Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej
NUMER 22/2018

ANETA JARZEBINISKA

Uniwersytet Szczecinski

Od diagnozy do towarzyszenia w zalobie -
wsparcie rodzin z dzieckiem z wada letalna

ABSTRACT: Aneta Jarzebiniska, Od diagnozy do towarzyszenia w Zalobie - wsparcie
rodzin z dzieckiem z wadg letalng [From the diagnosis to the accompanying in mour-
ning - support from the families of children with lethal defect]. Interdyscyplinarne
Konteksty Pedagogiki Specjalnej, nr 22, Poznan 2018. Pp. 375-391. Adam Mickiewicz
University Press. ISSN 2300-391X. DOI: https:/ /doi.org/10.14746 /ikps.2018.22.21

This article characterizes the interactions and institutions in which parents can
receive support after their child has been diagnosed with a lethal defect. First and
foremost parents need information and emotional support when making decision
regarding their child. The primary source of the aforementioned elements is the
hospital personnel and the perinatal hospice- that is if parents decide to contact it. If
the child is born alive and discharged from the hospital then the parents require
support during its treatment (which more often than not is identical with palliative
care) and rehabilitation, even social rehabilitation. Children’s hospices can offer
many services in this particular matter. On each stage of the child’s disease the
contact with other parents of children with lethal defect is crucial. They can negate
the feeling of isolation, give practical advice regarding the situation and most of all
give hope that even though the prognosis is fatal some of the children lived.
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W artykule podjeto probe nakreslenia zrédet wsparcia dla rodzi-
cow dziecka z wada letalng. Ukazano osoby i miejsca, ktére po-
czawszy od okresu cigzy moga stluzy¢ takim rodzicom rzetelng
informacja o réznych aspektach choroby, by¢ pomocne w zaplano-
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waniu porodu, usprawni¢ dostep do $§wiadczen opieki zdrowotnej
a przede wszystkim otoczy¢ rodzine wsparciem emocjonalnym.

Inspiracja do podjecia tytulowej tematyki byta lektura blogéw
prowadzonych przez rodzicéw dzieci z wadami letalnymi (Zespota-
mi: Edwardsa, Patau oraz Millera-Diekera). Autorka jednego z nich
stwierdzila, ze pod adresem dzieci ciezko chorych, nierokujacych
poprawy stanu zdrowia, najczesciej wybrzmiewajq stwierdzenia takie
jak: ,beznadziejny przypadek”, ,jemu to i tak nie pomoze”, , szkoda
czasu i pieniedzy”, ,zostala juz tylko uporczywa terapia”, ,dla takich
dzieci tylko hospicjum”, ,,zajmuje miejsce dzieciom, ktére majg szan-
se wyzdrowiec”. Tego rodzaju przekazy buduja poczucie ogromnego
osamotnienia rodzicéw, odbierajg im sity do stawienia czofa choro-
bie, pozbawiaja nadziei na dobrg przyszioé¢. Jednym zdaniem kom-
plikuja ich i tak juz dramatyczna sytuacje. Zarazem z lektury blogéw
wynikalo, ze rodzice dzieci z chorobami letalnymi nie zawsze zostaja
pozostawieni samym sobie, bo jak pisali w wirtualnych pamietni-
kach, otrzymali wsparcie 0sob i instytucji, nawet jesli poczatkowo nie
zdawali sobie sprawy z istnienia pewnych mozliwosci.

Specyfika sytuacji rodzicow po zdiagnozowaniu
u dziecka wady letalnej

Ujeta w tytule nazwe ,wada letalna” stosuje si¢ na oznaczenie
ciezkich nieprawidtowosci rozwojowych o niepewnym lub zlym
rokowaniu. Wada letalna moze prowadzi¢ do: 1) poronienia obu-
marlego plodu, 2) przedwczesnego urodzenia martwego dziecka,
3) émierci dziecka bezposrednio po urodzeniu lub we wczesnym
okresie niemowlecym bez wzgledu na zastosowane leczenie. Mimo
postepu medycyny i mozliwosci zastosowania w leczeniu najnowo-
czesniejszych osiggnie¢ biotechnologii i farmakologii, brakuje moz-
liwosci leczenia przyczynowego w wadach letalnych!.

17. Krzeszowiak, R. Smigiel, Rola i zadania poloznej jako cztonka zespolu sprawujg-
cego opieke nad ciezarng pacjentkq z rozpoznang wadq letalng u plodu, ,Pielegniarstwo
i Zdrowie Publiczne” 2016, 6, 1, s. 58.
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Kazdego roku w Polsce rodzi si¢ ponad 600 dzieci z wada letal-
na?. Jeszcze wiecej jest ptodéw z wadami letalnymi, zwtaszcza jesli
matka jest w starszym wieku®. Dzieki rozwojowi technik diagno-
styki prenatalnej dzielonych na dwie zasadnicze grupy: inwazyjne
(ultrasonografia oraz badanie surowicy krwi ciezarnej kobiety)
i nieinwazyjne, ktére polegaja na pobraniu komorek dziecka prena-
talnego celem ustalenia jego kariotypu i ewentualnej analizy DNA
(jak amniopunkcja genetyczna, biopsja kosmowki, kordocenteza
oraz fetoskopia)* niektére wady letalne mozna wstepnie rozpoznac
poczawszy od korica pierwszego trymestru trwania cigzy.

