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STRESZCZENIE

Perinatologia jest dziedzing medycyny zajmujaca sie opieka perinatal-
na nad kobieta w cigzy i ptodem. Coraz czesciej okreslana jest pojeciem
medycyny matczyno-ptodowej. Dzieki postepowi medycyny, przez
wykonywanie badan prenatalnych mozna wykry¢ wady letalne, ktére
niejednokrotnie oznaczaja $mier¢ nienarodzonego dziecka. Rodziny,
ktére dowiadujg sie o tym, ze ich dziecko nie ma szans przezycia, moga
zdecydowac sie na jedna z trzech opcji: dokonania eugenicznej aborcji,
podjecie sie opieki paliatywnej i uporczywej terapii. W artykule sze-
roko oméwiono temat opieki paliatywnej, ktérej zadaniem jest objecie
wszechstronnym wsparciem rodziny i chorego dziecka. Zadania opie-
ki paliatywnej skupiaja sie na niesieniu wsparcia rodzinom, ktére do-
$Swiadczajg problemu wad letalnych. W sprawowaniu opieki nad tymi
rodzinami znaczgca role odgrywa potozna, ktéra bedac wsparciem dla
kobiet, pomaga im przejs¢ przez ten trudny okres.

Stowa Kkluczowe: perinatologia, opieka paliatywna, eugeniczna abor-
cja, uporczywa terapia, wady letalne.

WSTEP

Ciaza jest dla kobiety wyjatkowym okresem w jej Zyciu. Czesto
juz w pierwszych dniach, kiedy dowiaduje sie, ze jest w ciazy,
zaczyna tworzy¢ z ptodem emocjonalng wiez. Spodziewajac sie
dziecka, kobieta snuje plany i marzenia z nim zwiazane. Moz-
na stwierdzi¢, ze nienarodzone dziecko jest dla przysztej matki
najwieksza wartoscia, jaka na ten moment posiada.

Niestety, mimo ogromnego postepu w dziedzinie medycyny
problem wad letalnych wciaz pozostaje aktualny. W zwiazku
z rozwojem diagnostyki prenatalnej rodzice, juz podczas trwa-
nia cigzy, dowiaduja sie, ze ich dziecko obarczone jest powazna
wada, ktéra w konsekwencji moze okazac¢ sie dla niego $mier-
telna.

Perinatologia jest dziedzing medycyny, ktdéra zajmuje sie sze-
roko pojeta opieka perinatalng nad kobieta nie tylko w okre-
sie okotoporodowym, ale swoim zakresem obejmuje réwniez
pt6d, nastepnie noworodka i niemowle w pierwszym roku zy-
cia[1, 2].

Rodzice nieuleczalnie chorego dziecka moga podja¢ sie opieki
paliatywnej w przypadku stwierdzenia choréb lub wad ograni-
czajacych zycie. Polega ona na holistycznym podejsciu do chore-
go dziecka, jak i jego rodziny. Opieka paliatywna podejmowana
wobec rodziny dotknietej niepomy$lna diagnoza obejmuje sfere
fizyczna, emocjonalna, spoteczna oraz duchowag [3].

Wady letalne sg zaburzeniami rozwojowymi, ktére moga pro-
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SUMMARY

Perinatology is the branch of medicine, which refers to the specialized
care of pregnant women and their fetuses. It is often called maternal
- fetal medicine. Thanks to progress in medicine, by performing pre-
natal testing, we can detect lethal defects, which often means that un-
born child will die very soon. Families who find out that their child has
no chances to survive can: do the eugenic abortion, take on palliative
care, or persistent therapy. In the article the subject of palliative care
is broadly represented and its primary focus on providing support to
families which have a problem with lethal defects. The things which
palliative care must do is to take care of family and terminally ill child.
The midwife is the primary person who provide those families assis-
tance and she is also the one who helps them to go through this difficult
period.

