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Hospicjum perinatalne —
dlaczego jest potrzebne?

Dzieki postepowi medycyny, kobieta w
cigzy ma dostep do coraz doktadniejszych
metod oceny stanu dziecka w tonie matki

Dostepne sq coraz bardziej zaawansowane
mozliwosci intensywnej terapii w zakresie
przedtuzania zycia

Polskie prawo zezwala na aborcje w
obliczu nieuleczalnej choroby dziecka



Sytuacja prawna w obliczu
diagnozy letalne] choroby

Ustawa z 7 styczgaz.llggh%lanowaniu rodziny,

ochronie ptodu ludzkiego i warunkach
dopuszczalnosci przerywania cigzy, w brzmieniu po
jej nowelizacjach:

Przerwanie cigzy, zgodnie z art. 4a ust.1 pktl-3 ustawy, jest
dopuszczalne wytacznie przez lekarza w przypadku, gdy:

a) cigza stanowi zagrozenie dla zycia lub zdrowia kobiety
ciezarnej,

b) badania prenatalne lub inne przestanki medyczne
wskazuja na duze prawdopodobienstwo ciezkiego i
nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo
nieuleczalnej choroby zagrazajqcej jego zyciu,

c) zachodzi uzasadnione podejrzenie, ze cigza powstata w
wyniku czynu zabronionego.



Sytuacja prawna w obliczu
diagnozy letalne] choroby
dziecka

W wypadku stwierdzenia duzego
prawdopodobienstwa ciezkiego i nieodwracalnego
uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej choroby
zagrazajqce]j jego zyciu, przerwanie cigzy jest
dopuszczalne:

do chwili osiagniecia przez ptod zdolnosci do
samodzielnego zycia poza organizmem
kobiety ciezarnej.



Sytuacja koblety w cI gzy z
diagnoz g wady letalne]

Informacja o mozliwogdzplr%%% cigzy czesto

przedstawiona jest:
-jako jedyne rozwigzanie
-stronniczo
-niekompletnie
-pod presjg czasu

-jako wyraz przekonania o potrzebie ochrony kobiety i
dziecka przed cierpieniem

Dla osoby w kryzysie emocjonalnym blizsze jest
rozwigzanie, ktore uruchamia znajome schematy.



Sytuacja koblety w cI gzy z
diagnoz g wady letalne]

Alternatywa wobec gb%!c%(:ka

rutynowa opieka perinatalna
ograniczona opieka perinatalna
Perinatalna opieka paliatywna

Lek przed osamotnieniem utrudnia podjecie w
petni niezaleznej decyzji.



Pierwsze hospicjum
perinatalne

Dr Byron Calhoun i Nathan Hoeldke

jako pierwsi wprowadzili perinatalng opieke hospicyjng w
1995r w Madigan Army Medical Center, Tacoma,
Washington

Model wewnatrzszpitalny
Pierwszy program perinatalnej opieki paliatywnej (1995-2002)

33 przypadki letalnych schorzen zdiagnozowanych u dzieci
przed urodzeniem

28 rodzin wybrato perinatalng opieke paliatywng, zamiast
aborcji (85%).

39% sSmierc w tonie matki /61% zywe urodzenia (17 dzieci).

Czas przezycia: pomiedzy 20 min. a 2 mies.



Perinatalna Opieka
Paliatywna - definicja

Opieka paliatywna nad ptodem / noworodkiem /
niemowkciem z wad letalm jest rodzajem czynnej |
kompleksowe] opieki trwage] od momentu diagnozy,
poprzezzycie dziecka ado jegosmierci | diuzej.

Obejmuje aspekty fizyczne, emocjonalne, spoteczne oraz
duchowe i jest ukierunkowana na pope¢gakasci zycia
(noworodka) I wspieranie rodziny. Uwzgdhia tagodzenie
bolesnych objadww oraz opiek w czasiegmierci i w okresie
zatoby.

