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Psychopedagogiczne
aspekty opieki perinatalnej
nad terminalnie chorym dzieckiem

Wstep

O czekiwanie na przyjscie dziecka na $wiat i jego narodziny to czas, ktory zwykle
wypelniony jest wielka radodcia. Wigze sie ona ze spelnieniem oczekiwan zwig-
zanych z pojawieniem si¢ dziecka. Zdrowe potomstwo jest najwieksza nagroda za
diugie miesigce oczekiwan oraz wysitek porodu.

Niekiedy oczekiwanie na przyjscie dziecka zostaje zdominowane uczuciami
zgota odmiennymi. Dzieje si¢ tak m.in. wtedy, gdy zaistniaty czynniki zakl6caja-
ce prawidlowy rozwdj ptodu. Sa one najcz¢éciej wykrywane w trakcie diagnostyki
prenatalnej’. W powszechnej opinii jest ona czesto wstepem do eliminacji ptodéw,
ktére mialyby si¢ urodzi¢ z wadami. Tymczasem badania moga mie¢ réwniez od-
niesienie pozytywne. Moga by¢ krokiem do rozpoczecia paliatywnej opieki per-
inatalnej, ktéra pozwoli dziecku na przyjscie na $wiat, a czlonkom jego rodziny
umozliwi bycie rodzicem, bratem, siostrg czy dziadkiem. Urodzenie dziecka i po-
zegnanie si¢ z nim jest najlepszym rozwigzaniem dla rodzicow, chociaz nie zawsze
spotyka si¢ ono ze zrozumieniem ze strony personelu medycznego?®.

Czas oczekiwania na przyjscie dziecka na $wiat i jego narodziny maja istotne
znaczenie wychowawcze, takze wtedy, gdy dziecko jest chore. Rodzice chorego
noworodka czesto potrzebuja wsparcia, ktére pozwoli optymalnie wypelni¢ im
zadania opiekunicze wobec dziecka. Charakter tego wsparcia winien by¢ dostoso-
wany do potrzeb, ktére odczuwa rodzina terminalnie chorego dziecka, stad rodzi
sie konieczno$¢ ich zaprezentowania. Warto zwrdci¢ uwage zwlaszcza na potrze-

*  dr; Uniwersytet Papieski Jana Pawta II w Krakowie.

]. Dangel, Diagnostyka prenatalna - mity i rzeczywistosc, ,Nauka” 2007, or 3, s. 31.

J. Szymkiewicz-Dangel, Perinatalna opieka paliatywna - czy mozliwa jest wspolpraca pofoznikéw i neonatologéw
z hospicjami domowymi dla dzieci?, ,Opieka Paliatywna nad Dzie¢mi” 2007, nr 15, 5. 26.

2



472 Edukacja Jutra - Od tradycji do nowoczesnosci. Aksjologia w edukacji jutra

by emocjonalne. W celu zaproponowania dzialan psychopedagogicznych nalezy
przedstawi¢ zasady funkcjonowania paliatywnej opieki perinatalnej sprawowanej
nad chorym dzieckiem,

Rodzina wobec terminalnej choroby dziecka

Wykrycie u dziecka choroby lub wady wrodzonej wywoluje wstrzas emocjonalny
u czlonkéw rodziny dziecka. Chociaz w centrum uwagi lekarzy pozostaje dziecko,
nie sposéb nie dostrzec ogromu cierpienia jego bliskich. ,Choroba, dezintegrujac
zycie, wyzwala w rodzinie poczucie silnego zagrozenia. [...] Choroba przezywa-
na jest jednak nieco inaczej przez kazdego czlonka rodziny, wymaga bowiem od
niego postawienia si¢ w innej roli, podjecia innych dzialan, ktére bylyby najod-
powiedniejsze jako reakcja na doswiadczany stres”. Rodzice, zdrowe rodzenstwo,
dziadkowie i pozostali cztonkowie rodziny stajag wobec bardzo trudnego zadania,
by sprosta¢ realizacji swej roli spotecznej w odmiennych niz do tej pory warun-
kach. Rodzice musza zmierzy¢ si¢ z faktem, ze ich dziecko jest terminalnie chore.
Zdarza sig, ze zdrowemu rodzenstwu nie pozwala si¢ zobaczy¢é nowonarodzonego
brata czy nowonarodzonej siostry i bagatelizuje si¢ jego potrzeby. Dziadkowie, be-
dac czlonkami rodziny o najwigkszym bagazu doswiadczen zyciowych, réwniez
cierpia i czesto przeczuwaja konsekwencje, jakie moga mie¢ niekorzystne wyniki
badan prenatalnych.

