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Kogo dotycza te informacje?

Otrzymuje Pani te informacje poniewaz jej zespot opieki zdrowotnej uwaza, ze jej dziecko moze
urodzi¢ sie bardzo wczesnie (przedwczesnie). Dzieci sg uwazane za urodzone ,bardzo
wczesnie”, jesli urodzg sie przed 27 tygodniem cigzy. Wazne jest, aby Pani i jej rodzina rozumieli,
co moze przydarzy¢ sie Pani i jej dziecku, jesli tak sie stanie. Zespdt potozniczy i neonatologiczny
(lekarze i pielegniarki specjalizujgcy sie w opiece nad noworodkami) szczegotowo oméwi z Panig
te kwestie, a takze przekazg jej te ulotke informacyjng. Bedzie Pani miata okazje do zadania
wszelkich pytan.

Co to oznacza?

Rozumiemy, Zze zapoznanie sie z potencjalnymi komplikacjami opisanymi w tej ulotce moze
sprawiC, ze poczuje sie smutna, przestraszona i/lub zdenerwowana. Dlatego wazne jest, aby
pamietaé, ze Pani dziecko jest indywidualng osobg, w zwigzku z czym otrzyma plan opieki
dostosowany do potrzeb Parnstwa rodziny.

Cigza trwa zwykle okoto 40 tygodni. Aktualny tydzien (wiek cigzowy) oblicza sie zwykle na
podstawie badania USG wykonywanego okoto 12 tygodnia (badania datujgce) lub na podstawie
daty ostatniej miesigczki.

Powszechnie uwaza sie, ze intensywna terapia jest niewtasciwa przed 22 tygodniem cigzy.
Wczesniaki urodzone przed 22. tygodniem sg bardzo mate i delikatne, a ich ptuca i inne narzady
nie sg gotowe do zycia poza macicg. Takie malenkie dzieci mogg wykazywac oznaki zycia przez
krotki czas po urodzeniu, ale nawet przy najlepszej opiece noworodkowej nie mogg przetrwac
dtuzej niz kilka minut lub godzin.

Prawdopodobienstwo, ze noworodek przezyje, jest tym wyzsze im dtuzej trwa cigza. Istotne
czynniki wptywajgce na przezycie noworodka to m.in. miejsce urodzenia dziecka, jego pte¢ i to
czy istnieje mozliwos¢ podania matce lekéw, wigcznie ze sterydami i siarczanem magnezu, ktére
mogg zwiekszy¢ szanse dziecka. Niemowleta urodzone miedzy 22. a 27. tygodniem cigzy mozna
podzieli¢ na trzy grupy: bardzo wysokiego ryzyka, wysokiego ryzyka i sredniego ryzyka. Rozni
ludzie réznie rozumiejg stowo ,ryzyko” ale znajomos¢ poziomu ryzyka dotyczgcego Pani dziecka
moze by¢ pomocna podczas planowania opieki i kolejnych krokéw. Wiecej informacji na temat
poziomu ryzyka w réznych cigzach podajemy na stronach 5i 6.

Niektore dzieci, ktore rodzg sie bardzo wczesnie, mogg przezy¢ z niewielkg niepetnosprawnoscig
lub nawet bez niej, jednak wiele dzieci, ktére rodzg sie bardzo wczesnie jest zagrozonych
powazng niepetnosprawnoscig zwigzang z wczesnym porodem. Prawdopodobienstwo smierci,
przezycia z powazng niepetnosprawnoscig i przezycia bez powaznej niepetnosprawnosci sg
pokazane w tabelach dla dzieci z r6znych cigzy na nastepnej stronie.

Lekarze i potozne oméwig z Panig ich przewidywania w kwestii Pani dziecka. W niektorych
sytuacjach trzeba bedzie podjg¢ trudne decyzje w kwestii opieki nad dzieckiem przed porodem i
po nim. To co bedzie wtasciwym wyborem dla jednej rodziny, moze nie by¢ nim dla innej. Dlatego
wazne jest, aby dysponowata Pani petnig informacji i czuta, ze moze powiadomi¢ lekarzy i
potozne o swoich zyczeniach dotyczgcych dziecka.