Widomos¢, ze oczekiwane dziecko ma chorobe, ktéra doprowa-
dzi do jego przedwczesnej émierci, by¢ moze jeszcze w okresie pre-
natalnym, jest dla rodzicéw niestychanie obciazajaca. Jak pisze Do-
rota Kornas-Biela, tego rodzaju informacja wywoluje u rodzicéw
panike, smutek, zal, niedowierzanie, zaprzeczanie, uczuciowa labil-
nos¢. Moze sie pojawi¢ poczucie wstydu, winy i niesprawiedliwosci
oraz wiele innych skrajnie negatywnych przezyc¢®. Rozpoznanie
wady letalnej dziecka pociaga za soba, jak to okreéla Renata
Kleszcz-Szczyrba, zwielokrotniong strate. Pierwsza jest bezpowrot-
na utrata przez dziecko zdrowia, wtérng - utrata przez rodzicow
planéw i nadziei, jakie wigzali z tym dzieckiemo®.

2 Liczbe zywo urodzonych dzieci z wada letalng oszacowano w oparciu o zalo-
zenie, ze u 3% dzieci zywo urodzonych wystepuja WRWZAC, a 7% z tej grupy to
dzieci z wadami letalnymi; T. Dangel, Wady letalne u ptodow i noworodkow: opieka
paliatywna jako alternatywa wobec eugenicznej aborcji, eugenicznego dzieciobojstwa i upor-
czywej terapii; http:/ /www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/Etyka/WadyLetalne
UPlodowINoworodkow.pdf [dostep: 2.05.2017].

3 Np. ryzyko wystapienia u ptodu zespolu Edwardsa wynosi 1:2484 dla kobiety
20- letniej, 1: 1456 dla 30-latki i 1:157 dla 40-latki; H. Kypros, P. Nicolaides, P. We-
grzyn, Badanie ultrasonograficzne miedzy 11+0-13+6 tygodniem cigzy, Fetal Medicine
Foundation, London 2004, s. 22.

4]. Skrzypczak, J. Kornacki, Cigza o przebiegu niepowikltanym, [w:] Potoznictwo.
Podrecznik dla poloznych i pielegniarek, red. G.H. Bebrowicz, Warszawa 2005, s. 72-74.

5D. Kornas-Biela, Niepomyslna diagnoza prenatalna: dylemat rodzicéw, wyzwanie dla
profesjonalistéw, http:/ /www.mp.pl/etyka/poczatki_zycia/39622,niepomyslna-diag
noza-prenatalna-dylemat-rodzicow-wyzwanie-dla-profesjonalistow [dostep: 2.05.2017].

6 R. Kleszcz-Szczyrba, Witraze w ciemnosci czyli o przedwczesnej Smierci dziecka.
Ksigzka niosqca swiatto, Ksiegarnia $w. Jacka, Katowice 2015, s. 78.
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Jesli rodzice otrzymaja rozpoznanie w okresie prenatalnym, do-
datkowym obcigzeniem bedzie dla nich rozstrzyganie pomiedzy
opcjami: przerwaniem cigzy, co jest w tej sytuacji ustawowo do-
puszczalne, a jej kontynuacjg. O ile dziecko urodzi sie zywe, rodzice
stang natomiast przed decyzjami typu: 1) resuscytacja dziecka vs jej
niepodejmowanie; 2) intensywna terapia vs opieka paliatywna
prowadzona w domu, na oddziale szpitalnym albo w oérodku sta-
cjonarnym; 3) korekcja chirurgiczna wady vs niepodejmowanie
leczenia chirurgicznego; 4) $mier¢ w szpitalu vs Smieré¢ w domu’.

W Kkonfrontacji z wieloécig probleméw rodzice wymagaja kom-
pleksowego wsparcia. Na etapie cigzy pierwszoplanowa wydaje sie
wieloaspektowa informacja o chorobie, okazanie rodzicom zrozu-
mienia oraz przygotowanie ich do podjecia decyzji zwigzanych
z dzieckiem. Jesli dziecko urodzi sie¢ zywe i zostanie wypisane do
domu, pojawia sie takze koniecznos¢ wsparcia rodzicow w jego
pielegnaciji, leczeniu, rehabilitacji, a takze podjecie dziatari zapobie-
gajacych spotecznemu wykluczeniu rodziny.

