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Streszczenie: Otrzymanie niepomyslnej diagnozy prenatalnej swojego
nienarodzonego dzieckastanowidlarodzicow ogromne wyzwanie. W momencie
otrzymania wynikow badan rodzice czujg si¢ zagubieni i przestraszeni, a w ich
glowach pojawia si¢ wiele pytan dotyczacych dziecka i jego choroby. Niniejszy
artykul ma na celu ukazanie problemow i potrzeb rodzicow znajdujacych
si¢ w tak trudnej sytuacji, jak réwniez zwrocenie uwagi na pozamedyczne
aspekty wspierania rodzicow. Szczegolnie wazne rozwazania w tym zakresie
prowadzone s3a na gruncie stosunkowo nowej subdyscypliny pedagogiki,
jaka jest pedagogika prenatalna. Zwraca ona uwagg¢ na podmiotowos$é
i godnos¢ dziecka nienarodzonego, jak rowniez role otoczenia w stosunku
do rodzin mierzacych si¢ z niepowodzeniami prokreacyjnymi. Bardzo wazna
odpowiedzig na potrzeby rodzicow sa hospicja perinatalne, ktore opierajac si¢
na filozofii afirmacji zycia, ksztalttuja ich postawy i dajag mozliwos¢ przezycia
bardzo waznych doswiadczen rodzicielskich.

Stowa kluczowe: pedagogika prenatalna, niepomys$lna diagnoza prenatalna,
hospicja perinatalne, godno$é cztowieka

Perinatal Hospice Care in Poland - Conditions
for Supporting Parents in the Event
of an Unborn Child’s Terminal Illness

Abstract: Responding to an unfavourable prenatal diagnosis of their unborn
child is a great challenge to parents. When they receive the test results, they
feel confused and frightened, and many questions about the child and his
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illness arise in their minds. This article aims to show the problems and needs
of parents in this difficult situation, as well as to draw attention to the non-
medical aspects of supporting parents. Particularly important considerations
in this area relate to the relatively new subdiscipline of pedagogy known as
prenatal pedagogy, which draws attention to the individuality and dignity of
the unborn child, as well as to the role of those who surround parents dealing
with procreative difficulties. Perinatal hospices are a very important response
to the needs of parents. Based on the philosophy of life affirmation, they shape
their patients’ attitudes and give them the opportunity to experience very
important parental events.

Keywords: prenatal pedagogy, unfavourable prenatal diagnosis, prenatal
hospice, human dignity

Wprowadzenie

Jednym z najwigkszych pragnien rodzicow planujacych poczecie oraz
spodziewajacych si¢ narodzin dziecka jest zdrowie oczekiwanego potomka. Jeszcze
na dhugo przed poczeciem dziecka prawidtowo rozwijajacy sie syn lub corka jest
elementem wyobrazen zarowno kobiet jak i mezczyzn. To naturalne pragnienie
czesto zostaje zburzone w momencie otrzymania wynikow testow prenatalnych
wskazujacych na duze problemy zdrowotne ptodu.

Kazdego roku w Polsce okoto 11 tysigcy rodzicow styszy niepomysing
diagnoze prenatalng dla swojego dziecka'. Najczestsze reakcje rodzicow na
otrzymang diagnoz¢ to szok, lek oraz niedowierzanie. Rodzice czgsto nie wiedza,
jak si¢ zachowac¢ wobec ustyszanej diagnozy oraz co zrobi¢ z otrzymang informacja.
Problemy zdrowotne potomka moga by¢ dla matki oraz ojca klgska, akceptowalnym
faktem lub tworczym czynnikiem rozwojowym. W tej trudnej sytuacji szczegdlng
odpowiedzig na potrzeby rodzicow stanowi pomoc oferowana przez hospicja
perinatalne. Choroba, niepelnosprawno$¢ lub bliska perspektywa $mierci
wyczekiwanego dziecka wiaze si¢ z ogromnym cierpieniem rodzicow, dlatego
niezmiernie wazne jest wsparcie niesione przez pracownikow hospicjow.

Celem niniejszego artykutu jest ukazanie, na podstawie dotychczasowej
literatury i badan, probleméw i potrzeb rodzicow oczekujacych narodzin chorego
dziecka, jak rowniez zwrocenie uwagi na rolg, jaka w tej sytuacji pelnig hospicja
perinatalne. Zostanie zaprezentowany temat opieki perinatalnej z punktu widzenia
pedagogiki oraz oméwiony status ontologiczny i prawny dziecka nienarodzonego.