Wstrzas psychiczny, przezywany przez kazdego z czlonkéw rodziny, obejmu-
je takze caly system interakcji rodzinnych i wywoluje u niego poczucie krzywdy,
beznadziejnosci, bezradnosci i winy®. Trauma, ktorej doswiadczaja rodzice, jest tak
wielka, ze od fazy szoku poprzez zaprzeczenie i odczucie ogromnego bolu moze
doprowadzi¢ do zalamania psychicznego®. Na intensywno$¢ odczuwania traumy
wplywa fakt, iz diagnoza prenatalna jest nagla, niespodziewana i nieodwracalna.
Oczekuje sie takze szybkiej odpowiedzi w postaci decyzji rodzicéow. Dzieki dia-
gnostyce w przypadkach niektérych zaburzen mozna rozpocza¢ leczenie matki lub
plodu, co zapobiega urodzeniu si¢ dziecka z wada wrodzona albo zmniejsza jej
negatywne konsekwencje. Niekiedy mozna si¢ przygotowac do udzielenia pomocy
medycznej dziecku bezposrednio po urodzeniu®. Nie zawsze jednak interwencja
jest mozliwa. Sytuacja ta generuje pytanie ,,co dalej?”, a zakres odpowiedzi jest naj-
cze$ciej znacznie ograniczony. Zwykle rodzice maja wybdr zawezony do dwoch
opcji - urodzi¢ dziecko albo przerwac cigze¢’. Jest to trudny dylemat moralny, a dla
rodzicow identyfikujacych sie z wiarg takze dylemat religijny, pomimo iz polskie
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prawo dopuszcza takie dziatanie®. Stad rodzi si¢ koniecznos¢ obje¢cia wsparciem
rodziny chorego dziecka, gdyz ,,od momentu podejrzenia choroby poprzez wszyst-
kie kolejne etapy zarowno rodzice, jak i dziecko powinni by¢ objeci profesjonalna
opieka medyczna i psychologiczng™. Jest to zadanie, ktére wymaga podj¢cia dzia-
fan majacych na celu wzmocnienie systemu rodzinnego. Poprawa jakosci zycia ro-
dziny jest najwazniejszym celem oddzialywan psychologiczno-pedagogicznych®®.

Naleza one do dzialan wlaczonych w system wsparcia spotecznego.
4

Paliatywna opieka perinatalna

W ostatnich latach wsparcie spoleczne zyskalo duzg popularno$¢, wynikajaca
glownie z istoty i roli tego zjawiska w kontekscie stresu i sposobdéw radzenia sobie
z nim. Nie wchodzac w zawiloéci zwigzane z definiowaniem tego poj¢cia, mozna
przyjac, iz jest to pomoc w sytuacjach trudnych czy stresowych, ktérych jednostka
czy grupa nie jest w stanie przezwycig¢zyc sama''. Warto zaznaczyc, ze wsparcie osoby
chorej i jej rodziny winno mie¢ charakter adekwatny do potrzeb $rodowiska rodzin-
nego. Wydaje sie, ze wsparcie o charakterze systemowym w duzej mierze spetnia te
zalozenia, gdyz, traktujac chorobe jako bodziec zaburzajacy funkcjonowanie systemu
rodzinnego, wskazuje sposoby pomocy. Jedng z form wsparcia chorego dziecka i jego
rodziny jest perinatalna opieka hospicyjna.