Wsparcie udzielone przez personel
placowek stuzby zdrowia

Kobieta cigezarna, niezaleznie od tego, czy jest ubezpieczona, czy
nie, ma prawo do opieki zdrowotnej podczas cigzy, porodu i poto-
gu, co reguluja odpowiednie rozporzadzenia, w szczegolnosci roz-
porzadzenie Ministra Zdrowia z 20 wrzesnia 2012 r. w sprawie
standardéw postepowania medycznego przy udzielaniu $wiadczen
zdrowotnych z zakresu opieki okoloporodowej sprawowanej nad
kobieta w okresie fizjologicznej cigzy, fizjologicznego porodu, poto-
gu oraz opieki nad noworodkiem. Z kolei na mocy rozporzadzenia
Ministra Zdrowia z 6 listopada 2013 r. w sprawie $wiadczern gwa-

7T. Dangel, Decyzje dotyczqce dzieci z nieuleczalnymi chorobami prowadzqcymi do
przedwczesnej Smierci w perinatologii, s. 3-6, http://www.ptb.org.pl/pdf/dangel
neonatalna.pdf [dostep: 20.09.2015].
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rantowanych z zakresu programéw zdrowotnych kobieta cigzarna
moze réwniez skorzysta¢ z ,Programu badar prenatalnych” pod
warunkiem, zZe spelnia przynajmniej jedno z wyznaczonych w tym
programie kryteriéws. Gdy cigza i pordd sa powiklane oraz gdy
wystepuje niepowodzenie potoznicze, postepowania wobec kobiety
okresla Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z z dnia 9 listopada 2015 r.
w sprawie standardéw postepowania medycznego przy udzielaniu
$wiadczen zdrowotnych w dziedzinie poloznictwa i ginekologii
z zakresu okoloporodowej opieki potozniczo-ginekologicznej, spra-
wowanej nad kobieta w okresie cigzy, porodu, pologu, w przypad-
kach wystepowania okreslonych powiklan oraz opieki nad kobietg
w sytuacji niepowodzeni potozniczych.

W optymalnych warunkach w rozpoznaniu wady letalnej dziec-
ka i procesach decyzyjnych dotyczacych postepowania po posta-
wieniu diagnozy bierze udzial wielu specjalistow z zakresu nauk
medycznych: lekarze poloznicy prowadzacy cigze i diagnostyke
prenatalng, genetycy kliniczni, specjaliéci wykonujacy ECHO serca
ptodu, chirurdzy dzieciecy, neonatolodzy, a takze specjalisci medy-
cyny paliatywnej, ktérzy sa zaangazowani w opieke nad dzieckiem
juz po jego urodzeniu’. Zadaniem tych oséb jest wiasciwe rozpo-
znanie choroby i udzielenie rodzicom mozliwie kompletnej infor-
magcji. Powinna ona zawiera¢ wiedze o objawach chorobowych,
rokowaniu, perspektywach leczenia i rehabilitacji dziecka. Ponadto
nalezy z rodzicami oméwi¢ ich plany prokreacyjnel0.

81) wiek matki powyzej 35 lat; 2) wystapienie w poprzedniej ciazy aberracji
chromosomowej; 3) stwierdzenie wystgpienia strukturalnych aberracji chromoso-
mowych u ciezarnej lub u ojca dziecka; 4) stwierdzenie znacznie wigkszego ryzyka
urodzenia dziecka dotknietego choroba uwarunkowana monogenetycznie lub wie-
loczynnikowg; 5) stwierdzenie w czasie cigzy nieprawidtowego wyniku badania
USG i/lub badar biochemicznych wskazujacych na zwigkszone ryzyko aberracji
chromosomowej lub wady plodu (Zarzadzenie Nr 66,/2007/DSOZ, zalgcznik nr 5).

9]. Krzeszowiak, R. Smigiel, op. cit., s. 57.

10 A. Libera, Psychologiczny aspekt poronieri, [w:] Psychologia w poloznictwie i gine-
kologii, red. M. Makara-Studziriska, G. Iwanowicz-Palus, Wydawnictwo Lekarskie
PZWL, Warszawa 2009.
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Wazna jest nie tylko tres¢ informacji przekazanych przez perso-
nel medyczny, ale takze ich forma. Rodzice potrzebuja zrozumienia
dla przezywanych uczué i cierpliwego wystuchania. Niestosowne
jest uzywanie w ich obecnosci okreslei na nazwanie dziecka, ktore
cho¢ funkcjonuja w nomenklaturze medycznej, sa niepersonali-
styczne. W rozmowie z rodzicami, ktérych dziecko zyje, nalezy
wyeksponowacé aspekty, ktére stanowia podstawe budowania ra-
cjonalnej nadziei (dalekiej od przedstawiania iluzji wyleczenia
dziecka). Ostatecznie, co podkresla Jadwiga tuczak-Wawrzyniak,
udzielanie rodzicom informacji o chorobie nie jest, a przynajmniej
nie powinno by¢ zwykla rozmowg, tylko sztuka!!.