I Polskie Stowarzyszenie Obroncéow Zycia Cztowieka, https://pro-life.pl/o-karolu-ktory-urodzil-
sie-dwa-razy/ [25.03.2021].
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1. Opieka perinatalna jako przedmiot zainteresowania pedagogiki

Pedagogiczne problemy zwigzane z ludzka prokreacja i prenatalnym okresem
zycia cztowieka to obszar tematyczny, ktérym zajmuje si¢ pedagogika prenatalna.
Prokreacja definiowana jest jako wydanie na $wiat potomstwa, ptodzenie, zrodzenie,
rozmnazanie si¢. W §cistym sensie oznacza wigc przekazanie zycia biologicznego,
W sensie szerokim natomiast wigze si¢ z zapewnieniem opieki potomstwu
i wspomaganiem jego integralnego rozwoju. A zatem przedmiotem pedagogiki
prenatalnej jest czas przygotowania si¢ do poczecia dziecka i dalej okres od poczecia
do urodzenia si¢ cztowieka oraz doswiadczenia rodzicOw zwigzane z tym czasem,
jak rowniez podejmowane przez nich dziatania’.

Dorota Kornas-Biela - jedna z gldéwnych przedstawicieli i tworcow pedagogiki
prenatalnej- wskazuje, ze do§wiadczenie cigzy i porodu oraz urodzenie dziecka, jak
rowniez brak tych do§wiadczen lub niepowodzenia w ich zakresie, s3 waznymi
wydarzeniami zyciowymi dla obojga rodzicow, choé niewatpliwie ze wzgledu
na biologiczne zaangazowanie organizmu kobiety, s3 to dos$wiadczenia rdzne.
Bezposrednie przygotowanie do poczecia, a potem do urodzenia dziecka, jest okresem
ogromnych zmian nie tylko w zyciu matzenstwa i rodziny, ale tez w przezyciach
i funkcjonowaniu poszczegdlnych jej czlonkow. Intensywnos¢ tych doswiadczen
oraz konsekwencje ewentualnych niepowodzen w tym zakresie wskazuja na fakt,
jak wazna jest prokreacja w zyciu czlowieka, jak wielu aspektow zycia dotyczy,
jak odmienne i indywidualnie zroznicowane moga by¢ formy jej realizacjii przezycia
Z nig zwigzane®.

Pedagogika prenatalna dzieli swoje zainteresowania z wieloma dyscyplinami
pedagogicznymi, m.in. z pedagogika opiekuncza. Jednym z przedmiotéw pedagogiki
opiekunczej jest opieka, ktorg mozna definiowa¢ jako dostarczenie §wiadczen
zaspokajajacych elementarne potrzeby zyciowe czlowieka oraz stwarzanie
warunkow stymulujacych i wspomagajacych naturalny rozwoj cztowieka jak rowniez
wspomaganie samego cztowieka®. Jednym z czolowych przedstawicieli pedagogiki
opiekunczej jest Zdzistaw Dabrowski, ktory wyrdznia opieke miedzyludzka,
zwlaszcza nad dzie¢mi®. Pedagogika prenatalna rowniez jest zainteresowana opieka,
ale koncentruje si¢ na opiece wobec dzieci w najwczesniejszym okresie zZycia i wobec
ich rodzicow. A zatem obie nauki interesuje opieka, natomiast pedagogika prenatalna
zajmuje si¢ nig w wezszym zakresie, gdyz skupia si¢ na opiece sprawowanej nad

2 D. Kornas - Biela, Pedagogika prenatalna. Nowy obszar nauk o wychowaniu, Lublin 2009, s. 7.

> D. Kornas - Biela, Pedagogika, s. 8-9.

4 A. Maciarz, Istota opieki w kontekscie spolecznych zmian, , Problemy Opiekuficzo —
Wychowawcze”, 2 (2000), s. 4.

5 Z. Dabrowski, Pedagogika opiekurcza, w: Pedagogika. Podrecznik akademicki, Tom 3:
Subdyscypliny wiedzy pedagogicznej, red. B. Sliwerski, Gdansk 2006, s. 253-277.
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dzieckiem jeszcze przed jego narodzeniem oraz na opiece nad osobami w aspekcie
ich przygotowania do prokreacji, bedacych na réznych etapach procesu prokreacji
o normalnym lub zaburzonym przebiegu oraz borykajacych si¢ z konsekwencjami
niepomyslnej prokreacji.

