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Fundacja Gajusz dba o kazde dziecinstwo.

Nawet najkrotsze.

Szanowna Pani Doktor,
Szanowny Panie Doktorze,

Ogromny postep w  dziedzinie
diagnostyki prenatalnej i neonato-
logii sprawia, ze wiele wczesnie wy-
krytych wad wrodzonych moze byc¢
skutecznie leczonych jeszcze przed
urodzeniem dziecka lub natychmiast
po jego narodzinach. Niestety, nie
wszystkim dzieciom mozna w ten
sposob pomoc; w przypadku wad
letalnych tzw. medycyna naprawcza

nadal jest bezsilna. Dla tych pacjen-
tow i ich rodzin mozna jednak jesz-
cze bardzo duzo zrobic¢ i to wtasnie
do nich skierowana jest perinatalna
opieka paliatywna. Na kolejnych stro-
nach tego Informatora dowiecie sie
Panstwo, jakie mozliwosci oferuje
hospicjum perinatalne. \Wszystkie na-
sze dziatania skierowane sa w strone
zycia, niewazne jak dtugiego.

Tisa Paweoddo  (Uuiohloosleo

Prezes Zarzadu Fundacji Gajusz
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Rozdziat |

Opieka paliatywna

w perinatologii

Perinatalna opieke paliatywna mozna
zdefiniowa¢ jako opieke ciagta, obej-
mujaca wsparcie rodziny w trakcie
ciazy, przed porodem, w jego trakcie
i po porodzie oraz opieke nad nowo-
rodkami i niemowletami urodzonymi
z chorobami ograniczajacymi zycie 2.
Choroby ograniczajace zycie to takie,
w ktoérych nie ma uzasadnionej na-
dziei na wyleczenie i z powodu kto-
rych dochodzi do przedwczesnego
zgonu dziecka.

W ostatnich latach obserwowane jest
duze zainteresowanie badaczy peri-
natalna opieka paliatywna. Dostep-
ne s3 liczne publikacje dotyczace tej
problematyki ®. Idea tworzenia ho-
spicjow perinatalnych siega lat 80. XX
wieku.

W 1982 roku Whitfield i jego wspét-
pracownicy zaproponowali ,przenie-
sienie” koncepcji opieki paliatywnej
prowadzonej dla dorostych do opieki
neonatologicznej @; w poézniejszym
okresie w Stanach Zjednoczonych
rozwinat sie ruch hospicjéw perinatal-
nych.

Publikacje dotyczace opieki paliatyw-
nej w perinatologii najczesciej od-
nosza sie do warunkow szpitalnych,
przede wszystkim w oddziatach in-
tensywnej opieki neonatologicznej
(OION), niemniej w wielu publikacjach
podkresla sie potrzebe rozwoju pro-
graméw domowej paliatywnej opieki
perinatalnej 57,




Kwalifikacja pacjentow
Pacjentéw kwalifikujacych sie do perinatalnej opieki paliatywnej mozna
podzieli¢ na trzy grupy ®:

dzieci z rozpoznanymi wadami letalnymi,

dzieci urodzone przedwczesnie z ekstremalnie niska masa ciata,
w szczegolnosci urodzone w/przed 24. tygodniem ciazy lub z masa
urodzeniowq ponizej 500 g,

dzieci, ktorych stan nie poprawia sie, mimo zastosowanego leczenia
/ intensywnej terapii np. zamartwica urodzeniowa.

Pediatryczna opieka paliatywna odnoszona jest do choréb ograniczajacych
zycie, a zatem w rozwazaniach dotyczacych kwalifikacji najmtodszych
pacjentéw brane beda pod uwage w szczegoélnosci:

Skutki skrajnego wcze$niactwa, w tym m.in.:
krwotok srodczaszkowy,
dysplazja oskrzelowo - ptucna,
zespét zaburzen oddychania,
martwicze zapalenie jelit,
zamartwica urodzeniowa,
encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna,

Wady wrodzone rozwojowe, np.: bezmdzgowie, agenezja nerek,
hipoplazja ptuc, ztozone wady serca przebiegajace, np. z sercem
jednokomorowym i towarzyszace anomaliom unaczynienia ptucnego oraz
zespoty wad wrodzonych,

Wady wrodzone o podtozu genetycznym, w szczegdlnosci aberracje
chromosomowe, np.: trisomia 13 i trisomia 18.

Hospicjum perinatalne

Szczegblnym zagadnieniem perina-
talnej opieki paliatywnej sa sytuacje,
w ktérych w trakcie diagnostyki pre-
natalnej podejrzewana jest ciezka
i nieuleczalna patologia ptodu. Dla
oceny rokowania oraz zaplanowania
dalszego  postepowania ogromnie
istotne jest przeprowadzenie petnej
diagnostyki w tym badan genetycz-
nych. W sytuacji potwierdzenia rozpo-
znania wady letalnej nalezy rozwazy¢
odstapienie od intensywnego leczenia
na rzecz opieki paliatywnej w warun-
kach domowych lub stacjonarnych,
albo w warunkach oddziatu neona-
tologicznego Postepowanie takie ma
na celu ochrone dziecka przed terapia
daremna.