Kolejny raz badalismy cérke podczas uméwionej na wrzesieri wizyty
w poradni przyklinicznej w Szpitalu Uniwersyteckim. Przyjela nas
wspaniata Pani Doktor. Ta sama, od ktérej sie dowiedzialam o choro-
bie céreczki. Dziwne, pisze o niej, ze jest wspaniala a przeciez to od
niej uslyszalam informacje, ktéra sprawila mi w zyciu najwiekszy bol.
Takze i tym razem byla pelna empatii i zrozumienia. Tak pieknie ba-
data nasza cérke. Poczutam, ze cho¢ nie chciala nas nastawiaé opty-
mistycznie, dawala odczué, ze wedlug niej cérka ma sie catkiem do-
brze. I jeszcze kilka cieplych stéw pod naszym adresem: jakimi
jestedmy wspaniatymi rodzicami, dzieki ktérym troche lepiej sie nam
funkcjonuje’2

Rodzice moga rowniez liczy¢ na wsparcie psychologa, w tym
zatrudnionego w szpitalu. Niestety, z badant wynika, Ze najczesciej
nie wiedza o takiej, teoretycznej nawet mozliwosci, wobec czego
nasuwa sie wniosek, Ze rola psychologa nie powinna ogranicza¢ sie
do oczekiwania, az rodzice sami zglosza si¢ do gabinetu, ale raczej

1]. Luczak-Wawrzyniak, Leczenie jest sztukq— na pod-stawie wybranych obszarow
dziatalnosci szpitala ginekologiczno-potozniczego, ,,Ginekologia Polska” 2002, nr 73 (10),
s. 884-887.

12 Cytat, podobnie jak kolejne, pochodzi z bloga po$wieconemu dziecku z wada
letalng. W celu ostoniecia tozsamosci Autoréw blogow w artykule nie podano ich
nazw ani adreséw internetowych. W tym samym celu nieznacznie przeredagowano
przytoczone fragmenty wpisow.



Od diagnozy do towarzyszenia w zatobie 381

na inicjowaniu kontaktu i przedstawianiu mozliwosci opieki psy-
chologicznej's.

W zlozZonej psychologicznie sytuacji, w jaka wchodza rodzice po
rozpoznaniu u dziecka wady letalnej, wsparcie udzielone przez
personel szpitalny jest jednak niewystarczajgce. Oprocz informacji
rodzice potrzebuja wsparcia w formie wartosciujacej, instrumental-
nej, a przede wszystkim emocjonalnej oraz duchowej!4. Realizacja
tego zalozenia jest mozliwa, o ile czerpig réwnoczesnie z kilku Zro-
det wsparcia.

Rodzice zrédlem wzajemnego wsparcia

W konfrontacji z informacja o letalnej chorobie dziecka pierw-
szym i podstawowym Zrédtem wsparcia, na poczatek gtéwnie emo-
cjonalnego, powinni by¢ dla siebie matzonkowie/ partnerzy. Zalozenie
bywa jednak problematyczne w realizacji z uwagi na zréznicowanie
przezy¢ i reakcji rodzicow. Wedlug Doroty Kornas-Bieli kobieta,
jako bardziej zaangazowana w sytuacje i wykazujaca silniejsza eks-
presje emocjonalng, ma czesto poczucie niezrozumienia przez ojca
dziecka, opuszczenia oraz niedocenienia wagi sytuacji'>. Postawa
partnera, r6zna od wlasnej, moze wywolywac¢ w kobiecie gniew,
moze ja ona interpretowac jako przejaw matej troski mezczyzny
o dziecko lub odrzucenia jej samej'e.

Warunkiem wzajemnego wspierania sie rodzicow jest jednolite
stanowisko odnosnie dalszego losu ciazy: czy chca ja kontynuowag,
czy, jak dopuszcza obowigzujace prawo, decyduja sie na jej prze-

13 A. Kope¢ i in., Hospitalizacja dziecka w Oddziale Intensywnej Terapii Noworodka -
doswiadczenia rodzicow, ,Current Problems of Psychiatry” 2016, nr 17(1), s. 28.

14 Klasyfikacja form wsparcia wg. S. Kawuli, Wsparcie spoleczne- kluczowy wymiar
pedagogiki spotecznej. Glos w dyskusji, ,Problemy Opiekuniczo Wychowawcze”
1996, nr 1.

15 D. Kornas-Biela, op. cit.

16 J. Makselon, Typologia i dynamika Zatoby, [w:] Czlowiek nieuleczalnie chory, red.
B. Block, W. Otrebski, WNS KUL, Lublin 1997.
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rwanie. Nie powinno by¢ mowy o arbitralnym podsuwaniu roz-
strzygniecia, w oderwaniu od argumentacji emocjonalnej, bez usza-
nowania uznawanego $wiatopogladu, bo moze to by¢ zarzewiem
pozniejszego obwiniania partnera za podjeta decyzje.

Po narodzinach dziecka znaczenia nabiera dzielenie obowigz-
kow zwigzanych z jego obecnoscia zwlaszcza, ze obok powinnosci,
ktére mozna uzna¢ za standardowe w opiece nad noworodkiem,
daja o sobie zna¢ te, ktére sg konsekwencja choroby, jak np. karmie-
nie z uzyciem sondy czy przezskornej gastrostomii endoskopowej
(tzw. peg). Pojawia sie tez obcigzenie psychiczne wynikajace ze
$wiadomosci, ze stan dziecka moze w kazdej chwili i bez zapowie-
dzi gwaltownie sie pogorszy¢, bo taka jest specyfika wad letalnych.
Jesli w rodzinie obecne s3 inne dzieci, one takze wymagaja uwagi.
Pomimo obecnosci chorego rodzeristwa, ich potrzeby musza by¢
spelnione. W opisanych okolicznosciach wsparcie udzielane przez
partnera jest nie do przecenienia.

