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Al Denumirea Sustinerea familiilor cu nou-niscuti ce necesita ingrijiri paliative
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v' Sprijinul familiei indoliate.
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AT. Definitii v' Ingrijirea paliativi este o abordare care Tnbunititeste calitatea
vietii copiilor si familiilor acestora, facind fata problemelor asociate cu
boala amenintatoare pentru viatd, prin prevenirea si Inlaturarea
suferintei, prin identificarea precoce, evaluarea corecta si tratamentul
durerii si a altor probleme fizice, psiho-sociale si spirituale.
v' Fiti atenti la nevoile fiecarei familii, care sunt individuale si
variabile in functie de mediul cultural de provientd. Unde trebuie facuta
o alegere, parintii trebuie sd primeasca informatii privind alternativele si
trebuie sprijiniti de o echipa multidisciplinara pentru a lua o decizie
personala (ex. locul, momentul, persoanele care sa fie prezente etc.)
A7.1 Puncte cheie v Decesele din perioada neonatala sunt mai frecvente decit in oricare
alt moment al copilariei; in majoritatea cazurilor se recurge la
retragerea tratamentelor care sustin viata.

v Ingrijirea de inalti calitate acordatd la sfirsitul vietii (paliativ)
reprezinta o prelungire naturald a unei abordari centrate pe familie
in unitatea de terapie intensiva neonatala.

v Asocierea ghidurilor disponibile cu preferintele familiei asigurd o
ingrijire adecvata, de mare precizie pind la sfirsitul vietii si totodata
suportul emotional dupa o pierdere.

B. Principii de baza
B.1. a. Incurajati parintii si ia in brate nou-niscutul si implicati-vd adecvat, dar discret,

respecind dorintele familiei

b. Dedicati suficient timp sprijinirii familiei cu sensibilitate si empatie reale, tratati membri
familiei cu respect si demnitate

C. Informati parintii cd nou-ndscutul poate deceda foarte curdnd (cateva minute) dupa
intreruperea ventilatiei, dar ca, de asemenea, procesul poate dura mai mult (citeva ore,
zile) si poate implica modificari de culoare, respiratie laborioasa, cu efort sau gaspuri, iar
semnele vitale pot fi prezente o perioada variabild de timp.

d. Eliminati cit mai mult echipament de terapie intensiva (branule, catetere)




Prelevati probe tisulare in scop diagnostic dacd este necesar si doar dupa obtinerea
consimtamintului familiei

Oferiti posibilitatea de a imprima amprentele mainilor/picioarelor, de a-lI fotografia
pentru a colecta amintiri in functie de dorintele familiei

Organizati botezul daca este solicit de catre parinti

Mentineti confortul nou-nascutului prin pozitionare, ingrijirea tegumentelor si a cavitatii
orale, alimentare

Retragerea ingrijirilor intensive si redirectionarea spre ingrijire paliativd poate continua
in ciuda utilizarii in urma cu scurt timp a miorelaxantelor, dar nu si daca acestea au fost
utilizate imediat Tnaintea intreruperei terapiei intensive.

Este ilegald administrarea unui medicament cu intentia de a cauza decesul sau a scurta
intervalul de timp pana la deces.

Din cand in cand ascultati cordul si declarati decesul in maniera uzuala.

Un medic cu experientd trebuie sd completeze certificatul constatator al decesului si
restul documentatiei adecvate si sa explice cauzele decesului parintilor.

. Cadavrul trebuie transferat in sectia de morfopatologie dupa 2 ore de deces.

Intrebati daca exista particularitati religioase sau culturale care trebuie respectate.
Furnizati parintilor informatii referitor la localizarea sectiei de morfopatologie si
modalitatea de a obtine certificatul de deces.

B.2.

A. Comunicarea si colaborarea. Sprijinul familiei in sectie de reanimare se bazeaza in
mare parte pe comunicarea dintre familie si echipa medical si pe relatia dintre
membrii echipei medicale.

- Ingrijirea oferita la sfirsitul vietii este o extensie a relatiei deja existente dintre
echipa medical si nou-ndscut ampreund cu familia. Personalul poate facilita
acestd relatie prin: comunicarea cu familie prin intermediul unor intilniri
frecvente ¢ uechipa medical initiata, includerea echipei obstetricale si a unor
consultanti, atunci cind este cazul; incurdjarea vizitelor din partea rudelor si
sprijinul din partea familiei extinse, incurdjarea intergrarii obiceiurilor culturale
si spiritual, asigurarea unui mediu care sd permit parintilor sa dezvolte o relatie
cu copilul lor prin vizitatea si tinerea in brate oricind este posibil.