Hospicjum perinatalne nie jest insty-
tucja. Jest to sposéb myslenia i dzia-
tania, ktéry ma wesprze¢ Rodzicdw
oczekujacych narodzin powaznie cho-
rego dziecka. Hospicjum zapewnia
ciagta, kompleksowa pomoc od mo-
mentu diagnozy przez cat cigze az do
porodu oraz opieke nad urodzonym
chorym dzieckiem. W naszej pracy
spotykamy sie z ludzmi, ktorzy ocze-
kujac przyjscia na $wiat ciezko chore-

go dziecka, byli w tym czasie bardzo
osamotnieni i pozbawieni profesjo-
nalnej pomocy. W hospicjum perina-
talnym Fundacji Gajusz pomoglismy
juz wielu rodzinom przejs¢ przez to
traumatyczne doswiadczenie. W 2011
r. opracowalismy schemat postepo-
wania w przypadku wykrycia wady
letalnej u ptodu, wykorzystujacy lo-
kalne uwarunkowania. Nasze dotych-
czasowe do$wiadczenia i wyniki pracy
zostaty przedstawione w publikacjach
w renomowanych czasopismach na-
ukowych. @)

W optymalnych warunkach, po rozpo-
znaniu wady letalnej, rodzina powin-
na mie¢ dostep do konsultacji specja-
listycznych i do konsultacji z zakresu
opieki paliatywnej. Na tym etapie rolg
lekarza hospicjum jest rzetelne poin-
formowanie rodziny m. in. o istocie
choroby u dziecka, rokowaniu i moz-
liwych scenariuszach postepowa-
nia, a rola psychologa hospicjum jest
udzielenie wsparcia psychologiczne-
go.

W okresie prenatalnym rodziny moga
korzysta¢ z bezptatnych porad lekar-
skich i psychologicznych realizowa-




nych w Fundacji Gajusz. Dodatkowo
zapewniamy bezptatne konsultacje
lekarzy genetykéw klinicznych. Ho-
spicjum moze umozliwi¢ kontakt
z innymi rodzicami dzieci obciazonych
wadami letalnymi. W zaktadanym,
idealnym modelu przed porodem po-
winno sie odby¢ konsylium w celu
ustalenia planu dalszej opieki, w tym
zaplanowania miejsca i sposobu po-
rodu. Konsylium organizowane jest
w szpitalu, uczestnicza w nim Rodzice,
przedstawiciel hospicjum, neonatolog,
potoznik i inni specjalisci w zaleznosci
od potrzeb.

Optymalnie wybér postepowania po-
winien by¢ wypadkowa oczekiwan
rodzicédw i opinii zespotu konsultacy;j-
nego, niemniej w praktyce nalezy da-
zy¢ do uszanowania decyzji rodzicow.
Jezeli zdecydowano, ze po porodzie
nie beda podejmowane procedury ra-
tujace zycie, dziecko powinno zostac
objete opieka paliatywna. W zalezno-
$ci od woli rodzicéw i indywidualnej
sytuacji dziecka opieka paliatywna
moze by¢ sprawowana w warunkach
domowych, w hospicjum stacjonar-
nym lub na oddziale neonatologicz-
nym. Opisany schemat postepowania
znajdziesz na nastepnej stronie.

Pokoj pozegnan w Centralnym
Szpitalu Klinicznym Uniwersytetu
Medycznego w todzi przygotowany
we wspoétpracy z Fundacja Gajusz
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Rola zespotu hospicjum w trakcie porodu

Porod powaznie chorego dziecka
zawsze powinien by¢ dobrze zapla-
nowany. Jezeli tylko jest to mozliwe
i jesli takie jest zyczenie rodzicow,
przedstawiciel hospicjum uczestniczy
w porodzie, wspiera rodzine w okre-
sie okotoporodowym. Jezeli taka jest
wola rodzicow, pomagamy w zapew-
nieniu opieki duchowej. Proponu-
jemy rowniez wykonanie rodzicom
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i dziecku profesjonalnych zdje¢ oraz
zabezpieczenie innych pamiatek. Wy-
niki badan jednoznacznie wskazujg, ze
tworzenie wspomnien i zabezpiecze-
nie pamiatek ma pozytywny wptyw
na doswiadczenie zatoby oraz utatwia
stworzenie trwatej wiezi z utraconym
dzieckiem €516),

FOT. AGNIESZKA BOHDANOWICZ

Pokdj pozegnan, czyli miejsce ma znaczenie

Pokéj pozegnan to specjalna sala
porodowa, oddzielona od reszty od-
dziatu potozniczo-ginekologicznego,
by narodziny $miertelnie chorego
dziecka odbywaty sie w intymnych
warunkach. To wazne, bo przebywa-
nie mamy doswiadczajacej straty na
jednej sali z mamami cieszacymi sie
z narodzin zdrowego malenstwa, jest
dyskomfortem dla obu stron.

Ponadto pokdj pozegnan powinien
by¢ komfortowa przestrzenia dla bli-
skich - dziadkéw, starszego rodzen-
stwa i dalszych krewnych, ktérzy

maja tylko chwile, by pozna¢ nowego
cztonka rodziny. Bardzo istotne jest,
by w tym pokoju odbywat sie pordd,
opieka nad dzieckiem po narodzinach
oraz reszta hospitalizacji. Ideg jest
nierozdzielanie noworodka od matki
oraz zabezpieczenie przyjaznej prze-
strzeni dla wszystkich 0s6b uczest-
niczacych w powitaniu, ktére bardzo
szybko przechodzi w pozegnanie.

Pierwszy pokdj pozegnan Fundacja
Gajusz stworzyta w 2020 r. w t6dzkim
szpitalu im. Rydygiera. Po wcieleniu
placéwki w struktury Centralnego



Szpitala Klinicznym Un. Medycznego
w todzi w 2024 1. takze tam z entuzja-
styczna ekipa medyczna stworzylismy
taki pokoj.

Mietowe dodatki, komfortowe t6zko,
na ktérym odbywa sie pordd, a poz-

niej mama wypoczywa. Dwa fotele,
stolik, lampa. | tazienka. Widok z 16.
pietra - na panorame miasta. Nic nie
ukoi skotatanych serc. Ale warto zad-
bac¢ 0 godne, przyjazne otoczenie.