W sobote u synka pojawila sie goraczka, biegunka i wymioty. Ja od ra-
na do wieczora pracowalam, wiec na posterunku zostal Tata. Sam
z dwoma synami, z ktérych jeden wymagat nieustannego przewijania,
przebierania, karmienia marchewkami z ryzem i pojenia elektrolitami,
a drugi domagatl sie ciaglego i aktywnego uczestnictwa w zabawach.
Tata z pewnoscig sie nie nudzil. Na szczeécie jest najlepszym Tatg na
Swiecie i z chlopakami radzi sobie doskonale, wiec wyszedt z tego boju
zwyciesko.

Rodzice moga by¢ dla siebie wsparciem w procesie oczekiwania
na dziecko z wada letalng i jego wychowania zwlaszcza, jesli wy-
pracuja pewne strategie radzenia sobie. Jedna z bardziej interesuja-
cych, jaka udato sie zidentyfikowaé dzieki lekturze treéci blogéw,
jest potraktowanie choroby dziecka metaforycznie jako podrézy,
ktéra odbywa sie z przeswiadczeniem, ze cho¢ jest trudna i prowa-
dzi blizej nieokreslonymi szlakami, przyniesie pozytywne zmiany.

Od pierwszych miesiecy zycia zabieraliSmy nasze dzieci w podroze.
Tym razem nieoczekiwanie stalo si¢ odwrotnie poniewaz to synek za-
prosil nas na wyprawe i to w nieznane. Cho¢ nie z otwartymi ramio-
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nami i bez usémiechu na ustach, przyjeliSmy to zaproszenie. I oto jeste-
$my razem w drodze. Jednak tym razem nasza podréz ma duzo gleb-
szy wymiar, niz zwykle. Sfera niematerialna, ktéra byla w naszych po-
drézach zawsze jest w jakims$ stopniu obecna, tym razem wysunela sie
na pierwszy plan. Tym razem wlasciwie nie wiemy, dokad zmierzamy.
Wiemy co najwyzej, ze to trudna drogg. Jestem jednak przekonana, ze
czesto na koricu takich drég znajduje sie miejsce, w ktérym nie jest sie
w stanie powiedzie¢ ani stowa. Bynajmniej nie tylko z powodu zme-
czenia ale z zachwytu. Mysle sobie, ze z tego wszystkiego co$ pozy-
tywnego musi wynikna¢.

Wsparcie rodziny przez hospicjum perinatalne

Wzglednie nowa propozycja wsparcia rodzicow dzieci z wada
letalng jest oferta hospicjow perinatalnych, z ktérej moga korzystaé
nieodplatnie poczawszy od prenatalnego rozpoznania wady do
ukoriczenia przez dziecko 28. dnia Zycial”. Pierwsza w kraju pla-
cowka tego typu powstata w Warszawie, w czerwcu 2006 r., kiedy
przy Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci otworzono po-
radnie USG!8. Obecnie w kraju istnieje 16 placéwek, najczesciej wy-
dzielonych w strukturze hospicjow dla dzieci lub szpitali klinicznych,
oferujacych w ré6znym zakresie perinatalng opieke hospicyjng. Zloka-
lizowane sa w: Krakowie (trzy), we Wroctawiu (dwie) oraz w War-
szawie, Tychach, todzi, Bialymstoku, Gdarsku, Poznaniu, Lublinie,
Opolu, Rzeszowie, Katowicach i w Bydgoszczy (po jednej).

Aktualnie brak jednolitego modelu funkcjonowania hospicjow
perinatalnych. Najpelniej rozwinieta wydaje sie koncepcja wsparcia
wypracowana przez hospicjum perinatalne przy Fundacji War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci, ktora z reszta dzieki prowadzonym

17 Szerzej o hospicjach perinatalnych w artykule autorki pt. Hospicjum perinatal-
ne - miejsce wsparcia dla rodziny z dzieckiem z wadqg letalng, ,Problemy Opiekuriczo-
-Wychowawcze” 2016, nr 8.

18], Szymkiewicz-Dangel, Perinatalna opieka paliatywna- czy mozliwa jest wspot-
praca poloznikow i neonatologow z hospicjami domowymi dla dzieci?, ,Opieka Paliatywna
nad Dzie¢mi” 2007, t. 15, s. 27.
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szkoleniom dla lekarzy i psychologéw z innych oérodkéw stopnio-
wo upowszechniana jest w catym kraju’®. Obejmuje ona nastepujace
etapy wsparcia rodziny z dzieckiem z wada letalna:

1. Konsultacja z lekarzem konsultantem poradni USG przy ho-
spicjum.

2. Dalsze konsultacje specjalistyczne, w tym glownie psycholo-
giczna i genetyczna; badania prenatalne inwazyjne oraz spotkanie
z innymi rodzicami, ktérzy zdecydowali sie na wsparcie przez ho-
spicjum perinatalne.