Uchwata Brytyjskiego Towarzystwa Opieki Perinatalnej
(2009)



Perinatalna Opieka
Paliatywna - definicja

Perinatalna opieka paliatywna polega na zapewnieniu
wsparcia rodzicom ptodow i noworodkow z wadami
letalnymi i opieka nad noworodkami, ktore cierpig z powodu
tych wad, majqca na celu zapewnienie komfortu oraz
uchronienie od uporczywej terapii.

Kfadzie nacisk na kontrole (opanowanie) objawdw u dziecka,
wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe dla rodzicow,
witgczajac w to wsparcie w okresie zatoby.

Opieka nad dzieckiem moze by¢ sprawowana na oddziale
neonatologicznym, badz w domu, o ile dziecko przezyje
porod i bedzie mogto by¢ wypisane ze szpitala.

Dr T. Dangel, Warszawskie Hospicjum dla Dzieci



Formy pomocy udzielanej
przez hospicjum perinatalne

Konsultacje poprzedzajgce podjecie decyzji o
kontynuowaniu cigzy

POMOC PSYCHOLOGICZNA

- Wsparcie w radzeniu sobie z emocjonalnym
szokiem

- Identyfikowanie i wspieranie obszarow na ktore
rodzice dziecka mogg miec wptyw

- Praca z zatobg
- Budowanie sieci wsparcia spotecznego
- Planowanie z wyprzedzeniem decyzji i wyborow



Formy pomocy udzielanej
przez hospicjum perinatalne

POMOC MEDYCZNA

-konsultacje specjalistyczne dostepne na kazdym etapie cigzy
| po porodzie

-zaznajomienie rodzicow z zasadami opieki paliatywnej i juz
wczesniejsze dokonanie wyboru

POMOC POLOZNICZA
- wspolne przygotowanie planu porodu
- mozliwos¢ zaznajomienia sie z miejscem porodu

POMOC SOCJALNA
POMOC DUCHOWA

Koordynowanie réznych form wsparcia




Plan porodu:

Do personelu, ktory bedzie opiekowat sie nami i naszym
Dzieckiem:

Nasze Drogie Dziecko .........cccceeeeeennn, . otrzymato prenatalng
diagnozg choroby letalnej. Jestesmy swiadomi
niekorzystnej diagnozy i zwigzanego z nig ryzyka smierci
naszego Dziecka przed urodzeniem lub wkrotce po
narodzinach. Ten plan informuje o naszych preferencjach
dotyczacych przebiegu cigzy, porodu oraz opieki nad
naszym Dzieckiem.

Jest dla nas zrozumiate, ze zarowno sytuacja, jak i nasze
preferencje mogg ulec zmianie.

Plan zostat stworzony wraz z naszym lekarzem ..................... :
| zostat przez niego zaakceptowany.

Podpis Rodzicow



Plan porodu

Zalezy nam tylko na takiej opiece nad naszym dzieckiem,
ktora zapewni mu komfort:

-zapewnienie ciepta

-trzymanie na rekach

-0Cczyszczanie ust i nosa

-stosowanie lekow redukujgcych dyskomfort i bol
-karmienie.

Nie chcemy, aby stosowano agresywne metody
przedtuzania zycia naszego Dziecka.

Zalezy nam na tym, aby zastosowano dostepne interwencje
medyczne, ktore przedtuzg zycie naszego Dziecka, z
wytaczeniem: .......ccccccivieennn,



Jak g rol e peini plan porodu

Jest wyrazeniem woli rodzicow
Jest formg komunikacji z personelem

Jest efektem procesu podejmowania decyzji,
konsultacji, ktére umozliwiajg rodzinie stworzenia
wtasnego stanowiska i ustalenie preferencji

Moze byc przezywany jako wazny przejaw
rodzicielskiej troski o dziecko, wyrazem
zaangazowania

Moze byc przezywany, jak jeden ze sposobow
realizowania roli rodzica



Model Brytyjskiego
Towarzystwa Opieki

Darinatalnai




Model Brytyjskiego
Towarzystwa Opieki

Perinatalnel..