Opieka paliatywna po porodzie

W przypadku, kiedy specjalisci neona-
tolodzy podejma decyzje o wypisaniu
dziecka ze szpitala, rodzina zostanie
objeta opieka paliatywna w hospicjum
domowym lub stacjonarnym Fundacji
Gajusz. W sytuacji, gdy diagnoza nie-
uleczalnej choroby, kwalifikujacej do
objecia opieka paliatywna postawiona
zostata po porodzie, decyzje dotycza-
ce dalszego postepowania powinny
by¢ podjete w najkrétszym mozliwym
terminie po urodzeniu.

Jesli rodzice zdecyduja o zabraniu
dziecka do domu, moga skorzystac¢
z opieki hospicjum domowego. Dzie-
ci przebywaja w rodzinnym domu, do
ktérego przyjezdzaja pracownicy ho-
spicjum.

W skfad zespotu hospicjum domo-
wego wchodza: lekarze, pielegniarki,

psycholog, rehabilitant i pracownik
socjalny. Hospicjum dziata 24 godziny
na dobe, przez 7 dni w tygodniu, co
oznacza, ze pacjenci objeci sa cato-
dobowa opieka pielegniarska i lekar-
ska. Planowe wizyty pielegniarskie
odbywaja sie dwa razy w tygodniu,
a raz na dwa tygodnie wizyty lekar-
skie. Wizyty lekarsko-pielegniarskie
odbywaja sie tez zawsze, kiedy wy-
maga tego stan dziecka. Umozliwiamy
takze konsultacje rehabilitanta oraz
pomoc pracownika socjalnego, opie-
ke psychologiczna i wsparcie ducho-
we. Hospicjum zapewnia pacjentom
specjalistyczny sprzet medyczny, nie-
zbedny do opieki, np. koncentratory
tlenu, inhalatory czy ssaki.

Przy hospicjum dziata réwniez zespot
wolontariuszy, wspétpracujacy z ro-
dzinami, ktéry pomaga w rozwiazy-

waniu codziennych problemoéw.

Przyjecie dziecka do hospicjum do-
mowego wymaga wystawienia skie-
rowania przez lekarza ubezpieczenia
zdrowotnego (np. lekarza z oddziatu
neonatologicznego). Jezeli rodzina
w trakcie ciazy nie byta objeta opieka
hospicjum perinatalnego, nalezy zgto-
si¢ dziecko do hospicjum, dzwoniac
pod numer: 42 63100 41 wew. 4

Lekarz hospicjum przyjedzie na wizy-
te kwalifikujaca i zdecyduje o szcze-
goétach przyjecia dziecka. Opieka ho-
spicjum domowego jest bezptatna,
finansowana przez NFZ i Fundacje
Gajusz.

Jesli rodzice mieszkaja na terenie wo-
jewddztwa tédzkiego, moga skorzy-
sta¢ z naszej opieki, a jesli w innym
rejonie kraju - skontaktujemy ich
z najblizszym miejscu zamieszkania
hospicjum domowym.

Jezeli stan dziecka bedzie pozwalat
na wypisanie ze szpitala, ale rodzice
nie beda w stanie podjac¢ sie opieki
w domu, istnieje mozliwos$¢ przyjecia
dziecka do hospicjum stacjonarnego.

Fundacja Gajusz od 2013 roku prowa-

dzi w todzi Patac, Hospicjum Stacjo-
narne dla Dzieci, mieszczace sie przy
ulicy gen. Jarostawa Dabrowskiego 87.
Dzieci maja zapewniona catodobowa
opieke pielegniarska i lekarska. Ze-
spotowi medycznemu pomagaja pro-
fesjonalne opiekunki i opiekunowie
dzieciecy oraz wolontariusze.

Rodzice otrzymuja wsparcie psycho-
logiczne i pomoc socjalng. Najblizsi
dziecka moga z nim przebywac cata
dobe. W hospicjum przygotowalismy
tez pokoje goscinne, dzieki czemu
cafta rodzina moze odwiedza¢ chore
dziecko. Hospicjum przyjmuje pacjen-
téw gtownie z wojewddztwa todzkie-
go, ale istnieje mozliwos¢ przyjecia
dziecka z innego rejonu kraju. Moze-
my réwniez skontaktowac¢ rodzicdw
z podobnymi hospicjami w Polsce.

Przyjecie dziecka do hospicjum stacjo-
narnego wymaga wystawienia skie-
rowania przez lekarza ubezpieczenia
zdrowotnego (np. lekarza z oddziatu
neonatologicznego). Jezeli rodzina
w trakcie ciazy nie byta objeta opieka
hospicjum perinatalnego, nalezy zgto-
si¢ dziecko do hospicjum, dzwoniac
pod numer: 42 631 00 41 wew. 3.

Lekarz hospicjum przyjedzie na wizy-




te kwalifikujaca i zdecyduje o szcze-
gétach przyjecia dziecka. Opieka ho-
spicjum stacjonarnego jest bezptatna,
finansowana przez NFZ i Fundacje
Gajusz.

Objecie opieka paliatywna dziecka

urodzonego z wada letalna lub inng
choroba ograniczajaca zycie zapewnia
mu ochrone przed uporczywa terapia.
Wieloptaszczyznowa pomoc, $wiad-
czona przez zespét hospicjum, umozli-
wia rodzinie spokojne i intymne poze-
gnanie sie z ciezko chorym dzieckiem.

ZAPEWNIA

- wsparcie psychologiczne,

- badania USG ptodu, wykonywane przez lekarza genetyka,

- konsultacje lekarza ginekologa-potoznika,

- konsultacje lekarzy pediatrow, zajmujacych sie opieka paliatywna,

- pomoc w przygotowaniach do porodu.