Key words: perinatology, palliative care, eugenic abortion, persistent
therapy, lethal defects.

wadzi¢ do poronienia samoistnego, porodu przedwczesnego,
a nawet do zgonu wewnatrzmacicznego. S3 to nieuleczalne
choroby, ktdére najczesciej prowadza do przedwczesnej Smier-
ci dziecka, bez wzgledu na rodzaj podjetego leczenia. Wedtug
obowiazujacej ustawy o planowaniu rodziny i ochronie ptodu
ludzkiego, wady letalne zakwalifikowane sg do przerwania cia-
zy [3].

Do wad $miertelnych zaliczajg sie miedzy innymi zespoty chro-
mosomalne, takie jak: zesp6t Edwardsa czy zespdt Pataua.
Ponadto obejmuja one ciezkie wady osrodkowego uktadu ner-
wowego, w ktérych mozna wyrézni¢ bezmdzgowie. Wadami
letalnymi nazywamy réwniez szereg innych nieprawidtowosci,
ktore nie rokujg wyleczenia [1].

Informacja o wadzie letalnej ptodu, ktéra dociera do rodzicow,
zawsze jest duzym obcigzeniem dla ich psychiki. Decyzja o za-
konczeniu cigzy lub jej kontynuacji nalezy do rodzicéw dziecka.
Nalezy pamieta¢, iz niezaleznie od podjetej decyzji rodzice nie-
narodzonego dziecka powinni zosta¢ otoczeni specjalistyczng
opieka.

DIAGNOSTYKA PRENATALNA

Wczesne wykrycie wad rozwojowych umozliwia podjecie na-
tychmiastowego leczenia oraz pozwala na przygotowanie
rodzicow do porodu w osrodku o wysokim stopniu referen-
cyjnosci, co jestistotne ze wzgledu na konieczno$¢ podjecia wy-
sokospecjalistycznej opieki dla dziecka.
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Badania prenatalne pozwalaja na wykrycie wady, a co za tym
idzie - réowniez na ustalenie rokowan. Dzieki zastosowaniu
diagnostyki prenatalnej mozna oceni¢, czy wada jest uleczalna
oraz zaplanowac dalszy przebieg ciazy.

Poza mozliwoscia wykrycia wad badania prenatalne spetnia-
ja rowniez funkcje terapeutyczne. S3 jednym ze wskaznikow
monitorowania przebiegu cigzy. W przypadku wykrycia wady
pozwalaja na zastosowanie leczenia u matki lub dziecka. Przy-
gotowuja rodzicéw do narodzin chorego dziecka i umozliwiaja
zapewnienie specjalistycznej opieki po urodzeniu [4].

Ws3rod badan prenatalnych mozemy wyrdzni¢ dziatania inwa-
zyjne oraz nieinwazyjne. Do tych pierwszych zaliczamy m.in.
standardowe badanie USG oraz USG genetyczne, jak réwniez po-
pularny test PAPP-A. Inwazyjne badania prenatalne budza wie-
le kontrowersji i sg przedmiotem etycznych dyskusji. Niektore
z tych badan to: amniopunkcja, biopsja trofoblastu czy kordo-
centeza. Ze wzgledu na swoja inwazyjnos¢ badania te zwiek-
szaja ryzyko powiktan w przebiegu ciazy. Z tego powodu, przed
ich wykonaniem, rodzicéw nalezy bezwzglednie poinformowac
o korzy$ciach, ryzyku i konsekwencjach, jakie za soba niosg [4].

KRYTYCZNA DECYZJA

Wykrycie wady letalnej wiaze sie dlarodzicéw z podjeciem ,kry-
tycznej decyzji” o dalszym przebiegu ciazy. Rodzice w tym trud-
nym momencie, w my$l ustawy, 0 planowaniu rodziny, ochronie
ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalno$ci przerywania cia-
zy” z 7 stycznia 1997 r. moga podjac sie aborcji eugenicznej. Nie
nalezy zapomina¢ o tym, ze w $wietle prawa obowigzujacego
w Polsce jest ona dopuszczalna. Nie wszyscy jednak zgadzaja sie
z takim prawem. Godny zauwazenia jest fakt, iz jest do dylemat
natury etycznej, ktéry prawdopodobnie nigdy nie zostanie roz-
wigzany.

