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W celu zilustrowania moich wczeéniejszych wypowiedzi, a takze naszego
podejscia do dyskutowanego problemu, pozwalam sobie przedstawi¢ ponizej
przypadek kliniczny. Skladaja sie na niego: (1) tekst napisany przez matke, (2)
komentarz kardiologa dokonujacego diagnozy prenatalnej, (3) os$wiadczenie
rodzicow przedstawione Komitetowi Etyki Klinicznej IPCZD, (4) opinia Komitetu

Etyki Klinicznej IPCZD oraz (5) méj komentarz.

1. Wypowiedz matki

O chorobie céreczki dowiedzieliSmy sie 8.12.2011 r., byt to 21. lub 22. tydzien
cigzy. Podczas badania zostaliSmy poinformowani o ciezkiej chorobie serca naszej
Madzi. Diagnoza brzmiata: HLHS - serce jednokomorowe. Ogromny szok, nie
rozumialam, jak to mozliwe, nie chcialam wierzy¢, ze to dotyczy mojego dziecka.
Dowiedzialam si¢ o wieloetapowej operacji i o tym, ze Madzia ma tak stabe
serduszko, ze moze nie dojecha¢ na blok operacyjny. Zalecono konsultacje w
Centrum Zdrowia Dziecka, na ktéra czekaliSmy kilka dni. Ten czas wypelniony byt
placzem i zalem, a wszystkie czynnosci wydawaly si¢ niewiarygodnie trudne.
Powoli trzeba bylo to wszystko pouklada¢ w glowie. Szukaliémy informacji o
chorobie, powiedzieliSmy sobie, ze nie jest tak Zle, ze musimy przygotowac si¢ na
obecnos$¢ Madzi.

Doczekalisémy sie wizyty w CZD, ktéra niosta ze sobg ogromny stres i kolejny

szok. Profesor kardiochirurg dzieciecy opowiedzial nam o nieuleczalnej chorobie
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naszego dziecka, o wieloetapowym leczeniu, powiklaniach pooperacyjnych i o
jakosci zycia z HLHS, statystykach i rokowaniach. Z kazdym stowem czulam jak
ciezar tych wiadomosci wbija mnie w fotel. Kolejny raz dotykatam swojego brzucha i
nie wierzylam w to, co stysze. Bylo duzo gorzej niz sie spodziewaliémy. Profesor
poinformowal nas o mozliwosci przerwania ciazy. ByliSmy zaskoczeni, my3leliSmy,
ze wszystko podaza w jednym kierunku. MusieliSmy podja¢ bardzo trudna decyzje,
wazny byl czas. ZostaliSmy umoéwieni na kolejne badania i konsultacje. Czekaliémy
kilka dni, ktére przeptakalismy. Byly to dni wyciete z naszego zycia.

PodjeliSmy decyzje o terminacji cigzy, ale nie wiedzialam, jak mam sie do tego
przygotowacé. Wszystko tak szybko sie dzialo, trzeba bylo podja¢ decyzje, a ja nie
wiedzialam, jak sobie z tym poradzi¢. Powtérzone echo serca plodu potwierdzito
wczeéniejsza diagnoze. ByliSmy zdecydowani na przerwanie cigzy, a tu kolejny cios.
Wedtlug polskiego prawa w wyjatkowo ciezkich chorobach ptodu mozna dokonaé
terminacji do 22. tygodnia cigzy.

ZostaliSmy w sytuacji bez wyijscia, buntowatam sie¢, czutam ogromna niemoc, a
przeciez chodzito o losy mojego malutkiego dziecka. Rozmawialiémy z lekarzami o
tym, ze nie chcemy, aby nasza Madzia byla leczona. Chcieliémy, by mogta odejs¢ w
spokoju, otoczona nasza miltoscig, bez skazywania jej na bél i cierpienie.