- zorganizowa¢ pamiatkowa sesje zdjeciowa,

- wykona¢ odcisk stépki lub inne pamiatki,

- zapewni¢ opieke duchownego (dowolnego wyznania),
w tym sakrament chrztu,

- podarowa¢ miniaturowe ubranka,

- zapewni¢ wsparcie pracownika socjalnego przy organizacji pogrzebu.

Rozdziat Il

Psychologiczne aspekty
perinatalnej opieki paliatywne;

Coraz szersza mozliwos¢ korzystania
z diagnostyki prenatalnej daje z jed-
nej strony lekarzom mozliwos$¢ urato-
wania zycia dziecka, np. w przypadku
rzadkich wad serca wymagajacych
natychmiastowej korekgji chirurgicz-
nej, umozliwia lepsze poznanie i zro-
zumienie patologii okresu dzieciece-
go, z drugiej zas pozwala rodzicom na
przygotowanie sie do zorganizowania
zycia w okresie okotoporodowym,
tak, aby mozna byto wtasciwie zajac
sie chorym noworodkiem i podjac
wtasciwe leczenie.

Jednak bardzo czesto diagnostyka

prenatalna nie poszerza mozliwosci
decyzyjnych co do dalszego postepo-
wania, poniewaz liczba choréb mozli-
wych do leczenia w okresie prenatal-
nym jest ograniczona, a znaczna czes¢
zdiagnozowanych choréb i wad wro-
dzonych nie jest uleczalna.

Taka sytuacja powoduje, ze zaréw-
no rodzice, jak i lekarze staja wobec
szczegblnych dylematéw i paradok-
séw natury medycznej, etycznej, reli-
gijnej, spotecznej i prawnej, najcze-
sciej w kontekscie bardzo silnych i bar-
dzo trudnych emocji, charakterystycz-
nych dla sytuacji traumatycznych.

Niepomysina diagnoza prenatalna jako trauma

Osobista perspektywa bycia w cigzy
jest diametralnie rézna od perspek-
tywy czysto medycznej. Dla lekarza
cigza to stan fizjologiczny, ktéry ma
swoje etapy i mozna go kontrolowag,

ale ktéry moze, oczywiscie, podlegac
zaburzeniom. Nie ma tez nigdy catko-
witej pewnosci, jak sie zakonczy.

Z perspektywy medycznej moz-
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na przyjac¢ arbitralnie, kiedy mamy
do czynienia z zarodkiem, ptodem,
3 jeszcze nie dzieckiem. Z perspek-
tywy wiekszosci rodzicow, a matek
w szczegolnosci, cigza to wyjatkowe
doswiadczenie emocjonalne i najcze-
Sciej nie ma znaczenia wyznacznik
czasowy. Jest to nie tylko oczekiwanie
na dziecko, ale réwniez czas kontaktu
z witasnym dzieckiem - zaréwno emo-
cjonalnego, jak i z wyobrazeniami na
jego temat, z marzeniami i planami.

Niepomyslna diagnoza prenatalna jest
doswiadczeniem bolesnej straty - nie
tylko upragnionego, zdrowego dziec-
ka, ale rowniez mozliwosci zaspoko-
jenia waznych potrzeb psychicznych.
I tak jak wszystkie sytuacje straty, jest
wydarzeniem dramatycznym, spet-
niajacym wszystkie warunki gtebokie-
go kryzysu emocjonalnego 24,

Reakcje na diagnoze mozemy poréw-
nac¢ do faz przezywania zatoby. Pierw-
sza reakcja - to z reguty szok i panika;
rodzice prébuja zaprzecza¢, maja na-
dzieje, ze to pomyitka; na tym etapie
charakterystyczne jest poczucie we-

wnetrznego chaosu i niedowierzania.
Wszystko wydaje sie rozgrywac za
szklana szyba, ktéra chroni rodzicow
przed rozpacza. To, co méwia lekarze,
odbierane jest jako nierealne. Petne
uswiadomienie sobie konsekwencji

ustyszanej diagnozy wywotuje niewy-
obrazalny bdl, ktéry najczesciej trudno
jest opanowa¢ mechanizmami obrony
emocjonalnej. Pojawia sie gteboki
smutek, ale czesto rodzice doswiad-
€zaja rowniez ztosci i poczucia winy.

Decyzja o urodzeniu dziecka z powaing wada
wrodzong - paliatywna opieka perinatalna

Dla wiekszosci rodzicéw, dowiadu-
jacych sie o wadzie letalnej dziecka,
z psychologicznego punktu widzenia
zdecydowanie korzystniejsza  wy-
daje sie mozliwos¢ przezycia catego
okresu ciazy, zakonczonego urodze-
niem dziecka i towarzyszenie mu
w naturalnej smierci. Daje to mozli-
wos¢ rodzicom i pozostatym czton-
kom rodziny doswiadczenia opieki
nad nowo narodzonym dzieckiem,
okazania mu czutosci i troski, nadania
imienia, ochrzczenia, zebrania zwig-
zanych z nim pamiatek, pozegnania-
sie z dzieckiem i zorganizowania po-
grzebu ©9. Jednak urodzenie bardzo

chorego dziecka wymaga stworzenia
odpowiednich warunkéw. Rodzice po-
trzebuja zarowno zapewnienia opieki
medycznej, jak i wsparcia w rozwia-
zywaniu probleméw emocjonalnych,
duchowych, moralnych i socjalnych.
Takie warunki moze zapewni¢ perina-
talna opieka hospicyjna, ktéra powin-
na obejmowac opieka rodzine jeszcze
przed urodzeniem dziecka, oferujac
wielodyscyplinarng,  kompleksowa,
dtugofalowa i przyjazna pomoc. Przy-
gotowanie do urodzenia nieuleczalnie
chorego dziecka utatwia rodzicom za-
akceptowanie sytuacji i przygotowa-
nie sie do niej.