Przezycie
Wsrod dzieci, ktore otrzymaly intensywna terapi¢

Umiera 7 na 10 dzieci
(51 do 79%)*

Przezywa 3 dzieci na 10

Umiera 6 na 10 dzieci
(56 do 68%)*

Przezywa 4 dzieci na 10

Umiera 4 na 10 dzieci
(35 do 45%)*

Przezywa 6 dzieci na 10

Umiera 3 na 10 dzieci
(22 do 30%)*

Przezywa 7 dzieci na 10

Umiera 2 na 10 dzieci
(15 do 20%)*

Przezywa 8 dzieci na 10

Powazna niepelnosprawnosé¢
Wsrod dzieci, ktore
przezywaja**

1 na 3 dzieci ma powazng
niepelnosprawnosé¢

(24 do 43%)

2 na 3 nie ma
niepelnosprawnosci**

1 na 4 dzieci ma powazng
niepelnosprawnosé

(16 do 33%)

3 na 4 nie ma
niepetnosprawnosci**

1 na 7 dzieci ma powazng
niepelnosprawnosé

(11 do 24%)

6 na 7 nie ma
niepetnosprawnosci®*

1 na 7 dzieci ma powazng
niepetnosprawnos¢

(10 do 21%)

6 na 7 nie ma
niepelnosprawno$ci**

1 na 10 dzieci ma powazna
niepetnosprawnosé

(6 do 14%)

9 na 10 nie ma
niepetnosprawnosci**




Wynik

Te wykresy sg oparte na tym, co wiemy o dzieciach urodzonych wyjatkowo przedwczesnie w Wielkiej
Brytanii. Pokazuja, ile dzieci przezyto sposrod tych, ktore urodzity sie zywe i otrzymaty intensywng opieke
na sali porodowej. Dla tych, ktore przezywajg przy intensywnej opiece, pokazano rowniez, jak wiele z nich
moze mieé ,powazng niepetnosprawnos¢”, gdy dorosng. Dzieci urodzone we wczesniejszych tygodniach
cigzy (22 i 23 tydzien) otrzymujg opieke paliatywng na sali porodowej po dyskusji miedzy rodzicami a
zespotem medycznym. Niestety umrg one wkrotce po urodzeniu, nawet jesli urodzg sie zywe. Wyniki dla
tych dzieci nie sg uwzglednione w tym wykresie.

Jak pokazano na rysunku, u dzieci urodzonych skrajnie wczesnie wystepuje duze prawdopodobienstwo
wystgpienia dtugotrwatych probleméw. Oczekuje sig, ze w przypadku dzieci urodzonych w 22. tygodniu
cigzy co trzecie dziecko, ktére przezyje na oddziale intensywnej terapii, bedzie cierpie¢ na powazng
niepetnosprawnosc.

Wazne jest, aby rodzina przemyslata to wspdlnie, poniewaz to, co dzieje sie w czasie porodu, moze mie¢
wplyw na cate zycie dziecka.

Badania wykorzystane w niniejszych wytycznych dotyczyly ,najgorszych” dtugotrwatych probleméw, takich
jak niezdolno$¢ do chodzenia, niezdolnos¢ do jedzenia, Slepota lub gtuchota. U czesci z tych dzieci, w
miare dorastania, rozwing sie inne problemy, co moze oznaczaé¢ np. potrzebe dodatkowej pomocy w
szkole lub problemy z chodzeniem czy poruszaniem sie. Niektore dzieci mogg miec problemy spoteczne i
emocjonalne, takie jak zaburzenie ze spektrum autyzmu (ASD) i/lub zespdét nadpobudliwosci
psychoruchowej z deficytem uwagi (ADHD). Czesto$¢ wystepowania tych probleméw u dzieci jest tym
wieksza im wczesniej sie urodzg, a najczesciej wystepujg u dzieci urodzonych w 22-24 tygodniu cigzy.

Szansa, ze Pani dziecko przezyje bez powaznej niepetnosprawnosci zalezy od wielu réznych czynnikdw.
Oprocz tego, jak wczesnie sie urodzi, wazne jest rowniez to, ile wazy Pani dziecko w momencie narodzin,
czy jest chtopcem czy dziewczynkg, czy pochodzi z cigzy mnogiej, gdzie sie urodzi, a takze jaka jest
forma Pani i dziecka w czasie narodzin.

Co oznacza ,,powazna niepetnosprawnos¢”?
Rézni ludzie mogg réznie rozumieé pojecie ,niepetnosprawnosc”. Kiedy méwimy o dzieciach, ktére
urodzity sie wyjatkowo przedwczesnie, termin powazna niepetnosprawnos¢ obejmuje takie problemy, jak:

- Niemoznos¢ samodzielnego chodzenia lub poruszania sie (wlacznie z ciezkie porazeniem mézgowym)
- Niemoznos¢ méwienia, widzenia lub prawidlowego styszenia
- Trudnosci z bezpiecznym potykaniem lub jedzeniem
- Liczne problemy zdrowotne wymagajgce czestych wizyt w szpitalu
Koniecznos¢ uczeszczania do szkoly specjalistycznej dla dzieci ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi
- Niezdolnos¢ do dbania o siebie lub samodzielnego zycia w miare dorastania

Jak wplynie to na moje dziecko?
Nie wiemy doktadnie, jaka przyszto$¢ czeka Pani dziecko. Kazde dziecko jest inne i wazne jest, aby
porozmawiac z lekarzami i potozng. Udzielg Pani szczegdtowych informacii na temat stanu jej i dziecka.