Wypowiedzi lekarzy byly rozbiezne. Jedni mowili, Zze Srodowisko lekarskie nie
uznaje czego$ takiego, inni potwierdzali, ze bez naszej zgody nie mogg nic zrobié¢. W
glowie pojawialy sie r6zne mysli, nawet te najgorsze. Nie ukrywam, ze mys$leliSmy o
przerwaniu cigzy za granica, poniewaz nie chcieliSmy, aby Madzia byla poddawana
uporczywej terapii. Naszym zadaniem bylo ja chronié, ale jednoczesnie czulisémy, ze
nie mozemy tak postapi¢. Madzia byla planowanym i bardzo oczekiwanym
dzieckiem. Kazda decyzja byla dla nas bolesna i trudna. Bylam zta, Ze sytuacja
zmusza nas do tak drastycznych krokéw. Jednoczeénie nie wyobrazatam sobie, ze
mam porzuci¢ swoje dziecko, bez mozliwosci zapalenia $wiatetka na jej grobie.
ByliSmy zdezorientowani, nie wiedzieliémy, co robi¢, komu zaufa¢. Balismy sie, ze
po porodzie nie bedziemy mieli nic do powiedzenia, a podejmowane decyzje beda

dziata¢ na niekorzysc naszej coreczki.
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Dzieki zyczliwym lekarzom dostaliSmy kontakt do pani prawnik, ktéra nie tylko
udzielita nam porady prawnej, ale okazala zrozumienie i udzielifa ogromnego
wsparcia. Po tym spotkaniu odetchneliSmy z ulga, pomysleliémy, ze moze wszystko
jakos sie ulozy. Nie mieliSmy jeszcze poczucia bezpieczeristwa, wciaz nie
wiedzieliémy, jak postapia lekarze.

Podczas kolejnego badaniu echa serca dostrzezono zmiany w serduszku Madzi,
zawezenie otworu owalnego, co Zle wplywalo na rokowania naszego dziecka.
Bardzo martwilismy sie o Madzie. ZostaliSmy pokierowani do Szpitala im. ks. Anny
Mazowieckiej, aby porozmawiaé¢ o naszej sytuacji i ustaleniu przebiegu porodu.
Pojawily sie kolejne trudnosci, pani doktor rozumiala nasza sytuacje, ale nie
rozumiala naszej decyzji. Chcieliémy, aby Madzia po porodzie zostala ze mna, nie
zgadzaliSmy sie na przewiezienie céreczki do CZD.

Czas przygotowania do porodu byl poprzedzony ogromnym stresem, kolejnymi
konsultacjami, telefonami, pismami i ogromem moich tez. Po pewnym czasie zebrato
sie konsylium lekarskie, na ktérym oméwiono nasza sytuacje i prosbe.

Pragnetam powiedzie¢ swojej cOreczce, ze bedzie bezpieczna, i ze bede przy niej
przez caly czas. Niestety po naradach lekarzy, nasza sytuacja wciaz byla niepewna.
Do porodu bylo coraz blizej, to budzito we mnie jeszcze wiekszy niepokéj. Madzia
rosta, dawala o sobie zna¢. Zamiast cieszy¢ sie pieknym okresem cigzy, zbieralam
sity przed kolejnym spotkaniem, tym razem z Komitetem Etyki Klinicznej IPCZD.
Dlugotrwaly permanentny stres i lek o Madzie sprawil, ze czulam si¢ zmeczona
psychicznie i fizycznie, ale to nie dawalo mi prawa, by odpuscié. Przeciez moje
dziecko nie moglo samo si¢ obroni¢. Trud zostal doceniony, czlonkowie Komitetu
Etyki Klinicznej IPCZD przychylili sie do naszej prosby i w koricu mogltam
odetchna¢ z ulga.

Madzia przyszla na $wiat 30.03.2012 r., wygladata jak zdrowy noworodek, ale
juz wiedzieliSmy, ze nasze wspodlne chwile sg policzone. W czwartej dobie zycia
corka zostala wypisana ze szpitala do domu pod opieke Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci. To byla dla nas duza niespodzianka. Nie sadziliSmy, ze Madzia bedzie z
nami tak dlugo, a tym bardziej, ze wréci z nami do domu. Nie §miatam marzy¢, ze
bede mogla ja karmi¢ piersia, ze wyjdziemy na krotki spacer. Cieszylam sie, a
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jednoczesnie miatam tyle obaw, nie wiedziatam, czy poradzimy sobie z opieka nad
coreczka. Dzieki niezastapionej opiece WHD, z dnia na dzieri obaw byto coraz mnie;j.
Hospicjum pomoglo zapewni¢ Madzi bezpieczny pobyt w domu. Dzieki ich
ogromnej pomocy, mogliSmy w koricu skupi¢ sie wylacznie na coéreczce.
naprawde bardzo diugo. Dziekuje Ci aniotku.

Wierze, ze kiedy$ spotkam sie¢ z moja Madzia. Bardzo dziekuje mezowi za
ogromne wsparcie i opieke nad nami w tym ciezkim czasie. Dziekuje wszystkim,
ktérzy pomagali i wspierali nas.