Opieka perinatalna jest sprawowaniem $cistej i kompetentnej opieki, obejmu-
jacej planowanie rodziny, opiek¢ prekoncepcyjna, przedporodowa, srodporodows,
poporodowa, interkoncepcyjna oraz opieke nad noworodkami i niemowle¢tami do
pierwszego roku zycia'2. W przypadku zaistnialych zaburzen w rozwoju dziecka
wada badz choroba wymusza zastosowanie dodatkowych mozliwosci, ktore daje
opieka paliatywna. Wykorzystanie dorobku opieki paliatywnej w opiece nad dziec-
kiem zaowocowalo powstaniem stosunkowo nowej dziedziny medycyny zwanej
paliatywng opieka perinatalna. Mozna ja rozumie¢ jako ,,opieke ciagla, obejmujaca
rodzing w czasie okresu przedporodowego, srodporodowego i poporodowego oraz
opieke nad noworodkami i niemowletami urodzonymi ze schorzeniami ogranicza-
jacymi zycie”*. Chociaz zakres wieku dziecka, w ktdrym sprawuje si¢ opieke per-
inatalng jest stosunkowo niewielki, to intensywnos¢ przezy¢ zwiazanych z przyj-
$ciem na $wiat chorego dziecka i jego §miercia jest tak wielka, ze opieka paliatywna
musi umiec¢ zmierzy¢ si¢ z niezwykle trudnymi wyzwaniami.

Ustawa z dnia 7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie plodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci prze-
rywania cigzy, art. 4a, www.isap.sejm.gov.pl [dostep: 1 lutego 2014 r.].
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Paliatywna opieka perinatalna spelnia swoja funkcj¢ w oparciu o standardy
opieki paliatywnej, ktore zakladaja udzielenie wsparcia wychodzgcego poza za-
kres dziatan medycznych. Dbajac o zaspokojenie potrzeb chorego dziecka i jego
rodziny, w opiece paliatywnej sprawowanej nad dzieckiem uwzglednia si¢ takze
potrzebe wsparcia o charakterze duchowym, socjalnym, psychologicznym czy
wychowawczym™. Dzialania pomocowe s3 dostosowane do indywidualnych
potrzeb czlonkéw rodziny. W warunkach polskich sa one udzielane w formie
opieki szpitalnej badZ hospicjum domowego dla dzieci. Charakter wsparcia ter-
minalnie chorego noworodka i jego rodziny zalezy w duzym stopniu od miejsca
pobytu dziecka's.

Hospicjum perinatalne

Hospicjum perinatalne jest forma sprawowania opieki paliatywnej nad dziec-
kiem w terminalnej fazie choroby. ,Hospicjum perinatalne nie jest miejscem, ale
forma opieki, w ktérej wspiera sie¢ rodzicéw podczas cigzy, majac swiadomo$d,
ze zycie ich dziecka bedzie krétkie™'s. Idea pomocy hospicyjnej sprawowane;j
w okresie prenatalnym jest $cisle zwiazana z dzialalnoscig hospicjéw dzieciecych,
ktore dynamicznie si¢ rozwijajg. Chociaz w Polsce hospicja prenatalne stanowia
niewielki procent hospicjéw dzieciecych'’, wydaje sie, Ze spoleczne zapotrzebo-
wanie na ten rodzaj pomocy bedzie ciggle wzrastac.

Hospicja perinatalne, podobnie jak wszystkie placowki opieki paliatywnej,
dziataja w oparciu o obowiazujgce standardy'®. Dzialania hospicjum perinatalne-
go rozpoczyna si¢ od wsparcia w czasie cigzy, kiedy potrzebna jest pomoc rodzi-
com oczekujacym na narodziny chorego dziecka. Zanim przyjdzie ono na $wiat,
konieczne jest zaplanowanie dziatan, ktére nalezy zrealizowac¢ w czasie porodu
i tuz po nim. ,,Zesp6l pomocowy pomoze stworzy¢ plan, w ktérym najwazniej-
sze bedzie dobre samopoczucie dziecka. Przed narodzinami rodzice bedg mieli
mozliwo$¢ spotkania z neonatologiem, aby oméwi¢ plany wobec dziecka™. Po
zakonczeniu leczenia przyczynowego - o ile takie bylo podejmowane - dziecko
moze uzyskaé wypis ze szpitala. Warunkiem jest kontynuowanie leczenia obja-
wowego i pozostalych aspektdw opieki medycznej w warunkach hospicyjnych.
Stwarza to nowe perspektywy realizacji procesu opieki i wsparcia.
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Wsparcie rodziny, ktéra wymaga paliatywnej opieki perinatalnej powinno miec
holistyczny charakter®*. Konieczne jest przede wszystkim profesjonalne wsparcie
medyczne, ktére niejednokrotnie warunkuje narodzenie sie dziecka. Wazna jest po-
moc socjalna, ktora moze ulatwi¢ rodzinie funkcjonowanie w bardzo trudnym dla
niej okresie. Niezbedne moze okaza¢ si¢ wsparcie duchowe, ktdre ulatwi rodzicom
dziecka podjecie decyzji o jego urodzeniu. Wazna jest takze opieka religijna, wlacza-
jaca dziecko do wspolnoty religijnej. W szerokim zakresie dzialann pomocowych nie
moze zabrakna¢ wsparcia o charakterze psychopedagogicznym. Potrzeba ta wynika
ze specyfiki napie¢ przezywanych przez czlonkow rodziny oraz z charakteru opieki
sprawowanej nad rodzina — niezaleznie od sytuacji, w ktorej wsparcie jest udzielane,
winno mie¢ ono charakter wychowawczy®. W opiece hospicyjnej staje si¢ to mozliwe
dzieki funkcjonowaniu zespolu o charakterze interdyscyplinarnym, w ktérym istotna
role odgrywaja psycholog i pedagog.