Pomoc hospicjum w okresie przygotowywania sie do urodzenia dziecka
z powazna wrodzona wada powinna uwzglednia¢, obok opieki medyczne;j:

+ Wzmacnianie wiezi miedzy rodzicami a dzieckiem:
« nalezy zapozna¢ rodzicéw z formami stymulacji prenatalnej,

zachecac cztonkéw najblizszej rodziny do nawiazywania
w réznorodny sposéb komunikacji z dzieckiem;

+  Przekazywanie rodzicom niezbednej wiedzy na temat problemoéw
zdrowotnych i umozliwienie zdobywania konkretnych umiejetnosci
potrzebnych po urodzeniu sie dziecka;

+ Modelowanie zachowan, sposobdw opiekowania sie dzieckiem
i nawigzywania kontaktu;

+ Rozwijanie umiejetnosci radzenia sobie ze stresem, poczuciem
przeciazenia, czy z doswiadczanym niepokojem;

+ Wspieranie proceséw integrujacych rodzine;

- Zapewnienie opieki duchowe;.

Perinatalna opieka paliatywna to niezwykle wazna propozycja, ktéra
umozliwia realizowanie petnej interwencji kryzysowej w sytuacji zdiagno-
zowania wady letalnej u dziecka, poniewaz:

+  poszerza mozliwosci wyboru,
« zwieksza zakres autonomii matki i jej rodziny,
+uwzglednia potrzeby psychologiczne rodzicéw;

« ogranicza skutki stresu, umozliwia petne przezycie zatoby, zaréwno
rodzicom, jak i pozostatym cztonkom rodziny,

- umozliwia minimalizowanie ryzyka zaburzen relacji w rodzinie.

FOT. AGNIESZKA

DANOWICZ
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Rozdziat Il

Jak zgtosi¢ rodzine

do hospicjum perinatalnego?

Aby skorzysta¢ z pomocy hospicjum
perinatalnego, potrzebne jest skie-
rowanie od lekarza ubezpieczenia
zdrowotnego (nie moze to by¢ skie-
rowanie z gabinetu prywatnego).
Opieka hospicjum jest bezpfatna. Je-
zeli dziecko zmarto w trakcie ciazy, to

niezaleznie od tego, czy rodzina byta
pod opieka hospicjum perinatalnego,
czy tez nie, takze moze zgtosic¢ sie do
Fundacji Gajusz, gdzie otrzyma wspar-
cie psychologiczne. W takiej sytuacji
rodzina musi sie zgtosi¢ ze skierowa-
niem w ciagu 28 dni po porodzie.

Jak wystawic skierowanie

Lekarz wystawia kobiecie skierowa-
nie do hospicjum domowego dla dzie-
ci. W rozpoznaniu podaje wade lub
chorobe dziecka - nalezy uzy¢ kodu

Pierwsza wizyta

W celu zgtoszenia rodziny prosimy
o kontakt telefoniczny pod numerem

42207 28 60

722 003 003

rozpoznania z zakreséw Qo0-Q99 lub
Poo-Pg6. Jako cel porady lub wykona-
nej procedury nalezy wpisa¢: ,perina-
talna opieka paliatywna”.

Gdy rodzina mieszka poza woj.tédzkim

Jezeli rodzina mieszka w innym niz
wojewddztwo tddzkie regionie kra-
ju, réwniez zachecamy do kontak-
tu z Fundacja Gajusz. Po pierwszej




konsultacji mozemy skontaktowac
rodzicéw z hospicjum perinatalnym,
znajdujacym sie najblizej ich miejsca
zamieszkania. Liste hospicjow peri-
natalnych zamieszczono na stronie
gajusz.org.pl

Konsultacje

Zachecamy tez do bezposredniego

Nasze doswiadczenia

Wyniki przeprowadzonych przez nas
badann (dane w opracowaniu, jesz-
cze nie opublikowane) wynika, ze
podstawowym problemem jest brak
przekazywania kobietom informa-
¢ji o mozliwosci wsparcia hospicjum
przez lekarzy rozpoznajacych wade i/
lub prowadzacych ciaze. Ten problem
wskazywato niemal 60% pacjentek,

konatktu z lekarzem hospicjum
perinatalnego: 722 202 288 (godz.
9.00 - 16.00)

Konsultacje stacjonarne odbywaja sie
w siedzibie Fundacji w todzi przy ul.
gen. Jarostawa Dabrowskiego 87.

ktére objelismy opieka. Wystawienie
skierowania do hospicjum perinatal-
nego i wskazanie mozliwosci wspar-
cia po rozpoznaniu wady powinno by¢
,Ztotym standardem” w prowadzeniu
ciezarnej z rozpoznaniem wady letal-
nej ptodu. Pozwolmy, by kobieta miata
mozliwos¢ skorzystania z tej pomocy.