Monika Stabiak, matka Madzi

2. Komentarz kardiologa

Zespot niedorozwoju lewej czesci serca (HLHS) jest najczeSciej rozpoznawang
wada serca w okresie prenatalnym. W czasie mojego ponad 20-letniego
doswiadczenia w diagnostyce prenatalnej, zmieniat sie sposob konsultacji rodzicoéw
dzieci, u ktérych stwierdzano te wade. Do poczatku XXI wieku wiekszoé¢ dzieci nie
przezywala pierwszego etapu leczenia. Obecnie, na podstawie danych =z
miedzynarodowej kardiochirurgicznej bazy danych, okoto 70-80% przezywa
pierwszy etap leczenia. Na podstawie anonimowych ankiet, ktére 2 lata temu
przeprowadzitam wsréd rodzicow dzieci z HLHS, okazalo sig, ze diagnostyka
prenatalna prawie dwukrotnie skrécita czas pobytu noworodkéw na oddziatach
intensywnej opieki medycznej po porodzie, a wigkszos¢ tych dzieci ma prawidlowy
rozwoj psychoruchowy (90% w poréwnaniu z 50% dzieci bez diagnozy prenatalnej).

Jednak dla konkretnych rodzicéw ich dziecko nie jest procentem. Dla nich jest to
albo dziecko zdrowe, albo chore.

W anonimowej ankiecie przeprowadzonej w 2008 roku przez zespét lekarzy z
USA zadano 25 pytant 200 lekarzom udzielajgcym konsultacji rodzicom przed
podjeciem leczenia noworodka z HLHS. Jedno z nich dotyczyto opieki paliatywnej i

niepodigczania prostinu (lek umozliwiajacy przezycie dziecka do operacji). Taka
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opcja byla wybierana w przypadkach noworodkéw ze skrajnie niska masa ciata,
przedwczesnie urodzonych, z aberracjami chromosomowymi oraz ciezkimi wadami
innych narzadéw. U dzieci z niepowiklanym HLHS, tzn. bez wspdlistniejacych
obcigzerr, najczeSciej proponowano etapowe operacyjne leczenie paliatywne.
Paliatywne dlatego, ze serce dziecka z HLHS zawsze pozostanie sercem
jednokomorowym.

Niektoére osrodki w USA proponuja opieke paliatywna, nazywana comfort care,
polegajaca na niepodlaczaniu prostinu i tagodzeniu nieprzyjemnych dla dziecka
objawéw, we wszystkich przypadkach tej ztozonej wady serca. Opisuje to dokladnie
dziennikarka Amy Kuebelbeck w ksiazce pt. Waiting with Gabriel - a story of cherishing
a baby’s brief life. Autorka - matka Gabriela z HLHS rozpoznanym w 20. tygodniu
ciazy, przekazuje swoja droge podjecia decyzji o niepodejmowaniu leczenia u synka.
Przebyta ona podobna droge do rodzicéw naszej pacjentki, Madzi. Jednak Amy nie
udalo sie zabra¢ Gabriela do domu.

Oczywiscie w przypadku decyzji rodzicow o niepodejmowaniu leczenia u
dziecka ze zlozona wada serca, w ktorej jest mozliwe leczenie i wieloletnie Zycie,
aczkolwiek bez mozliwosci pelnej korekcji wady wrodzonej serca, pojawia sie
lekarski dylemat: co w takiej sytuacji jest najlepsze dla dziecka? Czy rzeczywiscie nie
powinnismy podejmowac leczenia i przychyli¢ sie do decyzji rodzicow?

A jednak - to nie jest tak jednoznaczne. Zgodnie z polskim prawem i ,Ustawg o
planowaniu rodziny, ochronie plodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci
przerywania cigzy”, rodzice maja prawo podja¢ decyzje o przerwaniu cigzy w
przypadkach, w ktérych ,badania prenatalne lub inne przestanki medyczne
wskazuja na duze prawdopodobieristwo ciezkiego i nieodwracalnego uposledzenia
ptodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu”. Czy zesp6t niedorozwoju
lewej czesci serca spelnia te kryteria? Tak - poniewaz jest to choroba zagrazajaca
zyciu dziecka i niemozliwa do pelnego wyleczenia. Jednak mozliwe jest
przeprowadzenie takich operacji, dzieki ktérym czlowiek moze prosperowac wiele
lat, a na podstawie badani prenatalnych nie jesteSmy w stanie okresli¢, czy po
kolejnych etapach leczenia pojawia sie groZne komplikacje. Na obecnym etapie
wiedzy nie potrafimy powiedzie¢, jak dlugo bedzie zy¢ czlowiek z pojedyncza
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komora po trzech etapach leczenia HLHS. Ale jesli zgadzamy sie, ze jest to choroba,
ktéra uprawnia rodzicow do przerwania cigzy, to czy powinnismy kwestionowaé
prawo  rodzicow do  niepodejmowania leczenia  kardiologicznego i
kardiochirurgicznego po porodzie u dziecka?

