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Smutek, zal, niedowierzanie, ztos¢ i ogromne poczucie bezsilnosci. Z takimi uczuciami mierzg sie rodzice
styszacy diagnoze o wadzie rozwojowej swojego jeszcze nienarodzonego dziecka. W koncu przychodzi rowniez
ten moment, w ktérym muszg zadac sobie najwazniejsze pytanie: ,,Co robic, jak postgpic dalej i jak sobie z tym
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wszystkim poradzi¢?”

Hospicjum perinatalne
- w stuzbie nienarodzonym

merykanski model hospicjum zwigzany jest gtéwnie z opie-
kg wewnatrzszpitalna. Polski model hospicjum to za$ per-
inatalna opieka paliatywna, ktéra od poczatku istnienia
opiera sie na wspétpracy miedzy diagnostyka prenatalng,
a domowym hospicjum dla dzieci. Powyzsza koncep-
Cja zostata stworzona przez Joanne Szymkiewicz-Dangel i Toma-
sza Dangla. To réwniez z ich inicjatywy powstato w 2006 roku
w Warszawie pierwsze w Polsce hospicjum perinatalne, dziatajace
w ramach Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Dzisiaj ho-
spicja integrujace perinatologie z pediatryczna opieka paliatyw-
na powstaja powoli w innych miastach, np. w Rzeszowie, Tychach,
Wroctawiu, todzi, Gdansku. Jednak doswiadczenie Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci jest zdecydowanie najwieksze - dotychczas
pomagato ponad 600 kobietom ciezarnym z réznych stron Polski.
Aktywnos¢ ta w catosci jest finansowana z dziatalnosci statutowej
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.
M Definicje hospicjum perinatalnego najlepiej oddaja stowa To-
masza Dangla, wedtug ktérych perinatalna opieka paliatywna to
zapewnienie wsparcia rodzicom dzieci z wadami letalnymi oraz
zagwarantowanie bezpieczenstwa noworodkom. Psycholodzy
WHD moga udzieli¢ konsultacji rodzicom, ktérzy dowiaduja sie
o chorobie swojego nie narodzonego dziecka, w kazdym okre-
sie cigzy. Decyzja rodzicow pro-life w przypadkach wady letal-
nej ptodu nie powinna automatycznie oznaczac ich zgody na
resuscytacje, intensywna terapie oraz leczenie chirurgiczne no-
worodka. Jesli rodzice wybiorg opieke paliatywna, sposéb po-
stepowania z noworodkiem powinien by¢ wczesniej oméwiony

z kierownikiem oddziatu neonatologii. Nowo-
rodki maja zapewnione leczenie objawowe
na oddziatach, bez stosowania resuscytacji
i uporczywej terapii. Zespél WHD zapewnia
rodzicom wsparcie psychologiczne, duchowe
i socjalne. Opieka nad dzieckiem moze by¢
prowadzona na oddziale neonatologii lub
w domu, przez rodzicéw i hospicjum, jesli
dziecko przezyje poréd.

H Niezmiernie istotnym aspektem jest prowa-
dzenie cigzy i porodu. Po rozpoznaniu letalnej
wady ptodu nalezy unikac ciecia cesarskiego
- chyba, ze byfaby sytuacja zagrazajacazyciu
matki. Nieuleczalnie chorego ptodu nie moz-
na uratowac wykonujac cesarskie ciecie. Jest
to niezmiernie istotne, poniewaz wiele oséb
nie rozumie zasad takiego postepowania.
B Wszelkie nieprawidtowosci ukazane na
kontrolnym USG ptodu powinny zosta¢
zdiagnozowane w specjalistycznym osrod-
ku diagnostyki prenatalnej i/ lub echokar-
diograficznej, zajmujacym sie diagnostyka
i leczeniem patologii ptodu. Po rozpozna-
niu wady, niezwykle waznym momentem
jest rozmowa z rodzicami. Lekarz - specja-
lista dokfadnie i szczerze wyjasnia na czym
polega dana wada rozwojowa i przedsta-

wia wszelkie warianty dalszego postepowa-
nia. W Poradni USG przy Fundacji WHD ta-
kie informacje przekazywane sa rodzicom
w obecnosci psychologa, ktdry stanowi wspar-
cie dla rodzicéw przez catg cigze. Czesto od-
wiedza pacjentki w szpitalu lub tuz po poro-
dzie. Jesli potrzebne sa inne, specjalistyczne
badania, hospicjum perinatalne dba o za-
planowanie wizyt rodzicdw w konkretnych
placéwkach, tj. poradnia genetyczna, po-
radnia patologii cigzy, odziaty potoznicze
i neonatologii. Rodzicom, ktérzy potrzebuja
duchowego wsparcia, zapewnia sie réwniez
pomoc duchownych, ktérzy czesto uma-
wiajg sie na indywidualne spotkania. Od
31 stycznia b.r. funkcjonuje réwniez grupa
wsparcia dla rodzicdw , ktérych dziecko ni-
gdy nie byto w domu - zmarto przed lub tuz
po porodzie.

B Czy mozna przygotowac sie do $mierci?
Nikt - zwtaszcza przyszli rodzice - nie powi-
nien nigdy zastanawiac sie nad tym pytaniem.
Zdarzaja sie jednak momenty, w ktérych na-
lezy mierzy¢ sie z wszelkimi przeciwnosciami
i w takich chwilach warto wiedzie¢, ze istniejg
idee, miejsca i ludzie, ktérzy beda z nami od
samego poczatku trudnej drogi.
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