3. O ile rodzice zdecyduja sie na przerwanie cigzy, pacjentka ma
mozliwoé¢ skorzystania z konsultacji psychologicznej i dotaczenia
do grupy wsparcia. Jeéli natomiast rodzice postanowig kontynuo-
wac cigze, w ramach oferty hospicjum proponuje sie im perinatalna
opieke paliatywna obejmujgca (w zaleznosci od diagnozy):

« kontrole USG/ECHO ptodu w poradni przy hospicjum,

« opieke poloznicza w poradni patologii cigzy,

« zorganizowane przez lekarza hospicjum spotkania rodzicéw

z lekarzem potoznikiem w celu ustalenia postepowania oko-
toporodowego,

« zorganizowanie spotkania rodzicéw z lekarzem neonatolo-

giem w celu oméwienia postepowania z noworodkiem?.

Waznym aspektem wsparcia udzielanego przez hospicjum peri-
natalne jest praca poloznej. Do jej zadari nalezy przede wszystkim
przygotowanie rodzicow do porodu i prowadzenie przez okres
cigzy. Rola poloznej jest réwniez ukierunkowanie rodzicéw na
ewentualno$¢ narodzin martwego badZ umierajacego dziecka i omo-
wienie sposobu pozegnania sie z nim (np. przygotowujac specjalne
ubranko, wypelniajac obrzedy zgodne z wyznawana przez rodzi-
cow religig, robigc zdjecia w czasie i po porodzie)?};

19 Hospicja perinatalne- placéwki poza systemem, http:/ /info.wiara.pl/doc/3506371.
Hospicja-perinatalne-placowki-poza-systemem [dostep: 19.02.2017].

20 D. Maksiewicz, T. Dangel, II Ogolnopolska Konferencja Hospicjow Perinatalnych,
»Hospicjum” 2015, nr 2 (72), s. 13, file:/ / /C:/ Users/aneta/ Downloads/informator-
hospicjum-nr72-czerwiec-2015%20(1).pdf [dostep: 9.05.2017].

217, Krzeszowiak, R. Smigiel, op. cit.
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4. O ile dziecko urodzi si¢ zywe, zostaje umieszczone na oddzia-
le neonatologicznym. Tam otrzymuje opieke paliatywnga nastawio-
na na zapewnienie komfortu i ochrone przed uporczywa terapia.
Roéwnolegle jego rodzice utrzymuja kontakt z psychologiem hospi-
cjum perinatalnego.

5. Jezeli dziecko przezyje na oddziale neonatologicznym kilka ko-
lejnych dni i jego stan na to pozwala, moze zosta¢ skierowane przez
lekarza neonatologa do hospicjum domowego?2. Wéwczas rodzina
moze liczy¢ na pediatryczng opieke paliatywna, ktéra obejmuje:

 Swiadczenia opieki zdrowotnej udzielane przez lekarzy i pie-

legniarki,

¢ leczenie bélu i innych objaw6éw somatycznych zgodnie z aktu-

alnymi wytycznymi i wiedza medyczng,

e rehabilitacje w przypadku stwierdzenia przez lekarza hospi-

cjum istniejgcych ku temu wskazari medycznych,

e zapobieganie powiklaniom,

e badania zlecone przez lekarza hospicjum domowego,

e ordynacje lekow,

* bezplatne wypozyczanie niezbednego sprzetu medycznego,

« opieke psychologiczng nad pacjentem i jego rodzing, w tym

wsparcie w zalobie,

 wsparcie socjalne obejmujgce m.in. wykonywanie prac remon-

towo-adaptacyjnych mieszkar, pomoc w organizowaniu i finan-
sowaniu wyjazdéw wypoczynkowych oraz wsparcie ducho-
we, ktérego kluczowym elementem jest budowanie nadziei,
réwniez przez odniesienie do wyznawanej religii a takze po-
moc w zaakceptowaniu faktu choroby, a najczesciej rowniez
i $mierci dziecka

22 Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, Hospicjum perinatalne, Warsza-
wa 2016, s. 8, file:///C:/Users/aneta/Desktop/1037_hospicjum-perinatalne-mate
rialy-informacyjne.pdf [dostep: 29.04.2017].