- Parintii doresc sa le fie oferitd informatii intr-o manierd clara si concise si
apreciaza onestitatea si transparenta

- Recomandprile clare cu privire la obiectivele ingrijirii (suport vital, asigurarea
confortului)

- Majoritatea deceselor neonatale au loc in urma deciziei de suprimare a
tratamentului care sustine viata

- Este important ca echipa sd ajungd la un accord comun inaintea intilnirii cu
familia

- Se recomanda un purtdtor de cuvint (de obicei medical currant) sa mentind
continuitatea comunicarii.

B. Luarea deciziei centrate pe pacient sau pe familie
- Cei mai multi parinti vor sd fie implicati in luarea deciziei de a trece de la

ingrijirea In scop curative la cea paliativd, insa nu toti sunt capabili sau dispusi sa
aiba responsabilitatea deciziei finale.

- Parintii trebuie sa simta sustinuti indifferent de decizia luata

- Modul de comunicare si calitatea relatiei dintre mmembrii echipei pot influenta
abilitatea parintilor de a intelege informatiile prezentate si recomandarile echipei

- Oferiti-le un translator medical daca este necesar

- Faceti referire la copil dupa nume

- Intrebati parintii cum se simt si cum percep situatia

C. Retragerea tratamentului de sustinere a vietii




- Odata ce a fost luata decizia de aretrage tratamentul de sustinere a vietii i de a
asigura confortul paliativ, familiei trebuie sa i se asigure un mediu linistit, retras,
care sa 11 gazduiasca pe toti cei pe care familia doreste sa-i includa.

- Personalul ar trebui organizat astfel incit o asistentda si un medic sa fie oricand
disponibili pentru familie

- Acordati familiei timp sufficient sa-si creeze amintiri si sd devind o familie

- Discutati intregul process cu parintii, inclusive indepartarea sondei endotraheale
si managementul durerii.

- Asigurati organizarea unui botez sau sprijin spiritual daca se doreste, incorporati
obiceiurile spiritual si culturale in planul de angrijire, daca se doreste.

- Cind copilul este detubat, suprimati toate cateterele venoase inutile si aparatura.

- Permiteti parintilor sa stea an prezenta copilului atita timp cit doresc, dup ace
este indepartat suportul vital.

D. Sustinerea emotionala si de organizare a personalului

- Intilnire de dezbateri pentru toti membrii echipei de ingrijire, dupa moartea unui
copil ofera oportunitatea celor implicati de a-si impartasi gindurile si emotiile

- Revizuirea evenimentelor din jurul mortii ajutd la identificarea a cee ace s-a
desfasurat in mod corect

C. Examinarea post-mortem

C.1 v/ Examinarea anatomo-patologica trebuie sa fie efectuatd dupa fiecare deces neonatal.

v" Discutii despre examinarea post-mortem trebue sa fie incepute mai anterior, in cazul
cind este simtit acesta si consimtdmintul trebue sa fie pregatit pentru aceasta etapa, in
special, daca familia acestui copil decide de a parasi spitalul.

v’ Aceasta poate si confirme diagnosticul si sa asigure informatia care poate sa ajuta
ca parintii sa ajungd la o intalegere despre pierderea copilului. Tot asa informatia
obtinuta poate sa fie importanta cind parintii sd gindesc despre o sarcina ulterioara.

v' Medicul legist trebue sa fie informat despre orice deces cind cauza acestuea nu este

cunoscutd, sau nelamuritd nu mai tirziu de 24 de ore de orice interventie chirurgicala,

sau dupa un an de la o interventie chirurgicala majora.

D. Consilierea ulterioari a familiei indoliate
D.1 v" In fiecare sectie de terapia intensiva neonatala trebuie si furnizeze un program de
consiliere a familiilor Tndoliate, care pot avea acces la anumite resurse, consilierea
psihologica, grupuri de sprijin.

v Se recomanda si consultarea unui obstetrician sau unui genetician.

v Poate fi utila o sedinta de discutie a cazului cu prezenta personalului implicat, iar
consilierea psihologica trebuie sa fie disponibild daca este solicitata.
Aprobat prin ordinul Ministerului Sanatatii, Muncii si Protectiei Sociale nr. 326 din 15.04.2021,,Cu
privire la aprobarea Protocoalelor clinic standardizate pentru medicii neonatologi din sectiile de
reanimare §i terapie intensiva
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