A Kwalifikacja ptodu lub dziecka do opieki paliatyej

Rutynowy plan opieki przed
porodem

Rutynowy plan pogpowania
po porodzie

Przezycie lubsmierc z
przyczyn naturalnych
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Model Brytyjskiego
Towarzystwa Opieki

Perlnatalnelj
A. Kwalifikacja ptodu lub dziecka do opieki

paliatywne]

- kwalifikacja odbywa sie na podstawie mozliwie
najlepsze] wiedzy na temat diagnozy
podstawowe| | zwigzanych z nig rokowan

- mozliwosc¢ konsultacji w ramach
Interdyscyplinarnego zespotu w celu

zdiagnozowania schorzen | zwigzanych z nim
rokowan.

- Jasno okreslone kryteria kwalifikacji



Model Brytyjskiego
Towarzystwa Opieki

B. Opieka nad rlc?d%rﬁlgatalnej

WSPARCIE PSYCHOLOGICZNE

mozliwosc¢ konsultacji z wykwalifikowanym
terapeutg od spraw zatoby

-zespot specjalistow, ktorzy opiekujg sie matka i
dzieckiem jest przygotowany do udzielania
ogolnego wsparcia i kierowania na
specjalistyczng terapie

TWORZENIE WSPOMNIEN

WSPARCIE DUCHOWE

WSPARCIE SOCJALNE



Model Brytyjskiego
Towarzystwa Opieki
ataln

C. KomunlkaCJa | umen!aCJa

Rodzice podeijJa decyzje wspierajac sie
wielostronnymi konsultacjami

-Konsultacje 1 decyzje mogg mieC miejsce w

trakcie trwania cigzy, przy porodzie | w kazdym
momencie po porodzie

Rodzice posiadajg kontakt do gtownego
orzedstawiciela personelu

Plan opieki ma postac pisemng | jest

sformutowany w jezyku zrozumiatym dla
rodzicow




Model Brytyjskiego
Towarzystwa Opieki

Perinatalnej

D. Elastyczne | rownolegte planowanie
opieki
Plany opieki powinny byc¢ stale
rewidowane.
Powinny istnieC rownolegte plany dla
okresow przejsciowych pomiedzy
leczeniem czynnym, objawowym | opieka
u schytku zycia.



Model Brytyjskiego
Towarzystwa Opieki

| Perinatalne]
E. Opieka przed porodem

Rutynowa opieka prenatalna z
uwzglednieniem emocjonalnych potrzeb
rodziny

Plan opieki okotoporodowej uwzgledniajgcy
m.in. SPosOb rozwigzania cigzy, miejsce
porodu, personel obecny przy porodzie,
kwestie reanimacj|



System Iinformowania o
sytuacji rodziny SANDS




Model Brytyjskiego
Towarzystwa Opieki

Perlnatalnej
F. Plan opieki po porodzie

-Przejscie od opieki czynnej do paliatywne]
-Leczenie objawowe

- Karmienie

- Monitorowanie stanu dziecka | badania

- Plany reanimacii




Model Brytyjskiego
Towarzystwa Opieki

Perinatalne] o
G. Planowanie opieki u schytku  zycia

-przygotowanie rodzicoOw na zmiany w
wygladzie oraz dziatania podejmowane
przez personel w obliczu Smierci dziecka

-omowienie kwestii sekcji zwtok |
przekazania organow



Model Brytyjskiego
Towarzystwa Opieki
Perinatalnej

ry L} L}

H. Opieka po smierci

Przygotowanie rodzicow do procedury
stwierdzenia zgonu

Rejestracja zgonu

Omaowienie z rodzing opcji pogrzebu
Opieka nad rodzing w zatobie
Wsparcie personelu






Program Resolve Through
Sharing

wprowadzony przez Gundersen Health System
funkcjonuje od 1981r w wielu stanach USA

zajmuje sie szkoleniem pracownikow instytuciji
w zakresie wsparcia rodziny w zatobie
okotoporodowe,|.

w 2008r powstat program perinatalnej opieki
paliatywne]

podstawowe zatozenie: wsparcie w zatobie jest
Integralng czescig perinatalne) opieki
paliatywne), rozpoczyna sie od momentu
diagnozy I trwa po smierci dziecka



Program Resolve Through

Sharing
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Resolve Through Sharing