Rozdziat IV
Doswiadczenia

Rodzicow objetych

opieka hospicjum

W naszej codziennej pracy spotykamy
rodzicdw, ktoérzy oczekujac narodzin
nieuleczalnie chorego dziecka, byli
w tym czasie osamotnieni i pozba-
wieni profesjonalnej pomocy. Pomo-
glismy juz ok. 200 rodzinom. Zdarzato
nam sie ustyszec¢ od rodzicéw dziecka,

Mama Oliwki

~Mam na imie Marta. Moja mtodsza
cércia - Oliwka miataby 9. maja 8
miesiecy, ale niestety 4. stycznia zo-
stata Aniotkiem. Chorowata na Zespét
Edwardsa. Jest to okrutna choroba,
ktora nie daje szans na dtuzsze zycie.
Jednak pamietajmy, ze liczy sie to, jak
ten czas, ktéry nam pozostat wyko-
rzystamy. Osobiscie polecam hospi-
cjum domowe. Oliwka byta pod jego
opieka niedtugo (zaledwie dwa tygo-

ktére zmarto wkrotce po urodzeniu, ze
warto byto na nie czeka¢, by zdazy¢
je przytuli¢ i pozegna¢. A mitos¢ byta
silniejsza niz strach...

Dla nas oznacza to, ze warto podej-
mowac sie takiej opieki.

dnie, ale byt to czas dla nas najlepszy).
Najwazniejsze, ze dziecko moze by¢
w domu wraz z rodzing. Hospicjum
dato mi poczucie spetnienia sie w roli
matki. Cieszytam sie, ze moja starsza
cérka jest uczestnikiem wszystkiego,
co sktadato sie na codzienne zycie
z naszym Aniotkiem, ze byto jej dane
pozna¢, cho¢ na krotko, co znaczy
mie¢ siostre. Po tych doswiadcze-
niach, ktére mam dzieki hospicjum,




chciatabym je proponowa¢ kazdemu,
kto tego potrzebuje, szczegdlnie ro-
dzicom, ktérzy czesto sa bezradni, nie
wiedza, co maja robi¢ i boja sie, co
im przyniesie kazdy dzieA. Kilka dni
po odejsciu mojego Aniotka posztam
na spotkanie Grupy Wsparcia. Jestem
bardzo zadowolona z tego, ze tam tra-
fitam. Spotkatam ludzi, ktérzy odczu-

Mama Mieszka

~Miatam piekny sen, trwat 40 tygodni
i 4 dni. Chce go zapamieta¢ jak naj-
lepiej, w jak najmniejszych, najlicz-
niejszych szczegétach. Méj sen, moje
marzenie, moj najdrozszy syn dzis jest
w niebie i na mnie spoglada, opiekuje
sie mn3a ten ,moj maty rodzinny $wie-
ty”. Obdarzyt nas czyms szczegdélnym,
wiarg, ze cuda sie zdarzaja, ze mitos¢
zZwycieza, a ludzie sa dobrzy.

Zanim zasztam w cigze z Mieszkiem
poronitam dwa razy. Dlatego wykona-
lismy wszystkie badania, okazato sie,
ze oboje z mezem jestesmy zdrowi.

Jednak nasz 159 gramowy synek nie...
Badania jednoznacznie wskazywaty
na przepukline mézgowa potyliczna.
Wyrok: mozliwa wada letalna ptodu.

waja to, co ja. Wsréd nich nie boje sie
przyzna¢, ze codziennie catuje zdjecie
corki, ze na cmentarzu do Niej méwie,
wierzac, ze mnie styszy i rozumie.
Chciatabym poleci¢ wszystkim, ktérzy
stracili Dziecko, zeby przyszli na takie
spotkanie. Zobaczg, ze nie s3 w swoim
bélu sami. Znajda zrozumienie, usty-
sza stowa pociechy i wsparcia”.

Diagnoze potwierdzito dwdéch innych
lekarzy. Sugerowano usuniecie ciazy.
Nie zgodzitam sie. Modlitam sie, zeby
to nie byta prawda, zeby to, co ja tak-
ze widziatam na USG, znikneto. Zapro-
ponowano mi wykonanie amniopunk-
¢ji. Czekatam na wynik ponad miesiac.
Byt maj, piekna wiosna. Na zewnatrz
ciepto, stonecznie, a w moim sercu
zima, mréz i strach.

I modlitwa, zeby wynik byt prawidto-
wy. Pamietam doktadnie 30 maja, pia-
tek, godzina 13.00 czekalismy w po-
radni na przyjazd kuriera. Spdzniat sie.
Dtonie zdretwiaty mi ze stresu, ledwo
oddychatam. Zawotano mnie do poko-
ju, odebratam wyniki. Nikt mi ich na-
wet nie oméwit. Po prostu dostatam
761ty papierek do reki i ,radZ sobie

sama dziewczyno.” Dlugo wczyty-
watam sie w interpretacje skompli-
kowanych wynikéw. Skad, dlaczego,
jak? W koncu zrozumiatam. Kariotyp
mojego dziecka byt nieprawidtowy.
Wada genetyczna, monosomia 13
chromosomu: 90% ptodéw obumiera
w pierwszych trzech miesiacach, po-
zostate 10% przezywa do szostego
moze sibdmego miesiaca, ok. 0,4%
przychodzi na $wiat. Najdtuzej zyjace
dziecko zmarto po 29 dniach. Pomimo
bezlitosnych diagnoz delektowatam
sie kazdym dniem, kiedy nositam pod
sercem te mata istotke, kazdym ru-
chem, ktéry odczuwatam. To byto naj-
wazniejsze. To chce pamietad.

Opowiem o moim synku:

Postanowitam sobie, ze cokolwiek sie
stanie, bez wzgledu na diagnozy, bede
sie cieszy¢ ta ciaza i przezyje ja jak
kazda kobieta oczekujaca dziecka, ze
nie odmoéwie sobie niczego. | celebro-
watam ten czas. Chciatam go jak naj-
lepiej wykorzysta¢, bo wiedziatam, ze
im blizej porodu tym mniej go mam.
Uswiadomitam sobie, ze data narodzin
mojego dziecka moze by¢ tez data
jego $mierci. Znienawidzitam zegarek
i kalendarz.