W tym wypadku nalezy sobie zada¢ pytanie, czy spoteczenstwo
ma by¢ selektywne czy elektywne? Czy my jako ludzie mamy
prawo skazywac kogo$ na bol i cierpienie? I czy mamy prawo
decydowac¢ o odbieraniu komus$ zycia? W tej kwestii zdania sa
- i prawdopodobnie zawsze bedg - podzielone. Z tego wzgledu
nie powinni$my ocenia¢ rodzin, ktére dotkniete s3 tak trauma-
tyczng sytuacja. Priorytetem powinno by¢ w tej kwestii objecie
tych rodzin troskliwg opieka, niezaleznie od podjetej decyzji.

Druga z mozliwosci wyboru, jakiej moga dokonaé rodzice, jest
podjecie sie wspomnianej wcze$niej opieki paliatywnej. Dziata-
nia w zakresie opieki paliatywnej/hospicyjnej skupiaja sie na
poprawie jakosci zycia dziecka oraz udzielaniu wieloptaszczy-
znowego wsparcia dla rodziny. W jej zakresie miesci sie réw-
niez niwelowanie dotkliwych objaw6éw bélowych, niesienie ulgi
i wytchnienia, réwniez w okresie zatoby [5].

Trzecia opcja, o jakiej moga zadecydowac rodzice, jest uporczy-
wa terapia. Jest to powszechnie stosowany zwyczaj przez leka-
rzy, ktérzy za wszelka cene daza do zachowania zycia ludzkiego.
Trzeba stwierdzi¢, ze w przypadku wad letalnych uporczywa
terapia nie jest niczym innym jak przedtuzaniem zycia w bar-
dzo bolesnej agonii. Czesto stosowanie uporczywej terapii spro-
wadzane jest do eksperymentu medycznego. Natomiast zanie-
chanie uporczywej terapii moze pozwoli¢ dziecku odej$¢ w spo-
koju. Nalezy podkresli¢, ze kiedy rodzice zdecyduja sie odstapi¢
od metod majacych na celu przedtuzanie zycia na rzecz opieki
paliatywnej, ich decyzja powinna zosta¢ bezwzglednie uszano-
wana przez personel medyczny [6].

Te zagadnienia bioetyczne budza ogromne emocje w rzeczywi-
sto$ci, gdzie pragnienie ratowania zycia noworodka zderza sie
z konieczno$ciag zadawania dodatkowego cierpienia, ktére nie
rokuje poprawy zycia.

Zaniechanie tych dziatan czesto bywa mylone z pojeciem euta-
nazji. Kluczowa w tej kwestii okazuje sie odpowiedz na pyta-
nie, czy zaprzestanie leczenia ma na celu pozbawienie zycia, czy
przywrdécenie naturalnego procesu umierania? [5].

Odnoszac sie do postaw moralnych w aspekcie neonatolo-
gii, dotykamy kwestii nowego Zycia, ktére powstaje w tonie
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matki. Jest to podmiot, ktéry nie jest w stanie sam o sobie
stanowi¢, sam sie broni¢ i wygtasza¢ wtasnych opinii na te-
maty natury bioetycznej. Dodatkowo stajac przed problemem
wad letalnych, rodzicom bardzo trudno jest podja¢ decyzje
o wykonaniu eugenicznej aborcji, podjeciu sie opieki palia-
tywnej, a niekiedy nawet uporczywej terapii. Z tych wzgledéw
personel medyczny, a w szczegélnosci lekarz potoznik, potozna
oraz neonatolodzy powinni dotozy¢ wszelkich staran, aby nie-
zaleznie od podjetej decyzji otoczy¢ rodziny dotkniete tym pro-
blemem troskliwg i wszechstronna opieka.

Zdaniem Davida Meye, decyzje podejmowane w neonatologii
nalezy odnosi¢ przede wszystkim do teraZzniejszosci, uwzgled-
niajgc przy tym elementarne doznania pacjenta, jakimi Meye
okresla: komfort i przyjemnos$¢, bowiem do takich odczué zdol-
ny jest noworodek [7].