Co moga zrobi¢ rodzice?

To, co stanowi witasciwg decyzje dla Pani dziecka i jej rodziny, bardzo zalezy od indywidualnych
okolicznosci. Pani lekarze oméwig z nig sytuacje i sprébujg zrozumieé, co jest wazne dla Pani i jej rodziny.
Bedg Panig wspierac, prowadzi¢ i angazowa¢ w podejmowanie decyzji dotyczgcych leczenia jej dziecka.
Zastanowienie sie nad swoimi nadziejami, zyczeniami i obawami, a takze dzielenie sie nimi moze pomoc
zespotowi w zapewnieniu Pani optymalnego wsparcia.

Jakie sg opcje opieki nad Pani dzieckiem?

Intensywna terapia noworodkow. Zespot moze zdecydowacé, ze najlepszym rozwigzaniem dla Pani
dziecka bedzie rozpoczecie intensywnej opieki noworodkowej, bedzie to oznaczac, ze przed urodzeniem
dziecka bedzie Pani potrzebowa¢ dodatkowych zabiegéw. Otrzyma Pani sterydy, ktére mogg wspomaoc
prace ptuc i mézgu dziecka oraz siarczan magnezu, ktéry pomaga chroni¢ mézg dziecka. Moze zaistnie¢
potrzeba przeniesienia Pani do specjalistycznego szpitala, najlepiej jeszcze przed urodzeniem dziecka,
ale moze nie by¢ czasu, aby zrobic to bezpiecznie.



Jezeli wspolnie z zespotem zdecyduje Pani, ze intensywna opieka jest najlepszym rozwigzaniem
dla jej dziecka, powinna mie¢ mozliwos¢ zapoznania sie z oddziatem noworodkowym (jesli jest na
to czas), poniewaz wczesniejsze obejrzenie oddziatu noworodkowego i poznanie jego personelu
moze by¢ pomocne. Moze Pani takze omowic¢ z personelem kwestie odciggania mleka, poniewaz
jest to istotne u wczesniakow.

Opieka paliatywna:Wspodlnie z zespotem moze Pani podjg¢é decyzje, ze najlepszym
rozwigzaniem bedzie zapewnienie dziecku opieki paliatywnej, poniewaz istnieje bardzo wysokie
ryzyko, ze dziecko nie przezyje, albo ze nawet przy najlepszym leczeniu przez cate zycie bedzie
cierpie¢ z powodu niepetnosprawnosci. Opieka paliatywna (ang. comfort care lub palliative care)
jest szczegolng opieka nad niemowletami, ktérych czas jest cenny, ale krétki. Oznacza to
zapewnienie zabiegow, ktore sprawig, ze ich czas bedzie mozliwie najbardziej komfortowy. Jesli
bedzie Pani chciata pomozemy jej wtgczy¢ sie w te opieke. Trzymanie dziecka blisko siebie i
rozmawianie z nim moze by¢ bardzo pocieszajgce. Wiecej informacji na temat opieki paliatywnej
dla niemowlgt moze udzieli¢ organizacja Together for Short Lives.

Co moze sie sta¢ z moim dzieckiem?

Sytuacja Pani dziecka prawdopodobnie bedzie sie zmienia¢ z dnia na dzien, w miare rozwoju
Pani cigzy i/lub probleméw zdrowotnych, dlatego wazne jest, aby regularnie rozmawia¢ z
zespofami neonatologicznymi i potozniczymi, aby rozumie¢ aktualny obraz sytuacji. Wiemy
rébwniez, ze Pani mysli mogg sie zmieni¢ w ciggu nastepnego dnia czy dwoch, dlatego

' prowadzenie dyskusji jest bardzo wazne.
7 Niezwykle wysokie ryzyko
22.-23. tydzien cigzy

Zespot neonatologiczny ma obowigzek opiekowac sie dzieckiem w sposob, ktdry nie wyrzgdzi mu
krzywdy. Jesli Pani dziecko urodzi sie bardzo wczesnie, zespdt neonatologiczny bedzie musiat
zastanowic¢ sie wspdlnie z Panig nad mozliwoscig wyrzgdzenia krzywdy, przy okazji intensywnej
terapii bezposrednio po porodzie, a takze w kolejnych dniach/tygodniach/miesigcach.