Mieszko z tata




Méj maz wybrat imie dla synka:
Mieszko. To imie zawsze kojarzyto
mi sie z czym$ wyjatkowym, pierw-
szym, z sit3, z uporem. | tak trwalismy
razem, uparcie ja i Mieszko. Jedlismy
winogrona, zeby rést, ryby, zeby byt
madry, orzechy zeby miat silne kosci.
Bylismy na dwoch weselach. (...)

Modlitam sie, zeby Mieszko urodzit
sie zywy. Chciatam, zeby zobaczy-
li go dziadkowie i nasze rodzenstwo,
zeby zostat ochrzczony, zeby poczut
mitos¢ jaka go obdarzamy, zeby nas
poznat. Nie ma dla mnie gorszej rze-
czy od niemozliwosci pozegnania sie.

Mieszko z mama

Przezytam to dwa razy. Nie mogtam
zobaczy¢ moich dzieci, nie mogtam
sie pozegna¢, nie dowiedziatam sie co
sie z nimi stato. Tym razem chciatam,
zeby Mieszko godnie sie urodzit i god-
nie zmart.

Cesarskie ciecie zostato zaplanowane
na 25 wrzesnia. Mieszko przyszedt na
Swiat 0 8.50, z tych emocji i w wyniku
znieczulenia pamietam tylko urywki.
Méj maz, obecny na sali operacyj-
nej, trzymat mnie za reke i méwit, co
sie dzieje. Przez chwile zobaczytam
jak lekarz podnosi czerwona istotke.
Maz powiedziat, ze juz wyjeli Miesz-

ka. Wstuchiwatam sie w cisze. Przez
ten utamek sekundy, ktéry dla mnie
trwat wiecznie, umieratam ze strachu,
nie ustyszatam nic, zadnego ptaczu.
I nagle doszto do moich uszu cichut-
kie kwilenie. Na chwile pokazano mi
Mieszka. M3z powiedziat, ze zostat
ochrzczony. Ja zostatam przewieziona
na sale pooperacyjna.

Batam sie. Bytam przerazona, spani-
kowana. Co teraz? Co sie okaze? Ja
tutaj leze z dala od dziecka, nie moge
go zobaczy¢, przytuli¢. Kiedy go zo-
bacze? Miatam ochote wsta¢, biec
do niego, obserwowa¢, kontrolowac
co z nim robia, jak go badaja. Znowu
€zas, znowu mnie gonit. Juz nie ma we
mnie synka. Teraz musi sobie poradzic¢
sam. Prosze Boze, niech bedzie tak
silny jak ja, niech da rade. Musze go
zobaczy¢. Nie wiem ile czasu mineto,
ale w koncu drzwi sali otworzyty sie
i wjechat inkubator. Potozna potozyta
Mieszka obok mnie. Maty skrzacik,
w za duzej czapeczce, ze skarpetkami
zaciagnietymi do kolan, taki malutki,
owiniety w zétta flanelke w zyrafy.
Ledwie mogtam go obja¢. Poczutam
sie nagle taka zmeczona, wszystkie
zte uczucia zniknety. Jestes. Zyjesz. To
ja twoja mama. Kocham cie syneczku,
badz dzielny. Tata sie toba zajmie, ale

jak tylko poczuje sie lepiej znowu sie
spotkamy. To co sie dziato pamietam
dzieki zdjeciom, dobrze ze byt foto-
graf, inaczej nic bym nie pamietata
z tych emociji.

Lezatam na sali pooperacyjnej. Cze-
katam na wiadomosci o synku. Maz
przysytat smsy, ze jest dobrze. Stan
byt stabilny. Myslatam sobie: jutro
rano wstane, umyje sie, zjade na od-
dziat do Mieszka i bede go obserwo-
wac caty dzien. Niestety nie miatam
tej mozliwosci. Kiedy obudzili mnie
nad ranem, wiedziatam po co. Zdazy-
tam sie pozegnac.

Dziekuje ci Boze za ten cud. Spetnity
sie moje modlitwy. Mieszko byt ze
mna. Poznatam go, a on poznat mnie.
Zobaczyta go najblizsza rodzina. Zostat
ochrzczony. Rodzice chrzestni trzymali
go na rekach, tulili. Dziadkowie gtadzili
mate raczki. Ja ucatowatam go i poze-
gnatam. Jestem dumna, ze miatam ta-
kiego synka.

Nigdy nie dokonatabym innego wy-
boru. Nie zrezygnowatabym z Ciebie
syneczku. Kocham cie.

Twoja na zawsze,
Mama”




Tisa Zawrocka-Kwiatkowska (prezes Fundacji
Gajusz) i ks. Pawet Ktys podczas chrztu
udzielanego w szpitalu.

Rozdziat V

Prawo do pochéwku
martwo urodzonego

dziecka®

Niezaleznie od okresu ciazy, w ktérym
doszto do zgonu dziecka, Rodzina ma
prawo do godnego pozegnania sie
z Nim i do pochéwku. Obowiazujace
przepisy prawa o aktach stanu cy-

wilnego @ i pochéwkach ® nie roz-
rézniaja poje¢ ,poronienie” i ,porod
przedwczesny”. W wymienionych ak-
tach prawnych pojawia sie tylko okre-
$lenie ,martwego urodzenia”.