Konieczne jest zapewnienie catoSciowej opieki nad rodzicami
i dzieckiem. W sktad zespotu terapeutycznego powinien wcho-
dzi¢ lekarz, potozna, psycholog, a w niektdrych przypadkach
- jezeli rodzina sobie tego Zyczy - réwniez kaptan [4].

OPIEKA PALIATYWNA

Kiedy rodzice decyduja sie na domowg opieke paliatywna/ho-
spicyjna, nalezy dotozy¢ wszelkich staran, aby otoczy¢ ich dziec-
ko jak najlepsza opieka. W przypadku niepomyslnej diagnozy
opieka paliatywna jest m.in. alternatywa wobec eugenicznej
aborcji, bowiem chroni ona dziecko przed cierpieniem, a rodzinie
dostarcza wieloptaszczyznowego wsparcia.

W przypadku kiedy rodzice zdecyduja sie podja¢ opieke palia-
tywnag, musi by¢ to odpowiednio udokumentowane. W dokumen-
tacji medycznej musi widnie¢ oficjalny wpis, ktéry bedzie zawie-
rat informacje dotyczaca tego, aby u noworodka nie stosowano
reanimacji, intensywnej terapii oraz leczenia chirurgicznego [4].

Opieka paliatywna, jako jedna z mozliwo$ci postepowania
z dzieckiem, ktore obarczone jest niepomyslna diagnozg, stu-
zy przede wszystkim najlepszym interesom dziecka. Cechuje
sie ona szacunkiem dla Zycia, godnosci oraz autonomii chorego
dziecka [1].

Podjecie sie paliatywnej opieki jest dla rodzicow przejawem ak-
ceptacji dla nieuniknionej $mierci jako naturalnego zakoncze-
nia nieuleczalnej choroby.

Liczysz sie, poniewaz jestes tym kim jestes, liczysz sie do ostatniej
chwili swojego Zycia, zrobimy wszystko co w naszej mocy, by poméc
Ci nie tylko spokojnie umrze¢, ale takze zy¢ az do Smierci.

Powyzsze stowa zostalty wypowiedziane przez Cicely Mary
Strode Saunders, ktora byta zatozycielka Hospicjum $w. Krzysz-
tofa w Londynie. Jest ona postacig uwazang za twérczynie me-
dycyny paliatywnej. Jej stowa doskonale oddajg idee opieki pa-
liatywnej.

Informujac rodzicéw o niepomys$lnej diagnozie, personel me-
dyczny powinien dotozy¢ wszelkich staran, aby odbyto sie to
w mozliwie jak najbardziej dogodnych warunkach. Takich, kt6-
re pozwola rodzicom przezy¢ te trudne chwile w spokoju i bez
zbednych formalnoS$ci.

W takim momencie personel medyczny powinien zosta¢ ogra-
niczony do niezbednego minimum, a informacja przekazywana
powinna by¢ w odosobnionym pomieszczeniu, zapewniajgcym
warunki intymno$ci. Niedopuszczalne jest, aby byt to korytarz,
czy inne miejsce, ktore nie sprzyja zachowaniu prywatnosci
w tak trudnym momencie [4].

Waznym aspektem jest rowniez to aby - o ile to mozliwe - in-
formacja o niepomys$lnej diagnozie przekazywana byta obojgu
rodzicom. My jako personel medyczny musimy pamietac o tym,
aby rozmawia¢ z rodzicami w spos6b dla nich zrozumiaty. Nie
nalezy w tym wypadku uzywac¢ trudnych, medycznych termi-
néw. Jednakze rodzicom trzeba udzieli¢ wyczerpujacych infor-
macji dotyczacych stanu ich dziecka, jednoczesnie wyrazajac
wspotczucie [4].
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Nieodtgcznym elementem postepowania z rodzicami dotknie-
tymi tak ciezka sytuacja jest czas, ktérego potrzebuja oni na
pozegnanie sie z dzieckiem. Jezeli zmarto po porodzie, rodzice
powinni mie¢ mozliwo$¢ spokojnego pozegnania sie. Natomiast
w przypadku, kiedy dziecko zyje, powinnismy umozliwi¢ rodzi-
nie spedzenie ostatnich chwil z dzieckiem, ktére umrze w nie-
dalekiej przysztosci [4].