2 A. Korzeniewska-Eksterowicz i in. (oprac.), Standardy prowadzenia pediatrycz-
nej opieki paliatywnej Ogolnopolskiego Forum Pediatrycznej Opieki Paliatywnej, s. 2-3,
http:/ / ofpop.pl/ wp-content/ themes/inove/img/ standardy-ofpop-2016.pdf [dostep:
29.04.2017].
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Zgodnie z modelem propagowanym przez hospicjum warszaw-
skie, w razie $mierci dziecka pracownicy hospicjum: lekarz i piele-
gniarka (a takze ksigdz, jesli rodzice zyczqa sobie jego obecnosci), sta-
raja sie dotrze¢ do domu pacjenta jak najszybciej. Na miejscu okazuja
rodzicom wspolczucie a poprzez stwierdzenia, ze dobrze opiekowali
sie swoim dzieckiem, ze zrobili wszystko, co byto mozliwe, daja tak-
Ze wsparcie wartosciujace. Moze réwniez mie¢ miejsce wspolna mo-
dlitwa, ktoéra jest wyrazem wsparcia duchowego. Nastepnie personel
hospicjum pomaga rodzicom w kwestiach formalnych: lekarz wy-
pelnia karte zgonu, a pracownik socjalny zatatwia z rodzicami spra-
wy urzedowe. Ponadto pracownicy hospicjum towarzysza rodzicom
w pogrzebie, a poZniej zapraszaja ich do grupy wsparcia w zalobie?*.

Dos¢ szybko skontaktowatam sie z hospicjum domowym. Proszac
o pomoc mys$lalam przede wszystkim o sprawach zasadniczych -
o sprzecie, ktéry bedzie mi potrzebny, aby bezpiecznie méc sie opieko-
wac céreczkg w domu. Odzew hospicjum byt natychmiastowy. Juz ko-
lejnego dnia pani doktor i pani pielegniarka przyjechaly do szpitala, aby
nas poznac. Przyznam, ze nie spodziewalam sie, Zze nawigzanie tego
kontaktu, az tak mi pomoze i to przede wszystkim psychicznie. Poczu-
tam sie silna i bezpieczna. Po tym spotkaniu utwierdzitam sie w przeko-
naniu, ze nasza decyzja o zabraniu céreczki do domu byta jedyna stusz-
na. Nazajutrz pani pielegniarka przywiozla nam z hospicjum do domu:
koncentrator tlenu oraz strzykawki i sondy potrzebne do karmienia.
Nasz dom otoczony jest teraz nie tylko oczekiwang pomocg medyczng
i profesjonalizmem ale takze spokojem, serdecznoscia i dobrym stowem.

Wsparcie otrzymane od innych rodzicow dzieci
z wada letalna

Kiedy dziecko zapada na rzadka chorobe, zwykle trudno we
wlasnym otoczeniu zidentyfikowac¢ osoby w podobnej sytuacji zy-

2 Szpital to nie jest dobre miejsce dla dzieci. Rozmowa z Tomaszem Dangelem,
»Hospicjum” 2011, nr 1 (55), s. 26, file:/ / /C:/Users/aneta/ Downloads/informator-
hospicjum-nr55-marzec-2011.pdf [dostep: 21.02.2017].
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ciowej. Tymczasem kontakt z takimi osobami moégtby zniwelowac
poczucie odosobnienia, zaowocowaé¢ wymiang informacji i do-
Swiadczen, uzmystowié¢, na co sie ma wplyw, a czego nie mozna
zmieni¢. Badania potwierdzaja, ze rodzice ciezko chorych nowo-
rodkéw doceniaja role, jaka w uporaniu sie z trudng sytuacja moga
odegrac ludzie majacy podobne przezycia?.

Kontakt do innych rodzin z dzieckiem z wada letalng rodzice
moga otrzymaé¢ w ramach wsparcia udzielanego przez hospicjum,
juz na etapie cigzy. Sposobnoscia do spotkart z innymi rodzinami
z chorym dzieckiem sa takze organizowane i finansowane przez
hospicja turnusy wypoczynkowe. Kontakty twarza w twarz sa dla
rodzicow nie tylko cennym Zrédlem wiedzy o réznych aspektach
choroby, ale przede wszystkim podstawa do budowania nadziei,
poniewaz przekonuja sie, ze sa dzieci, ktére zyja wbrew fatalnym
rokowaniom i opanowaly umiejetnosci bedace swego rodzaju ka-
mieniami milowymi.

W czerwcu nawigzaliSmy kontakt z kolejng rodzing z dzieckiem
z Edwardsem. Naturalnie zdecydowaliSmy sie na spotkanie. Doszto do
kolejnego spotkania ,na szczycie”. Przekonalam sieg, ze dzieci z ta sama
choroba moga rozwija¢ sie zupelnie r6znie. Tamta dziewczynka wspa-
niale trzyma pion i chodzi - co prawda na paluszkach - ale jest to
olbrzymi sukces jej i rodzicéw. Nasza Ksiezniczka tez przygladata sie
kolejnej siostrzyczce w chorobie. Z kolei we wrzesniu mielismy diugo
oczekiwany wyjazd nad Baltyk. Duzo jodu, idealny okres na poprawe
drég oddechowych ale wazniejsze byto zapoznanie sie z innymi cho-
rymi dzieémi. A juz najwazniejsze okazalo sie zapoznanie Malgosi -
najstarszego Edwardsiaka, jakiego znam. Z tego miejsca chce pozdro-
wié i przesta¢ calusy dla wszystkich.