Psychopedagogiczny wymiar wsparcia hospicyjnego

Coraz czesciej podkredla sig, ze okres przed narodzeniem i tuz po narodzeniu
dziecka ma silne odniesienie wychowawcze. Przykladem zainteresowania tym
aspektem pedagogicznym jest pedagogika prenatalna. Pomimo zZe jest ona wciaz in
statu nascendi, wiele wnosi w rozumienie problemu wychowania?’. Okres perina-
talny nie doczekal sie jeszcze tak wyraznie okreslonych odniesien pedagogicznych.
Warto jednak podkresli¢, ze oddzialywania wychowawcze s3 §cisle zwiazane z cha-
rakterem tej opieki. Gdy sa realizowane w ramach paliatywnej opieki perinatalnej,
stanowig element tanatopedagogiki®.

Pedagogiczny wymiar paliatywnej opieki perinatalnej nie moze by¢ rozpatry-
wany w oderwaniu od kontekstu psychicznego oraz duchowego, ktdre stanowia
istotne plaszczyzny funkcjonowania chorego dziecka oraz poszczegélnych czlon-
kow jego rodziny. Kiedy wigc mowa o psychopedagogicznym funkcjonowaniu
cztowieka zaklada sig, iZ opiera sie ono na holistycznym podejsciu do pacjenta
i jego rodziny. ,,Zasadniczym elementem opieki nad rodzing z przewlekle chorym
dzieckiem musza by¢ kompleksowe dzialania zapewniajace komfort psychicz-
ny”**. Uzyskanie komfortu wydaje si¢ zadaniem przekraczajacym mozliwosci
zwyczajnych dzialan pomocowych, lecz w perspektywie wsparcia hospicyjnego
mozliwoéci pomocy znacznie si¢ zwiekszaja.

Wisparcie psychopedagogiczne jest procesem, ktory powinien przebiega¢ w kilku
etapach. Na poczatku konieczna jest szczegolowa diagnoza sytuacji dziecka i jego
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rodziny. Obejmuje migdzy innymi okreélenie zasobéw rodziny, sposoby radzenia
sobie przez opiekunéw z choroba dziecka czy tez stopien obciazenia psychicznego
rodzicéw. W ten sposob mozna stwierdzié, czy i w jakim stopniu rodzina radzi so-
bie z zaistnialg sytuacja. Kolejnym etapem jest okreslenie i podejmowanie dzialan
ochronnych, minimalizujgcych destrukcyjny wptyw choroby oraz czynnosci kreu-
jacych nowy image rodziny. Wsréd nich mozna wymienic:

» okazanie akceptacji i zrozumienia dla przezy¢, mysli i emocji wszystkich
czlonkéw rodziny*. Choroba dziecka obcigza opiekunéw, ktorzy szuka-
ja oparcia w kim$ bliskim, jak réwniez mozliwosci ,wygadania sie i prze-
wentylowania uczué, zmniejszenia poczucia osamotnienia w nieszczesciu,
prowadzacego do zmniejszenia napigcia, ktore towarzyszy zwykle opieku-
nom”*. Mozliwo$¢ wypowiedzenia trudnych do zaakceptowania uczuc sta-
nowi okazjg, by pozby¢ si¢ czesci odczuwanego przez rodzing cigzaru. Po-
konanie poczucia izolacji i osamotnienia, ktére powoduje choroba dziecka,
wydaje si¢ waznym zadaniem dla czlonkéw zespolu hospicyjnego. Rodzice,
ktérzy wiedza, ze w hospicjum moga liczy¢ na fachowa pomoc, czuja si¢
mniej wyobcowani. Poczucie, ze sg zrozumiani i docenieni przez innych, ale
takze przez siebie samych, pozwala im z wigksza uwaga skupi¢ sie na swoich
zadaniach. W cierpieniu o charakterze totalnym®” nierzadko wyst¢puje po-
czucie winy za chorobe dziecka. Wprowadza ono niepokdj, ktéry generuje
dodatkowe napi¢cia wewnatrzrodzinne. Zdjecie odpowiedzialnosci za nie-
zawinione cierpienie przyczynia si¢ do uspokojenia wewne¢trznego rodzicéw
oraz pozostalych cztonkéw rodziny;

« towarzyszenie polaczone z oddzialywaniem zmierzajacym do przefor-
mulowania realizowanych celéw?*. Prowadzi do modyfikacji wartosci
i dotychczasowych celéw funkcjonowania rodziny. Wiadomos¢ o choro-
bie dziecka przekreéla wiele planéw zwigzanych z jego rozwojem. Poczucie
straty, ktorej doswiadczajg bliscy dziecka, winno si¢ spotka¢ ze zrozumie-
niem, ale jednoczesnie domaga si¢ podjecia dzialan pozwalajacych rodzi-
nie unikna¢ postaw niedojrzatych, do ktérych nalezy zbytnie skupianie si¢
na swoim rozgoryczeniu. W ten sposdb latwiej przezyje ona zblizajacy si¢
okres umierania dziecka, a takze czas zaloby. Dzialania rodziny terminalnie
chorego dziecka w sposéb naturalny zostaja podporzagdkowane optymali-
zacji opieki nad nim. W praktyce opieki hospicyjnej obowiazuje zasada po-
stegpowania ,,p6t kroku za rodzicami’, ktéra polega na czynnym towarzy-
szeniu opiekunom dziecka w ich trudnej drodze zmagania sie z choroba,
ale jednoczes$nie nie pozbawia ich aktywnosci. Dzigki tej zasadzie rodzice
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maja prawo inicjatywy w trosce o swoje dziecko i moga podejmowac decy-
zje dotyczace dalszego postgpowania;

wzmacnianie wi¢zi pomiedzy rodzicami a dzieckiem?. Wi¢Z miedzy cho-
rym dzieckiem a jego rodzicami ma istotne znaczenie w opiece perinatal-
nej, gdyz wplywa na jej jako$¢. Zapoznanie rodzicéw z formami stymulacji
prenatalnej oraz zachgcanie ich do nawigzywania komunikacji z dzieckiem
moze zaowocowal zbudowaniem silnej wi¢zi emocjonalnej. Moze tgkie po-
mdc w zaakceptowaniu sytuacji, w ktorej znalazta sie rodzina. Wazne jest
zachecanie rodzicow, aby nie traktowali choroby jako niebezpiecznego agre-
sora, ktorego obecnos$¢ odbiera mozliwo$¢ wyrazania uczu¢ i nawigzania
kontaktu z dzieckiem. Jesli okres poprzedzajacy $mier¢ dziecka jest wystar-
czajaco dlugi, rodzice maja czas na pokonanie nieuzasadnionego leku przed
skrzywdzeniem dziecka, na zabawg z nim i wzmacnianie wzajemnych wiezi;