W chwili gdy rodzice dowiadujg sie, ze ich dziecko wtasciwie nie
ma szans na przezycie, element pozegnania jest bardzo wazny.
Dzieki tej mozliwosci kobieta bedzie mogta spedzi¢ z dzieckiem
ostatnie chwile, co w pézZniejszym czasie pozwoli jej na przezy-
wanie Zatoby oraz zaakceptowanie zaistniatej sytuacji.

W opiece nad kobietg, u dziecka ktérej postawiono niepomysl-
na diagnoze, dla personelu medycznego niezwykle przydatna
moze okazac¢ sie znajomos$¢ standardu postepowania, ktéry zo-
stat opracowany przez Stowarzyszenie Rodzicéw po Poronieniu.
Standard ten znajduje szerokie zastosowanie rowniez w opiece
nad kobietg ciezarng, ktérej dziecko ma stwierdzong wade le-
talng. Owe opracowanie méwi o tym, Zze nalezy okazaé szacunek
zaréwno matce, jak i zmartemu dziecku. Dotyka réwniez kwe-
stii godnosci i intymno$ci pacjentki, méwiac o tym, ze wszelkie
badania powinny by¢ przeprowadzane w intymnej atmosferze
i obecnosci partnera - jezeli kobieta tego sobie zyczy [8].

Przebywajac z pacjentka, ktéra doswiadcza tak ciezkiej sytu-
acji, nie mozemy zapominac o tym, ze powinnismy informowac
ja o kazdej czynnosci, ktéra bedzie wobec niej podejmowana.
Istotng kwestig jest zaproponowanie pomocy psychologa oraz
przekazanie informacji o miejscach pomocy [8].

ASPEKTY PSYCHOLOGICZNE

Zdiagnozowanie wady letalnej ptodu, a w konsekwencji utrata
dziecka, bardzo czesto jest sytuacjg traumatyczng dla kobiety
i jej bliskich. W psychologii $mier¢ dziecka zaliczana jest do jed-
nych z najbardziej krytycznych wydarzen zyciowych.

0d momentu postawienia diagnozy o wadzie letalnej do chwili
utraty cigzy badz $mierci dziecka rodzicom towarzysza uczu-
cia wtasciwe Zatobie. Psychologia podkresla znaczenie zjawi-
ska antycypacji zatoby, czyli przezywania smutku po stracie
bliskiej osoby jeszcze przed rzeczywistg Smiercig. Antycypacja
zatoby umozliwia stopniowe, powolne pozegnanie sie rodzicéw
z dzieckiem, dajac mozliwo$¢ przygotowania sie na strate [4].

Zatoba po stracie to uczucie niezalezne od ludzkiej woli. Psycho-
lodzy wyroézniaja kilka etapow, przez ktére przechodzi kobie-
ta po $mierci dziecka, od fazy szoku i u§wiadomienia ogromu
straty, przez wycofanie sie i zaprzeczenie, az do poszukiwania
sensu, pogodzenia sie ze sobg i powrét do réwnowagi. Proces
ten jest niezwykle dtugi i bolesny. Potozna powinna pamietag,
ze bagatelizowanie, umniejszanie, skracanie czy pomijanie tego
stanu moze przyczyni¢ sie do pojawienia sie reakcji silnego
stresu, jak i stresu potraumatycznego [4].

Zgodnie z obowigzujacym w Polsce prawem, rodzice maja pra-
wo do rejestracji dziecka w Urzedzie Stanu Cywilnego, uzyska-
nia zasitku pogrzebowego oraz do pochowania dziecka, jego
ciata lub szczatkéw, bez wzgledu, na jakim etapie cigzy doszto
do jej zakonczenia. Obojgu rodzicom przystuguje réwniez pra-
wo do uzyskania wszelkich informacji w szpitalu oraz petnej
dokumentacji medycznej. Ponadto kobiecie po $mierci dziecka
przystuguje prawo do urlopu macierzynskiego [4, 8].