Wiemy, ze w przypadku wielu wczesniakow, ktore urodzity sie zywe w bardzo wczesnym stadium
cigzy, szczegolnie przed 23. tygodniem cigzy, rodzina i zespot neonatologiczny wspolnie
podejmujg decyzje, iz najlepszym wyborem jest opieka paliatywna. W przypadku dzieci, ktorych
rodzina i zespdt neonatologiczny decydujg sie na rozpoczecie intensywnej terapii, decyzja ta
moze zosta¢ zweryfikowana z biegiem, czasu. Niezaleznie od decyzji podjetej przez Panig i
zespo6t medyczny zajmujgcy sie jej dzieckiem, misjg zespotu jest wsparcie Pani.

ﬂ Wysokie ryzyko

24.-25. tydzien cigzy

Zastanawiajgc sie nad najlepszym sposobem opieki nad Pani wczesniakiem, zespot
neonatologiczny omowi z nig indywidualng sytuacje jej dziecka, jego szanse na przezycie i to jak
jego zycie moze wygladac.

Zazwyczaj wiekszosc¢ dzieci urodzonych miedzy 24. a 25. tygodniem cigzy zostanie poddana
intensywnej opiece zgodnie z zyczeniami rodziny i omowieniu tych zyczen z zespotem
medycznym. Dzieje sie tak poniewaz o ile dzieci urodzone na tym etapie nadal sg narazone na
znacznie wyzsze ryzyko niepetnosprawnosci, szansa na przezycie bez niepetnosprawnosci rosnie
z kazdym mijajgcym tygodniem. W niektérych sytuacjach zyczenia rodziny i dyskusja z zespotem
medycznym mogg nadal skutkowac decyzjg o podjeciu opieki paliatywne;j.



: Srednie ryzyko

26.-27. tydzien cigzy

W wiekszosci przypadkow na tym pdzniejszym etapie skrajnego wczedniactwa rodziny i zespoty
medyczne decydujg sie na podjecie po urodzeniu intensywnej opieki. Jednak nie ma gwarancji, ze
dziecko urodzone na tym etapie przezyje. Badania pokazujg, ze $rednio 8 na 10 dzieci urodzonych na tym
etapie przezywa, a wiekszos¢ z tych, ktére przezyjg nie cierpi na powazniejsze niepetnosprawnosci.
Wazne jest, aby pamieta¢ o regularnych rozmowach z zespotem medycznym, aby rozumie¢ poziom
ryzyka, jakim obcigzone jest dziecko i jak moze sie ono zmienia¢ kazdego dnia. Nie musi Pani
podejmowac decyzji sama, zespoty medyczny i pielegniarski udzielg jej wsparcia i porad.

Urodzenie martwe

Niektére wczesdniaki nie przezywajg porodu. Jesli tak sie stanie, otrzyma Pani dziecko do potrzymania.
Bedzie Pani mogta spedzi¢ z nimi tyle czasu, ile bedzie chciata, by miata co wspomina¢. Zgodnie z
prawem Wielkiej Brytanii, aby mozna byto zarejestrowac urodzenie martwe, poréd musi nastgpi¢ po 24
tygodniu cigzy. Jesli Pani dziecko urodzito sie¢ martwe przed 24. tygodniem cigzy, kwalifikuje sie to jako
poronienie, nie trzeba wowczas rejestrowacé urodzenia martwego dziecka
formalnie.

Co sie stanie, jesli moje dziecko nie urodzi sie teraz?

Jesli Pani dziecko nie urodzi sie w ciggu najblizszych kilku dni, jego szanse mogg wzrosng¢. Najlepiej
bytoby, gdyby pozostato w tonie matki tak dtugo, jak to mozliwe (w zalezno$ci od stanu zdrowia Pani i jej
dziecka).

Jedli tak sie stanie, mogg by¢ dostepne rézne opcje dla Pani i jej dziecka w czasie porodu, w zaleznosci
od tego, kiedy dziecko przyjdzie na swiat i innych czynnikéw, ktére wptywajg na szanse dziecka na
odpowiedz na leczenie. Pani zespét opieki zdrowotnej bedzie konsultowat z nig wszelkie zmiany i to jakie
rézne opcje mogg by¢ dostepne w zaleznosci od prawdopodobnego terminu porodu. Bedzie Pani mogta
odpowiednio oméwic¢ i zmieni¢ uzgodnione plany.

Jak moze wygladaé moje dziecko?