bezposrednie oddzialywanie psychowychowawcze na zdrowe rodzenstwo.
Rodzenstwo terminalnie chorego dziecka czesto przezywa poczucie winy
i samooskarzania si¢ z powodu choroby i $mierci brata lub siostry. Moze
odczuwaé nieche¢ wobec chorego dziecka i zal do niego, Ze to na nim sku-
pia si¢ uwaga rodziny. Czuje si¢ obcigzone obowigzkiem bycia milym, gdy
jednocze$nie obawia sie, ze w przyszlosci réwniez moze by¢ chore®. Pomoc
$wiadczona zdrowemu rodzenstwu polega na dzialaniach majacych na celu
wydobycie zdrowych dzieci z cienia zapomnienia. Zwrocenie uwagi na zdro-
we dzieci jest zadaniem psychologéw i pedagogéw, ktorzy wspieraja rodzing.
Umozliwienie dziecku wypowiedzenia swoich odczu¢ moze by¢ dla niego
cenna pomoca. Zainteresowanie obowiazkami, ktére spoczywaja na zdro-
wym rodzenistwie, moze zapobiec przeciazeniu dziecka. Dotyczy to m.in.
nauki w szkole czy obowiazkéw domowych. Zdrowe rodzenstwo, ktére ma
»stuch absolutny”, z tatwo$cia wylapuje kazda informacj¢ na temat choroby
brata czy siostry. Swoj system $wiadomosciowy czesto buduje na niespéj-
nych informacjach. Wsparcie psychospoleczne ma na celu uporzadkowanie
tych informacji w zakresie zgodnym z kompetencjami oséb pomagajacych.
W rozmowach ze zdrowym rodzenstwem nie sposéb nie poruszy¢ tematu
$mierci i zaloby, w ktdrej dziecko bedzie wkrotce uczestniczy¢. Dyskretna,
ale aktywna obecno$¢ psychopedagogiczna moze skutecznie pomdc zaréwno
dzieciom, jak i rodzicom;

pomoc w budowaniu wiezi malzenskich. Szczegdlnego wsparcia psycho-
pedagogicznego domaga si¢ atmosfera wspoélzycia w rodzinie, ktéra stano-
wi swoisty uklad wewnetrznych stosunkéw psychoemocjonalnych®'. Cho-
roba terminalna dziecka moze doprowadzi¢ do pojawienia si¢ antagoni-
zmow wewngtrzmalzenskich, wyrazajacych si¢ we wzajemnym obwinianiu,
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rozpaczy czy ucieczce od partnera. Nerwowa atmosfera panujaca woko!
chorego dziecka przeklada si¢ na zubozenie relacji malzenskich. Wsparcie
psychopedagogiczne winno pomoc cztonkom rodziny w odzyskaniu row-
nowagi emocjonalnej i skupieniu swoich sil na realizacji racjonalnych spo-
sobow pomocy dziecku. Warto podkresli¢, ze wszelkie dzialania pomocowe
nie moga przeksztalcic si¢ w nieuprawnionga ingerencj¢ w sfer¢ prywatnego
zycia rodziny, gdyz w takim przypadku powodowalyby wiecej szkody niz
ewentualnych korzysci;

» wsparcie rodziny w agonii dziecka i w zalobie. Specyfika wsparcia hospicyj-
nego polega na przygotowaniu dziecka i jego rodziny do spotkania ze $mier-
cig. Paliatywna opieka perinatalna zaklada nieuchronnosé¢ smierci, ktéra nie-
kiedy nast¢puje wkrétce po porodzie. W zaden sposob jej nie przyspiesza,
ale jednoczesnie chroni dziecko przed uporczywa terapia®’. Wazne jest bu-
dowanie nastawienia na wykorzystanie kazdej chwili zycia dziecka, cieszenia
sie nim i okazywania mu milo$ci. W ten sposéb czas poprzedzajacy agonie
dziecka moze by¢ postrzegany jako dar, ktéry trzeba dobrze wykorzystaé®.
Wsparcie w czasie $mierci dziecka winno by¢ dyskretnym towarzyszeniem,
w ktérym w szczegélnie dobitny sposéb realizuje si¢ rozumienie pedagogi-
ki jako prowadzenia tych, ktérzy tego potrzebuja. Profesjonalne wsparcie
powinno obejmowaé pomoc w zakonczeniu osobistych wiezi ze zmartym,
w uczeniu si¢ Zycia bez niego, w wyrazaniu trudnych uczué. Okres zaloby,
ktory dla rodziny jest bardzo trudnym czasem, winien by¢ otoczony obecno-
$cig czlonkéw zespotu hospicyjnego, ktérzy wyrazaja gotowos¢ pomocy.