Z Parnistwem Slabiak spotkatam sie w 25. tygodniu cigzy, gdy ptéd byl juz na tyle
duzy, ze zgodnie z polskim prawem dokonanie przerwania cigzy nie bylo mozliwe.
Zrozumiatam dokladnie, co nimi kierowato. Widzialam ich réwniez, jak zajmowali
sie¢ Madziag w domu przez ponad miesigc. Madzia troche szybciej oddychata, ale byt
to wlasciwie jedyny widoczny objaw. Dlatego patrzac na niag trudno byto uwierzyg¢,
ze cierpi na nieuleczalna chorobe.

Mysle, ze dobrze sie stalo, ze Komitet Etyki Klinicznej IPCZD zaakceptowatl
stanowisko rodzicow. Z drugiej jednak strony uwazam, ze watpliwosci lekarzy,

ktoérzy nie podzielaja tego stanowiska, sa jak najbardziej zrozumiale.

Dr. hab. n. med. Joanna Szymkiewicz-Dangel

3. Oswiadczenie rodzicéw przedstawione Komitetowi Etyki Klinicznej IPCZD

Warszawa, 10.02.2012

Oswiadczenie o zaniechaniu leczenia

Oczekujemy mnarodzin dziecka z nieuleczalng wada serca - zespolem
niedorozwoju lewej komory serca (HLHS). Szczegoétowe informacje medyczne

znajduja sie w zalaczonej dokumentaciji.

Gdy dowiedzieliSmy sie o chorobie naszego dziecka i zapoznaliSmy sie z

istotnymi medycznymi informacjami, podjeliSmy decyzje o terminacji cigzy.
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Niestety, po przeprowadzeniu dodatkowych, niezbednych badar, okazalo sie, ze byt

to juz 25 tydzien cigzy i zgodnie z polskim prawem nie mozna bylo cigzy przerwac.

Istota tej wady, jej kilkuetapowe leczenie, rokowanie, mozliwe powiklania i
szanse przezycia dziecka zostaly nam szczegélowo przedstawione przez lekarzy
specjalistow. Odbylismy miedzy innymi rozmowe z prof. Bohdanem Maruszewskim

z IP CZD, dotyczaca przebiegu leczenia dzieci z taka wada serca.

Przeprowadzane systematycznie badania echa serca plodu (zalaczona
dokumentacja medyczna doc. Joanny Szymkiewicz-Dangel) wykazatly, ze obraz serca
naszego dziecka zmienia sie na niekorzys¢ (narastajaca restrykcja otworu owalnego),

co znacznie pogarsza jego rokowanie.

Nasza cigza byla planowana i oczekiwana. CzyniliSmy wszelkie starania, by w
zaden spos6b nie zaszkodzi¢ poczetemu dziecku, bardzo zalezy nam na jego
dobrostanie. W obecnej sytuacji pragniemy uchronié je przed cierpieniem i niska
jakoscia zycia (fizyczny bdl, cierpienie, lek, brak poczucia bezpieczeristwa, izolacja w
szpitalu), zwigzanymi z trudnym, dlugotrwalym leczeniem, obarczonym bardzo
wysokim ryzykiem $mierci dziecka. Pragniemy uchroni¢ je przed uporczywa terapia,
a zapewni¢ opieke paliatywna, by moglo godnie, bez cierpienia otoczone nasza
mitoscia zakorniczy¢ zycie. Dlatego zwracamy sie z prosba o zaniechanie leczenia

naszego dziecka, w sytuacji, gdyby urodzilo sie zywe.