Formalnosci w sytuacji, kiedy znana jest ptec

dziecka

Jezeli na podstawie wykonanych pre-
natalnie badan genetycznych lub ba-
dania fizykalnego po porodzie okre-
slono pte¢ dziecka, szpital wystawia
karte urodzenia martwego . Karta
jest przekazywana w formie elektro-
nicznej do urzedu stanu cywilnego
w terminie 1 dnia od dnia jej sporz3-
dzenia . Po otrzymaniu tego doku-
mentu USC wystawia akt urodzenia

z adnotacja, ze dziecko urodzito sie
martwe. Taki akt urodzenia jest réw-
noznaczny z aktem zgonu (w takich
sytuacjach dokument ten nie jest
wystawiany). Po uzyskaniu tego do-
kumentu Rodzice moga rozpoczac
formalnosci zwiazane z organizacja
pochéwku, otrzymaniem zasitku po-
grzebowego i uzyskaniem skréconego
urlopu macierzynskiego.




Y
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Formalnosci w sytuacji, kiedy ptec¢ dziecka nie

jest znana

W sierpniu 2025 r. zmianie ulegty prze-
pisy prawne ©°27, Do tej pory nie po-
zwalaty one kobietom skorzysta¢ ze
skréconego urlopu po stracie dziecka
(formalnie urlopu macierzynskiego)
i pozbawiaty je prawa do zasitku po-
grzebowego, jesli nie dato sie okresli¢
ptci utraconego dziecka.

Rozporzadzenia wprowadzity nowy
dokument uprawniajacy do wypta-
ty zasitku macierzynskiego i zasitku
pogrzebowego. Zaswiadczenie leka-
rza posiadajacego tytut specjalisty
w dziedzinie potoznictwa i ginekologii
lub lekarza w trakcie odbywania spe-
cjalizacji w tej dziedzinie s3 wydane
na podstawie dokumentacji medycz-
nej albo potozniczej o martwym uro-
dzeniu.

Zaswiadczenia wydawane s3 bez
wzgledu na czas trwania cidzy, na
podstawie dokumentacji medycznej
potwierdzajacej ciaze. Nalezy jednak
zauwazy¢, Ze nie zmieniono zapisow
prawnych dotyczacych procedury po-
chéwku, nie zmieniono rowniez wzo-
ru karty urodzenia martwego. Aktual-
nie (stan w dniu 28.08.2025 r.) w tym
zakresie istnieje luka prawna i trudno
jest przewidzie¢, z jakimi trudnosciami
formalnymi zmierza sie Rodzice chcacy
pochowac utracone dziecko, u ktérego
nie okreslono pfci.
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Rozdziat IV
Jak pomaga
Fundacja Gajusz?

Fundacja Gajusz jest organizacja po-
zytku publicznego, ktéra od 1998 roku
pomaga dzieciom chorym, opuszczo-
nym, po traumatycznych przezyciach
oraz ich rodzinom. Dziatamy przede
wszystkim na terenie wojewddztwa
tédzkiego, ale do naszych hospicjow
zgtaszaja sie pacjenci z catej Polski.

Fundacja powstata z inicjatywy Tisy
Zawrockiej-Kwiatkowskiej, ktéra stoi
na czele jej zarzadu. Ciezka choroba
jej syna Gajusza sprawita, ze dostrze-
gta potrzebe pomagania chorym dzie-
ciom i przekonata do tego innych. Dzi$
Fundacje Gajusz tworzy 170 profesjo-
nalistéw z sercem oraz 200 wolonta-
riuszy. Pomagamy ok. 1000 dzieci, dla
ktérych los napisat trudny scenariusz.

Madra pomoc kosztuje nas rocznie
blisko 20 mIn. zt. Niecata potowa na-
szych dziatan jest finansowana ze
srodkéw publicznych. Co drugie dziec-
ko otrzymuje pomoc dzieki ofiarnosci
0so6b prywatnych i firm.



20 lutego 1998

Powstanie
Fundacji Gajusz.

Na dzieciecych oddziatach
onkologicznych pojawiaja sie
nasi wolontariusze i pracow-
nicy. Przepedzamy szpitalna
nude, wspieramy socjalnie

i prawnie.

Otwieramy NZOZ psycholo-
giczny, by wspiera¢ matych
pacjentow zmagajacych sie
z nowotworem i ich bliskich.

Uruchamiany hospicjum
domowe, by nieuleczalnie
chore dzieci mogty chorowac
we witasnym tozku, a nie

W szpitalu.

Tworzymy Program
Rodzenstwa, by zdrowe
siostry i bracia poczuli, ze ich
potrzeby sg wazne.

2013

Historia. Kamienie milowe
dziatalnosci Fundacji Gajusz.

Otwieramy hospicjum
stacjonarne, czylidom dla
nieuleczalnie chorych dzieci,

¥ ktore nie moga mieszkac ze

2013

swoimi rodzicami.

Powstaje hospicjum perina-
talne, by wspierac rodzicow,
ktorzy w trakcie ciazy dowia-
duja sie, ze ich malenstwo jest
Smiertelnie chore.

Otwieramy Interwencyjny
Osrodek Preadopcyjny Tuli
Luli, czyli tymczasowy dom
dla niemowlat opuszczonych
przez rodzicow.

Otwieramy Centrum Terapii
i Pomocy Dziecku i Jego
Rodzinie CUKINIA, by dbac¢
0 poranione dusze.

Uruchamiamy Program
OKNO dla dzieci po leczeniu
onkologicznym, bo pokonanie

| nowotworu to dopiero pierw-

szy krok ku zwyczajnosci.

Zawsze, kiedy pojawia sie
pacjentka w cigzy z powaznym
podejrzeniem lub potwierdzona

diagnoza wady letalnej

u nienarodzonego dziecka

37

Zostanie tam objeta - wraz z cat3
rodzing - profesjonalng opieka
psychologiczna.

Wystawienie skierowania to
pomocna dton wyciagnieta do
osoby w kryzysie.
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