Zakonczenie

Pedagogika jest nauka rozwijajaca si¢ rownolegle do wyzwan, ktére raz po raz
zaskakuja wspolczesnego czlowieka. Jednym z nich jest zdiagnozowanie wady badz
choroby dziecka, ktdre si¢ jeszcze nie urodzilo. Fakt ten wywoluje fundamentalne
zmiany w funkcjonowaniu rodziny, prowadzac niekiedy do naruszenia jej struk-
tury. Nie sposéb wymieni¢ wszystkich skutkéw wystgpienia terminalnej choroby
dziecka i wydaje si¢, Ze nie powinno by¢ to celem samym w sobie. Wazniejsze jest
ukazanie, w jaki sposob dany obszar, ktory zostal zaburzony przez cierpienie, moze
zostaé otoczony opieka.

Pedagogiczny wymiar paliatywnej opieki perinatalnej zaklada, ze zakldcenia
wywolane choroba maja odniesienia wychowawcze. S3 nierozerwalnie zwigza-
ne z kontekstem psychologicznym, ktéry towarzyszy rozwojowi czlowieka. Stad
wsparcie, ktorego domaga si¢ sytuacja terminalna, powinno mie¢ charakter psy-
chopedagogiczny. Staje si¢ to mozliwe przy wspdtudziale zespolu o charakterze
interdyscyplinarnym. Dzialalno$¢ hospicjow perinatalnych otwiera nowe perspek-

2 A. Korzeniewska-Eksterowicz, Idea i zatozenia..., dz. cyt,, s. 67.
3 www.perinatathospice.org [dostep: 5 lutego 2014 r.].



Psychopedagogiczne aspekty opieki perinatalnej nad terminalnie chorym dzieckiem 479

tywy realizacji tego wsparcia. Moze obejmowac kilka obszaréw przedstawionych
w niniejszym rozdziale. Jednak nieprzewidywalno$¢ ludzkich loséw domaga si¢
nieustannej czujno$ci wszystkich, ktérzy z troska spogladaja na wspoétczesnego
czlowieka. Dzieki niej mozna dostosowac pomoc do rzeczywistych potrzeb.
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Psychopedagogiczne aspekty opieki perinatalnej
had terminalnie chorym dzieckiem

o

Stowa kluczowe: chore dziecko, opieka paliatywna, hospicjum perinatalne, wsparcie psy-
chopedagogiczne

Streszczenie: Czas oczekiwania na przyjscie dziecka na swiat i jego narodziny majq istotne
znaczenie wychowawcze. Niekiedy oczekiwanie na narodziny dziecka bywa zakiécone niepo-
mysinymi wynikami diagnostyki prenatainej. W przypadku wykrycia u dziecka wady letainej
{ub choroby o charakterze terminalnym mozna rozpoczgc paliatywnq opieke perinatalng,
ktéra pozwoli dziecku na przyjscie na swiat, a rodzinie na doswiadczenie jego obecnosci.
Aby realizowac swoje role, rodzice chorego dziecka czesto potrzebujq wsparcia. Jedng z form
wsparcia chorego dziecka i jego rodziny jest perinatalna opieka hospicyjna, ktora w Polsce sta-
nowi nowosc. Wsparcie hospicyjne ma siine odniesienie psychopedagogiczne, ktére wyraza
sie w podejmowaniu dziatar’ pomocowych, majqgcych na celu wzmocnienie poszczegélnych
czfonkow oraz catego systemu rodzinnego, towarzyszeniu w okresie poprzedzajqcym narodzi-
ny dziecka, w okresie okofoporodowym i pdZniejszym. Szczegdinym wyzwaniem dla zespofu
hospicyjnego jest okres agonii dziecka i zatoby po jego smierci.

Psychopedagogical aspects of perinatal care
for a terminally ill child

Keywords: ill child, palliative care, perinatal hospice, psychopedagogical support

Abstract: Expecting the child and its birth is a time of great educational significance. However,
an adverse prenatal diagnosis may disturb it. In case of a lethal defect or terminal iliness it is
possible to start perinatal palliative care which allows the child to be born and the parents to
experience its presence. The parents frequently need support in order to fulfill their roles. One
of the forms of supporting the ill child and its family is perinatal hospice care which is new in
Poland. Hospice support has a strong psychopedagogical reference which is reflected in action
aimed at strengthening individual family members and the whole family system. The hospice
team accompanies the family before the child is born, during the perinatal period and later.
The child’s agony and death poses a challenge for hospice teams.