Odbylismy konsultacje z prawnikiem, ktéry potwierdzil, ze zgodnie z obecnie
obowigzujaca w polskiej nauce prawa i orzecznictwie wyktadnig przepisow Ustawy
o zawodach lekarza i lekarza dentysty, Ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw
Pacjenta oraz Kodeksu Etyki Lekarskiej, mozliwe jest zaniechanie leczenia naszego
dziecka, gdyz jako rodzice - kierujac si¢ wylacznie dobrem naszego dziecka -
wyrazamy sprzeciw na jego leczenie, ktére zgodnie ze wskazaniami aktualnej
wiedzy medycznej i tak nie odwrdéciloby procesu powolnego umierania naszego

dziecka, a stanowilo jedynie przejaw stosowania wobec niego uporczywej terapii.
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Stanowisko takie w odniesieniu do dzieci w stanie chorobowym zblizonym do
naszego zostalo réwniez zaaprobowane w 2001 r. przez Polskie Towarzystwo
Pediatryczne i zawarte w Wytycznych dla lekarzy pt. , Zaniechanie i wycofanie si¢ z
uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci”. Analogiczne zasady
postepowania z gleboko niepetnosprawnym noworodkiem prezentuje Zespdt ds.
Rekomendagji Etycznych w Perinatologii w dokumencie z 2011 r. pt. ,Rekomendacje
dotyczace postepowania z matka oraz noworodkiem na granicy mozliwosci

przezycia z uwzglednieniem aspektoéw etycznych”.

W zwigzku z powyzszym prosimy réwniez o to, by personel medyczny nie

monitorowal pracy serca dziecka podczas porodu.

Jezeli poréd silami natury nie bedzie zagrazal zyciu i zdrowiu matki,
chcielibySmy, aby dziecko przyszlo na $wiat silami natury, a nie za pomoca
cesarskiego ciecia.

Nie wyrazamy zgody na resuscytacje dziecka oraz podawanie mu po porodzie

prostaglandyny (Prostinu).
Po porodzie chcielibySmy mie¢ mozliwos¢ przebywania z dzieckiem,
chcielibySmy korzysta¢ z opieki paliatywnej oraz z prawa do pozegnania i

pochéwku naszego dziecka.

Zwracamy sie z pro$ba o wyrozumiatos¢ dla naszej wyjatkowo trudnej sytuacji

oraz o uszanowanie naszej decyzji.

Z powazaniem

Monika i Krzysztof Stabiak
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4. Opinia Komitetu Etyki Klinicznej IPCZD

23.02.2012 .

Komitet Etyki Klinicznej
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Instytut ,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka

Przewodniczacy:

Dr Przemystaw Laniewski-Wolttk

Czlonkowie:

Dr hab. Tomasz Dangel
Prof. Ryszard Grenda
Prof. Danuta Perek

Prof. Marcin Roszkowski

Protokol posiedzenia

Dnia 23 lutego 2012 r. zebrat si¢ Komitet Etyki Klinicznej przy Instytucie

,Pomnik - CZD”.

Obecni byli wszyscy cztonkowie Komitetu.

Powodem zebrania byly:
- proéba o opinie skierowana przez Kierownika Kliniki Neonatologii,

- pismo Panistwa XXX, zawierajace prosbe o zaniechanie leczenia ich dziecka po

urodzeniu.
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Panstwo XXX oczekuja narodzin dziecka, u ktérego rozpoznano prenatalnie
niedorozwdj lewej komory serca z towarzyszaca narastajaca restrykcja przeptywu

krwi przez przegrode miedzyprzedsionkowa.

Komitet wystuchal obecnego lekarza prowadzacego, kardiologa i eksperta w
zakresie prenatalnej diagnostyki kardiologicznej, ktéry potwierdzil rozpoznanie
ciezkiej postaci niedorozwoju lewej komory serca, z pogarszajaca sie¢ komunikacja
pomiedzy lewym i prawym przedsionkiem. Wedlug opinii specjalistycznej ten
wariant wady kwalifikuje pléd z niedorozwojem lewego serca do grupy o
dodatkowo podwyzszonym ryzyku niepomyslnego wyniku leczenia juz na jego

pierwszym etapie.

Na pytania o obecnoé¢ dodatkowych wad lekarz prowadzacy stwierdzil, ze nie

ma podstaw do rozpoznanie innych wad anatomicznych.

Pytany o wykladniki, czestego w tej wadzie matoglowia stwierdzil, ze pomiary

plodu wskazuja na opdznienie rozwoju glowy o okoto miesiac.

Nastepnie Komitet spotkal sie z rodzicami dziecka, dajac im mozliwosé
wypowiedzi, zadania pytan i udzielenia odpowiedzi na pytania czlonkéw Komitetu
oraz zapoznal sie z pisemna prosba rodzicow. Rodzice stownie potwierdzili swoja

prosbe i jej uzasadnienie, przedstawione w przestanym piémie.