Elementy skltadowe programu
Struktura

Edukacja personelu
Umiejetnosci w zakresie wsparcia w zatobie

Umiejetnosci w zakresie dbania o wtasne
zasoby

Materiaty dla Rodzin



Resolve Through Sharnig —
kluczowe sktadniki programu:

Standardowa procedura operacyjna i algorytmy
Opieka oparta na relacji

Dostep do specjalistow. Znaczaca rola lekarza genetyka i
neonatologa

Kontakt telefoniczny do koordynatora opieki, dyzurnej
pielegniarki

Planowanie przysztej opieki: plan porodu, plan opieki
neonatologicznej — stanowig czesc¢ elektronicznej
dokumentacji



WA Gift of Time”
Amy Kuebelbec




WWW.PERINATALHOSPICE.ORG

lista blisko 250 organizacji na cahywiecie
dziatapcych w obszarze perinatalnej opieki
hospicyjnej (5 z Polski)



Perinatalna opieka paliatywna
w Polsce

Hospicjum 2006r |opiera sie na wspotpracy miedzy

perinatalne przy diagnostykqg prenatalng a

Warszawskim hospicjum domowym dla dzieci

Hospicjum dla

Dzieci

Stowarzyszenie 2013r |wspoétpraca ze Szpitalem Zakonu

Slqskie hospicjum Bonifratrow w Katowicach

perinatalne

Hospicjum -opieka nad rodzinami

perinatalne przy 2014r |-warsztaty szkoleniowe dla

fundacji Gajusz w personelu medycznego

Lodzi -kampania informacyjna w
mediach

Hospicjum 2013r |Program RAZEM - wspodipraca

Perinatalne we kilku instytucji w tym Hospicjum

Wroctawiu przy Perinatalne przy Wroctawskim

Fundacji Hospicjum dla Dzieci oraz

Wroctawskie Fundacja Evangelium Vitae

Hospicjum dla

Dzieci




Program RAZEM

2
My gy nart 92

1. PORADNIA GENETYCZNA

Jedno lub kilka spotkan z lekarzami
Poradni Genetycznej, podczas
ktdérego rodzice otrzymujg
informacje o charakterze
rozpoznanej wady, objawach i
dalszym rokowaniu

2. OPIEKA POLOZNICZA

Opieka potoznicza na czas cigzy i
porodu przez znajqcych
problematyke wad letalnych
lekarzy. Opieka potoznej.

3. WROCLAWSKIE HOSPICIJUM
DLA DZIECI

4. FUNDACJA EVANGELIUM
VITAE

Wsparcie psychologiczne

5. WSPARCIE DUCHOWE



Perinatalna opieka paliatywna
w Polsce

Hospicyjna Opieka 2013r |wyrasta z dtugoletnich doswiadczen w ramach
Perinatalna przy prowadzenia Domu Hospicyjnego oraz
Hospicjum im ks. E. Hospicjum Domowego dla dzieci i dla
Dutkiewicza w Gdansku dorostych

Hospicjum Perinatalne |2014r |w fazie tworzenia

w Rzeszowie, przy

Fundacji Podkarpackie

Hospicjum dla Dzieci

Hospicjum perinatalne |2014r |powstato przy Domowym Hospicjum dla

w Opolu przy Dzieci, Wsparcie lekarza genetyka, potoznej,
Domowym Hospicjum psychologa, grupa wsparcia dla oséb po

Dla Dzieci stracie

Hospicjum Perinatalne |2015r |W marcu 2015r otworzono stacjonarny oddziat

przy Lubelskim
Hospicjum dla dzieci
im. Matego Ksiecia

Lubelskiego Oddziatu dla Dzieci im. Matego
Ksiecia,

w ramach ktérego ma dziata¢ hospicjum
perinatalne i poradnia dla rodzicow
oczekujacych narodzin chorego dziecka




Hospicjum perinatalne:

Nie jest miejscem, a sposobem myslenia

Nie jest wyrazem poddania sie — jest czynnym
podejsciem do sytuacji Smiertelnie chorego
dziecka

Nie jest sposobem na przedtuzanie zycia dziecka
za wszelkg cene - koncentruje sie na komforcie |
jakosci zycia dziecka