DOMOWA OPIEKA PALIATYWNA

W ostatnich latach preznie rozwija sie ruch hospicyjny, ktérego
celem jest niesienie pomocy rodzicom dzieci ze zdiagnozowana
wadg letalng. Powstajg hospicja prenatalne, ktére swojg opieka
otaczaja takze dzieci w okresie prenatalnym oraz okotoporodo-
wym. Matki, ktére pomimo dramatycznych rokowan decyduja
sie urodzi¢, moga skorzystac ze wsparcia hospicjum [3].

Hospicja prenatalne posiadajg wykwalifikowany specjalistycz-

ny zespoét terapeutyczny, w ktérego sktad wchodza lekarze
pediatrzy, neonatolodzy, ginekolodzy, potoznicy, potozne, psy-

Opieka paliatywna w perinatologii oczami potoznych

cholodzy oraz duchowni. Tworzg oni zindywidualizowany plan
opieki nad rodzina w okresie prenatalnym, z uwzglednieniem
zakresu postepowania w okresie okotoporodowym oraz czyn-
nosci wykonywanych u noworodka. Staja sie specyficzna grupa
wsparcia dla rodzicéw, asystuja im w okresie cigzy i porodu, to-
warzysza umierajgcemu noworodkowi, a takZe pomagajq rodzi-
nie przezy¢ okres zatoby [2].

Hospicjum prenatalne to nie miejsce pobytu kobiety w ciazy po-
wiktanej, a sposdb opieki nad matka, jej bliska rodzing oraz jej
umierajacym dzieckiem.

Na $wiecie najwiecej tego typu osrodkoéw zlokalizowanych jest
w USA - 64, natomiast w Kanadzie, Francji, Wielkiej Brytanii
oraz we Wtoszech sa to pojedyncze placowki. W Polsce pierwsze
i jedyne hospicjum perinatalne powstato w Warszawie. Dzia-
ta w ramach Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci [1].

Warszawskie Hospicjum obejmuje swoja opieka rodzicéw, ro-
dzine oraz noworodka, jesli dozyje do czasu porodu. Zapewnia
indywidualne wsparcie psychologiczne rodzicom, dajac mozli-
wos$¢ oswojenia sie z tragiczng sytuacja oczekiwania na poréd
dziecka z wada nie pozwalajaca na przezycie [8].

Hospicjum zapewnia réwniez mozliwo$¢ spotkania sie z rodzi-
cami, ktérzy maja podobne do$wiadczenia. Rodziny otrzymuja
materiaty dotyczace nieuleczalnie chorych dzieci, ktore znajdo-
waty sie pod opieka Warszawskiego Hospicjum [8].

Warszawskie Hospicjum przy wspoétpracy z Poradniag Patologii
Ciazy Szpitala Klinicznego im. Anny Mazowieckiej zapewnia
niezbedng opieke potozniczg, podczas ktdrej w czasie indywi-
dualnych konsultacji rodzice maja czas na oméwienie i ustale-
nie zasad postepowania i zakresu czynno$ci podejmowanych
wobec noworodka. W ramach dziatalno$ci hospicjum udzielane
jest wsparcie telefoniczne oraz mailowe osobom, ktére nie maja
mozliwosci przyjazdu na konsultacje. Warszawska placéwka
wspolpracuje réwniez z lekarzami i psychologami zespotéw
opieki paliatywnej nad dzie¢mi w Lublinie, Lodzi, Biatymstoku,
Szczecinie, Gdansku i Krakowie [8].

ZADANIA POLOZNE] WOBEC OPIEKI PALIATYWNE]
W PERINATOLOGII

Potozna sprawujaca opieke nad noworodkiem z wadg letalng
powinna mie¢ §wiadomos¢, ze wszystkie metody zastosowane
w ramach tej opieki maja przynosic ulge, a nie dodatkowe cier-
pienie, nalezy zrezygnowac z wykonywania rutynowo w szpita-
lach bolesnych zabiegow.

