub tez utrwalenie stépek i raczek dziecka,
poprzez odbicie ich na papierze lub w glinie. Moze
to pomoc rodzicom zaakceptowaé sytuacje, a do-
datkowo wplynaé na poprawe komunikacji z per-
sonelem medycznym [10]. Kolejng istotng kwestig
jest zadbanie o potrzeby religijne rodzicéw: zapew-
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nienie w miare mozliwosci kontaktu z kapelanem,
ksiedzem badz inng osoba duchowna. Jest to szcze-
gblnie wazne z racji potrzeby ochrzczenia dziecka
w pierwszych godzinach zycia, poniewaz moga by¢
to jednoczesnie ostatnie godziny [11]. Na podstawie
kodeksu prawa kanonicznego dziecko znajdujace sie
w niebezpieczenstwie Smierci powinno by¢ ochrzczo-
ne natychmiast po urodzeniu. Moze tego dokonac
osoba z personelu medycznego na prosbe rodzicow
(chrzest z wody). Oddzial noworodkowy powinien
wystawi¢ rodzicom zaswiadczenie o udzieleniu
chrztu [12]. Dobrym rozwigzaniem jest zaproszenie
rodzicéw do ulozenia wraz z personelem medycz-
nym indywidualnego planu opieki nad noworod-
kiem. W planie powinny zosta¢ uwzglednione pro-
cedury medyczne okre$lone oraz wyjasnione przez
lekarza prowadzacego, procedury pielegnacyjne
oraz podzial obowigzkéw miedzy personel medycz-
ny a rodzicéw ustalony i zaakceptowany przez obie
strony, okreslenie potrzeb rodzicow wzgledem opieki
nad dzieckiem, w tym potrzeb religijnych, a takze ich
wlasnych potrzeb, np. w zakresie opieki psycholo-
gicznej [13]. W najtrudniejszym momencie, jakim jest
zgon noworodka, nalezy dac¢ rodzicom czas na poze-
gnanie, a takze zapewni¢ im odpowiednie warunki,
tak by uszanowaé rozpoczecie procesu ich zaloby.
Nalezy tez przedstawi¢ im plan toalety po$miertnej,
jesli maja takie zyczenie.

Wspoélprace z rodzicami omawianego w pracy
noworodka podjeto juz w czasie cigzy, by mieli oni
mozliwo$¢ w spokoju przygotowac sie na urodze-
nie dziecka ciezko chorego. Niewystuchiwanie tet-
na plodu podczas porodu nie powodowalo nadziei
w postaci bijacego serca, ktére mogloby na kazdym
etapie porodu zanikna¢, a dodatkowo uniknieto sy-
tuacji, w ktérej brak bicia serca ptodu méglby nega-
tywnie wplynaé na psychike kobiety i spowolni¢ lub
nawet zatrzymac akcje porodowa. Przy przekazaniu
matki z dzieckiem na oddziat polozniczy zdecydo-
wano o przydzieleniu rodzinie indywidualnej sali,
gdzie rodzice mogli przebywac z dzieckiem do zgo-
nu noworodka. Ta decyzja umozliwila im nawigza-
nie relacji z noworodkiem, zaznanie bliskosci oraz
rodzicielstwa. Jednoczesnie byla to dla rodzicow
mozliwo$¢ udzielania sobie nawzajem wsparcia,
trwania razem w tym trudnym czasie. W sali przy-
pisanej rodzinie na caly pobyt w szpitalu przepro-
wadzono rozmowe z obojgiem rodzicéw. Lekarz
pediatra wyjasénil specyfike jednostki chorobowe;j,
mozliwy dalszy przebieg pobytu w szpitalu oraz
plan postepowania wzgledem noworodka. Rodzi-
cOw zapewniono o dalszym wsparciu merytorycz-
nym, gotowosci do odpowiedzi na pytania odno-
$nie do noworodka. Po przeprowadzeniu rozmowy
rodzicéw pozostawiono na sali samych z nowo-
rodkiem, by mogli spokojnie przeanalizowa¢ calg
rozmowe. Wizyty w sali, gdzie przebywata rodzina
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ograniczono do minimum w celu zapewnienia im
spokoju, przy jednoczesnym zapewnieniu o goto-
wosci do pomocy i do udzielania im odpowiedzi na
pojawiajace sie pytania. W chwili gdy rodzice zgto-
sili $mieré dziecka, lekarz pediatra stwierdzil zgon
i pozostawil noworodka w objeciach rodzicéw, dajac
im czas na pozegnanie. Po uplynieciu odpowiednie-
go dla rodzicéw czasu poinformowano ich o czyn-
nosciach, ktére skladajg sie na toalete posmiertna,
a nastepnie zabrano dziecko z ich rak, aby wykonac
niezbedne procedury i umiesci¢ je w chiodni.

Poza noworodkiem i jego rodzicami, ktérzy musza
zmierzyc¢ sie z niewyobrazalnie trudna sytuacja, obar-
czong cierpieniem, stresem i silnymi, negatywnymi
emocjami, osobami narazonymi na duze obcigzenie
psychiczne sa pracownicy ochrony zdrowia odpo-
wiedzialni za opieke, podejmowanie decyzji zwia-
zanych z zaprzestaniem terapii wzgledem dziecka,
a takze mierzacy sie na co dzieh ze $miercig swoich
pacjentow. Tak trudne sytuacje, ktére sg nieodlacz-
nym elementem pracy z pacjentami objetymi opieka
paliatywna, moga skutkowaé¢ wypaleniem zawodo-
wym, ale i pogorszeniem zdrowia psychicznego per-
sonelu medycznego, dlatego tez niezwykle istotne
jest objecie tej grupy nalezyta opieka i wsparciem
psychologicznym. W Polsce w przypadku publicz-
nej opieki medycznej finansowanej z Narodowego
Funduszu Zdrowia opieka psychologiczna nie jest
przewidziana dla pracownikéw ochrony zdrowia.
Czesto zdarza sie, ze we wlasnym zakresie musza
szuka¢ pomocy, co czasami nie jest mozliwe z réz-
nych wzgledéw. Pozostaje na koniec zada¢ pytanie,
czy w systemie, w ktérym pracownikéw obcigzonych
tak duzym stresem i odpowiedzialnoscig pozostawia
sie samym sobie mozliwe jest budowanie prawidlo-
wej i kompleksowej opieki nad pacjentami oraz pod-
noszenie standardow tejze opieki?

PODSUMOWANIE

Opieka paliatywna sprawowana nad noworod-
kiem byla dostosowana do jego indywidualnych
potrzeb a podjete dzialania zapewnialy opieke psy-
chologiczno-merytoryczng, gwarantujaca optymal-
ne wsparcie dla calej rodziny.

Postepowanie personelu medycznego bylo zgod-
ne z obowigzujgcymi standardami i zaleceniami do-
tyczacymi opieki paliatywnej w perinatologii.

Zdolnosci komunikacyjne w kontakcie z rodzica-
mi odgrywaja kluczowa role w opiece paliatywnej
nad noworodkiem, wplywajac na samopoczucie ro-
dzicéw, ktore przeklada sie na ich kontakt z dziec-
kiem i wspoélprace z zespotem medycznym.
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