Dzieci urodzone tak wczesnie mogg wazy¢ mniej niz pot kilograma (tyle co mata paczka cukru) i wyglgdac
zupetnie inaczej niz wyobrazamy sobie nowo narodzone dziecko. Skéra wczesniakow jest btyszczaca i
cienka (dlatego czesto wygladajg na ciemnorézowef/fioletowe, poniewaz ich skéra jest czesciowo
przezroczysta) i pokryta delikatnymi wioskami. Poniewaz oczy nie sg jeszcze w peini rozwiniete, moze sie
okazac, ze dziecko nie bedzie mogto ich otworzy¢. Czasami dzieci mogg urodzi¢ sie dos¢ posiniaczone.
Jesli dziecko umrze przed urodzeniem, zwykle bedzie nieruchome. Czasami, gdy dzieci umierajg tuz
przed porodem, mogg wykazywac¢ krotkie odruchy, ktére bardzo szybko ustaja.

Jesli Pani dziecko urodzi sie zywe, moze zaczerpnag¢ oddechu i zaptakac ale moze tez nie oddychad.
Transfer do innego szpitala

Jesli wraz z zespotami potozniczymi i neonatologicznymi zdecydowata Pani, ze rozpoczecie intensywnej
opieki neonatologicznej bedzie najlepszym rozwigzaniem dla jej dziecka, bardzo istotny bedzie wybér
szpitala, w ktorym nastgpi pordod. Badania pokazujg, ze w przypadku dzieci urodzonych przed 27.
tygodniem cigzy optymalnym rozwigzaniem (o ile to mozliwe) jest pordd na specjalistycznym oddziale
potozniczym dysponujgcym specjalistycznym oddziatem intensywnej terapii dla noworodkéw (czasami
nazywanym ,Level 3 NICU” - ,OlIOM na poziomie 3”). W takim przypadku, o ile to mozliwe, zostanie Pani
przewieziona przed urodzeniem dziecka do szpitala, dysponujgcego oddziatem intensywnej terapii dla
noworodkéw. Jesli dziecko urodzi sie przed 27. tygodniem cigzy na oddziale potozniczym (lub w domu),
gdzie nie ma specjalistycznego OIOM-u, to dowody pokazujg, ze chociaz przenoszenie skrajnych
wczesniakow nie jest pozbawione ryzyka, dziecko generalnie radzi sobie lepiej jesli zostang przeniesione
na specjalistyczny OIOM w odpowiednim czasie po urodzeniu.

Wiecej informaciji na temat transferu mozna znalez¢ w ulotce ,EMNODN Transfer Information”.



A jesli mam wiecej pytan?

Informacje te przekazano Pani w ramach rozmowy, ktorag przeprowad2| Z nig jej zespot opieki
zdrowotnej Jezeli ma Pani inne pytania, powinna zadacC je swoim lekarzom i plelegnlarkom
udzielg jej wszystkich potrzebnych informacje na temat sytuacji i dostepnych opcji. Pani zespot
opieki zdrowotnej chce wspotpracowac z nig, aby podjg¢ najlepszg decyzje dla Pani dziecka i
rodziny.

To miejsce jest przeznaczone dla zespotu opieki zdrowotnej, ktéry omawia z Panig jej sytuacje,
aby mogli wpisa¢ dodatkowe szczegoty dotyczgce Pani dziecka/dzieci. Moze Pani wykorzystaé to
miejsce, aby zapisac kilka pytarn do omowienia z zespotem.

Wiele rodzin czuje, ze dalsza rozmowa im pomaga, w kazdej chwili moze Pani poprosi¢ o
ponowng rozmowe z zespotem neonatologicznym i potozniczym.

Przydatne Dane Kontaktowe:

Bliss - Organizacja charytatywna dziatajgca na rzecz wczesniakéw i chorych dzieci
http://www.bliss.org.uk/

Together for Short Lives - Organizacja charytatywna dzialajgca na rzecz niemowlat i dzieci z
zagrazajgcymi zyciu chorobami

https://www.togetherforshortlives.org.uk/

Infolinia: 0808 8088 100

Sands - Organizacja charytatywna zajmujgca sie przypadkami urodzen martwych i zgonéw niemowlat
https://www.uk-sands.org/

Infolinia: 0808 1643332

E-mail helpline@sands.org.uk

Tommys - Cigza, pordd i utrata dziecka
https://www.tommys.org/

- Ta ulotka informacyjna zostata zaadaptowana na podstawie wytycznych
¢\ opracowanych przez BAPM na potrzeby East Midlands Neonatal Operational
Delivery Network do uzytku na obszarze East Midlands.

; /) Wiecej informacji na temat naszych dziatan mozna znalez¢ na naszej witrynie
=l www.emnodn.nhs.uk