Potozna jest osobg wykwalifikowana do tego, aby nie$¢ pomoc
kobiecie nie tylko w pieknych momentach, jakimi sa narodziny
zdrowego dziecka, ale takze w trudnych sytuacjach, jakie moga
towarzyszy¢ ciazy. Jako osoba opiekujaca sie kobieta w kazdym
momencie jej zycia, powinna cechowac sie poczuciem empa-
tii. Powinna mie¢ §wiadomos¢, ze opieka nad dzieckiem, ktére
rodzi sie na granicy zycia i Smierci, jest ekstremalnie trudnym
doswiadczeniem dla jego rodziny, dlatego jej wieloptaszczyzno-
we wsparcie jest niezbedne. Jest réwniez odpowiedzialna za za-
pewnienie odpowiedniego komfortu rodzicéw przebywajgcych
na oddziale intensywnej opieki noworodkowe;j.

Opieka nad kobietg, ktéra zmaga sie ze $wiadomoscia nie-
uchronnej utraty dziecka, wymaga od potoznej zwrdécenia uwa-
gi na jej potrzeby, poSwiecenia czasu, aby przez swojg obecnos¢
uczynic tatwiejszymi kolejne dni zycia.

Potozna sprawujaca opieke nad kobieta do$wiadczajaca utraty
cigzy lub noworodka dotknietego szczegélnie wadg letalng po-
winna przyja¢ postawe wspierajgca. Powinna poméc rodzinie
uczci¢ pamie¢ zmartego dziecka i zadba¢ o zachowanie pamia-
tek po dziecku (zdjecie, odcisk stopki, kosmyk wlosow itp.), kto-
re moga by¢ przekazane rodzicom [4].

Istotne jest rowniez przekazanie rodzinie informacji na temat
mozliwych form pomocy, np. kontaktu do poradni psycholo-
gicznej, stowarzyszen rodzicéw dzieci chorych lub rodzicéw po
stracie czy wsparcia duchownego [4].
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Mowa jest srebrem, a milczenie ztotem

Czasami potozna nie musi udziela¢ zadnych rad, ani podejmo-
wac zadnych dziatan. Niejednokrotnie najwazniejsze jest to, aby
potozna jako osoba najblizsza kobiecie po prostu towarzyszyta
jej w najtrudniejszych dla niej chwilach. Aby pomagata przez
swoja obecno$¢ rozumie¢ odczuwany bol, strach i cierpienie,
a nade wszystko koncentrowata sie na uczuciach kobiety zwia-
zanych z zegnanym dzieckiem.

WNIOSKI

Dalszy rozwdj diagnostyki prenatalnej bedzie zapewniat coraz
wczesniejsze i dokladniejsze rozpoznawanie patologii u pto-
déw. Zasada ,pro life” nie oznacza negowania zasadnosci dia-
gnostyki prenatalnej, jedynie zastosowanie jej zgodnie z zasa-
dami etyki lekarskiej, w poszanowaniu dobra matek i dzieci.
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Opieka paliatywna w perinatologii oczami potoznych

Personel medyczny musi mie¢ §wiadomos¢, ze decyzja o uro-
dzeniu dziecka z wadg letalna nie jest r6wnoznaczna ze zgoda
na zastosowanie reanimacji oraz uporczywej terapii. Rodzice
dzieci z wadami letalnymi powinni mie¢ prawo do podejmowa-
nia §wiadomej decyzji o wyborze opieki paliatywnej lub domo-
wej opieki hospicyjnej.

Pacjentka w tak trudnym momencie swojego zycia, jakim jest
utrata jej dziecka, winna by¢ otoczona profesjonalng i troskli-
wa opieka, jaka powinna jej zapewnic¢ potozna, ktéra w sposéb
niezalezny od wtasnych przekonan duchowych, Swiatopoglado-
wych itd. bedzie wspiera¢ kobiete w podjetych decyzjach. Umie-
jetnos¢ empatycznego stuchania, wyrazania wspotczucia w ob-
liczu zatoby to podstawowe wyznaczniki profesjonalnej opieki
potoznej w tak trudnej sytuacji.
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