W rozwazaniach skoncentrowanych wokét zagadnienia wspar-
cia rodzicow dzieci z wada letalng nie sposéb pominaé internetu.
Jest on popularnym Zrédlem informacji o zdrowiu i chorobie,
w tym takze o dzieciach z wada letalng. Z rodzicami takich dzieci

%5 A. Kope¢ i in., Hospitalizacja dziecka w Oddziale Intensywnej Terapii Noworodka -
doswiadczenia rodzicéw, ,Current Problems of Psychiatry” 2016, nr 17 (1), s. 28.
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mozna nawigza¢ kontakt w ramach wirtualnych grup wsparcia
istniejgcych na portalach spotecznosciowych (np. grupa Mali Gigan-
ci z Zespotem Edwardsa), forow dyskusyjnych (w tym dziatajacych
w ramach stron stowarzyszen, np. Stowarzyszenia na Rzecz Dzieci
z Rzadkimi Chorobami Genetycznymi i Ich Rodzin ,Wspodlnie”) czy pro-
wadzonych przez rodzicow blogéw.

W wirtualnie powstatych grupach, cho¢ nie sa one wolne od za-
strzezen, wystepuja unikatowe warunki, ktére utatwiajg ich czlon-
kom ujawnianie osobistych doswiadczerr i rozwdj wspierajacych
relacji. Jednymi z wazniejszych sg: mozliwo$¢ komunikowania sie
z pominieciem granic przestrzennych i o kazdej porze, wrazenie
anonimowosci oraz brak podzialéw wynikajacych z wieku, pici,
wygladu czy wyksztalcenia?. Swoje zalety ma réwniez forma pisa-
na, na jakiej opiera si¢ komunikacja on-line. Proces spisywania my-
§li, emocji i doswiadczen - pisze Matgorzata Wysocka-Pleczyk - jest
korzystny z terapeutycznego punktu widzenia - poprawia bowiem
samopoczucie i nastr6j?’. Warto podkresli¢, ze kontakty nawigzane
w sieci sg niekiedy przenoszone poza nig, obejmujac takie formy jak
rozmowy telefoniczne czy nawet osobiste spotkania?s.

Podsumowanie

Po rozpoznaniu u dziecka wady letalnej rodzina wchodzi
w niezwykle trudng sytuacje psychospoteczna. Rodzice dowiaduja
sie, ze wskutek braku mozliwoéci leczenia przyczynowego choroby

2 Szerzej o wlasnosciach sieci sprzyjajacych komunikacji w pracy M. Grabow-
skiej, Wartos¢ dodana Internetu na przyktadzie internetowych grup wsparcia, [w:] Wielka
sie¢. E-seje z socjologii Internetu, red. J. Kurczewski, Trio, Warszawa 2006, s. 270-273.

27 M. Wysocka-Pleczyk, Grupy wsparcia online jako nowa forma pomocy w zmaganiu
sig z chorobg, ,Hygeia Public Health” 2012, 47 (4), s. 394.

28 Opisany kierunek autorka zaobserwowala badajac uczestnikow dyskusji na
forum poswiecone dzieciom z letalnym Zespotem Edwardsa; A. Jarzebiriska, Wspar-
cie spoteczne w interakcjach rodzicow dzieci z Zespotem Edwardsa - uzytkownikéw forum
internetowego, Wydawnictwo US, Szczecin 2017, s. 142-144.
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ich dziecko umrze przedwczesnie. Mimo tragicznej diagnozy, wielu
z nich decyduje sie podja¢ starania, aby zycie dziecka, cho¢ krétkie,
bylo dobre (w rozumieniu wolne od bélu i uporczywej terapii,
w otoczeniu kochajgcych oséb). W realizacji tego zamierzenia rodzi-
ce moga jednak czu¢ sie niekompetentni i przecigzeni. Wymagaja
wsparcia w zasadzie we wszystkich jego formach i z wielu Zrédet
jednoczesnie.

Na poczatek rodzice potrzebuja zwlaszcza wsparcia specjali-
stow z zakresu nauk medycznych: lekarzy potoznikéw prowadza-
cych ciaze i diagnostyke prenatalng, genetykéw, chirurgéw dziecie-
cych, neonatologéw. Przekazujac rodzicom wiedze o réznych
aspektach choroby, wspieraja ich oni w podjeciu decyzji zwigza-
nych z dzieckiem. Zapewniaja opieke medyczna ciezarnej kobiecie
i dziecku. Po porodzie rodzina moze zosta¢ objeta opieka hospicjum
domowego, ktére zapewnia wsparcie w ré6znych formach, takze po
$mierci dziecka. Dopelnieniem zrédel wsparcia dla rodzicow
z dzieckiem z wada letalng moga by¢ inne rodziny z chorym dziec-
kiem. W tego rodzaju interakcjach mozliwa jest wymiana informa-
qji, instruktarz, wsparcie wartosciujace i emocjonalne oraz - co wy-
daje sie sprawa zasadnicza - budowanie nadziei, Ze mimo fatalnych
rokowan, niektére dzieci z wada letalng zyja i zdobywaja kolejne
umiejetnosci rozwojowe.
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