Nastepnie odczytano wspdlne stanowisko w rozpatrywanej sprawie kardiologa i
kardiochirurga, potwierdzajace rozpoznanie i rokowanie w zakresie opisanym przez

lekarza prowadzacego.

Na koniec wystuchano prawnika, ktéry przedstawil prawne aspekty mozliwych

wersji opinii Komitetu.

Po dyskusji, w przebiegu glosowania Komitet (przy jednym glosie sprzeciwu)

uzgodnit nastepujace stanowisko:
Opinia
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Pacjent, a w tym wypadku jego przedstawiciele ustawowi, maja prawo do

autonomicznej decyzji dotyczacej zgody na leczenie.

W tym konkretnym przypadku rodzice maja prawo nie zgodzi¢ sie na
wlaczenie ich dziecka do programu wieloetapowego, operacyjnego

postepowania paliatywnego.

W rozpatrywanym przypadku, wada serca jest nieuleczalna, a kazda mozliwa
terapia ma charakter paliatywny. Zycie z ta wada jest zawsze niskiej jakosci, z
powodu utrzymujacej sie niewydolnosci krazenia oraz sinicy towarzyszacej
do 3. etapu leczenia. Smiertelnos¢ w przypadku zastosowania paliatywnego
leczenia kardiochirurgicznego wynosi ok. 50% do ukoniczenia 3. roku zycia. U

dziecka istnieja dodatkowe obcigzenia pogarszajace to rokowanie.

Komitet nie ma podstaw do przypuszczenia, ze rodzice moga dziala¢ na
szkode swojego dziecka, kierujac sie nadmiernym lekiem lub Zle pojeta

litoscia.

Komitet uwaza, ze lekarze nie maja w tym przypadku obowiazku
wystepowania do sadu z wnioskiem o ograniczenie praw rodzicielskich, w
celu przeprowadzenia leczenia operacyjnego oraz wieloetapowego leczenia

po zabiegu, wbrew woli rodzicow.

5. M6j

komentarz (TD)

Komitet Etyki Klinicznej IPCZD wydaje niezalezne opinie majace na celu pomoc

lekarzom, rodzicom i pacjentom w podejmowaniu trudnych decyzji. Dotycza one

najczesciej wyboru miedzy: (1) podjeciem lub kontynuacja terapii przedtuzajacych

zycie,

a (2) niepodejmowaniem lub przerwaniem takich terapii. Czesto wybo6r
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drugiego stanowiska oznacza rozpoczecie opieki paliatywnej. Opinia Komitetu nie
ma charakteru wigzacego dla decyzji podejmowanych przez zespoét leczacy chorego.

W dniu 23 lutego 2012 roku Komitet zebrat si¢ na prosbe Paristwa Stabiak oraz
kierownika kliniki neonatologii, w ktorej dziecko mialo sie urodzi¢. Szczegély tego
posiedzenia zawiera zalaczony protokét.

Dla mnie, jako cztonka Komitetu i jednoczesénie lekarza hospicjum, ktére miato
ewentualnie zaja¢ sie¢ dzieckiem po porodzie, najwazniejsze bylo zrozumienie
motywacji rodzicéw. Jest ona wyrazona w artykule napisanym przez p. Monike
Stabiak nastepujaco: ,Chcieliémy, by mogla odejs¢ w spokoju, otoczona nasza
miloscia, bez skazywania jej na bél i cierpienie.”. Uwazam, ze jako lekarz nie mam
prawa podwazac decyzji rodzicow uzasadnionej w taki sposéb. Dlatego glosowatem
za przyjeciem stanowiska przedstawionego przez Komitet.

Z ankiet, ktére otrzymaliémy od rodzicow po $mierci ich céreczki, wynika, ze
ocenili prace Hospicjum pozytywnie. Wiem réwniez, ze uczestnicza w grupie
wsparcia w zalobie. Dzigeki temu mam poczucie, ze - jako hospicjum perinatalne -
byliSmy z nimi od diagnozy wady serca w naszej Poradni USG, tzn. od 25 tygodnia
ciazy, az do dzisiaj. Dlatego korzystam z okazji, zeby podziekowa¢ im za zaufanie,

ktérym nas obdarzyli. To zaufanie stanowi fundament opieki paliatywne;j.
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