Pedagogika opiekuncza dostarcza pedagogice prenatalnej materialu do
refleksji nad odpowiedzialnoscia opiekuncza rodzicow wobec dziecka prenatalnego
i rodzacego si¢. Rowniez wskazuje na wazng role wsparcia otoczenia wobec
rodzicOw majacego narodzi¢ si¢ dziecka. Odpowiedzialnos¢ opiekuncza rodzicow,
jak rowniez spoteczenstwa wobec dziecka w tej pierwszej fazie zycia, polega na
spetnianiu wymagan zwigzanych z warunkami jego zycia i ponoszenia wszelkich
konsekwencji tego, ,,ze si¢ go ma”. Sprawowanie opieki przede wszystkim polega
na chronieniu, bronieniu i reprezentowaniu jego intereséw, trosce o prawidlowy
rozwoj i zaspokojeniu niezb¢dnych potrzeb®.

Szczegdlnie glebokie znaczenie prokreacji ujawnia si¢ w sytuacji jej
deprywacji, dotknigcia utrudnieniami i zagrozeniami, na przyklad w sytuacji
nieptodnosci, w sytuacji poronien lub ryzyka genetycznego zwickszajacego
prawdopodobienstwo urodzenia dzieci chorych i niepelnosprawnych a takze $§mierci
dziecka po urodzeniu’. Dlatego tez szczegdlne miejsce w naukach o wychowaniu
moze zajmowacé wspoélpraca pedagogiki prenatalnej z pedagogika specjalna.

Roman Ossowki, omawiajac zadania pedagogiki specjalnej, wyraza
przekonanie, ze ,,pedagogika specjalna powinna dokona¢ modyfikacji w zakresie
sposobu ujmowania swojego przedmiotu badan na wzor psychologii ciggu zycia”.
Wspomina, iz nie moze by¢ ona oboj¢tna na problemy o0sob cierpigcych w kazdym
wieku, dlatego powinna podja¢ rowniez problemy okresu prenatalnego jak
iterminalnej fazy zycia®. Warto w prowadzonych w pedagogice specjalnej dyskursach
uwzglednia¢ problematyke prokreacji ludzkiej i wczesnego rozwoju dziecka,
tzn. przed jego urodzeniem.

Dorota Kornas-Biela wymienia szereg obszaréw wspolpracy pedagogiki
prenatalnej i specjalnej. Pisze m.in.:

- 0 ksztattowaniu postaw spotecznych wobec réznych przejawow niepowodzen
prokreacyjnych (np. wobec 0sob z ryzykiem genetycznym, osob po poronieniach
i stratach dziecka z wada wrodzong), wobec prenatalnej diagnozy niepeinej
sprawnosci oraz decyzji o urodzeniu dziecka chorego,

- o opracowywaniu form pomocy rodzicom diagnozowanym jako obciazonych
ryzykiem genetycznym, rodzicom oczekujagcym na badania prenatalne oraz po

¢ D. Kornas - Biela, Pedagogika, s. 342.

7 D. Kornas - Biela, Pedagogika, s. 9.

8 R. Ossowski, Nauczyciel — wychowawca w edukacji specjalnej, w: Pedagogika specjalna wobec
potrzeb terazniejszosci i wyzwan przysziosci, red. M. Chodkowska, Lublin 1998, s. 40-41.
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uzyskaniu ich wyniku, gdy diagnoza potwierdza istnienie problemu zdrowotnego
u dziecka,

- o oddziatywaniu na cata rodzing oczekujaca narodzin dziecka niepetnosprawnego
lub przewlekle chorego oraz pomocy w zakresie perinatalnym i noworodkowym,

- oorganizacji paliatywnej opieki hospicyjnej dlarodzicéw oczekujacych urodzenia
si¢ dziecka z chorobg letalng lub dla rodzicoéw, ktérym urodzito si¢ dziecko ciezko
chore i ktorzy zmagaja si¢ z bolem jego rychtej §mierci — towarzyszenie im na
etapie zycia dziecka, umierania oraz zatoby’.

A zatem pedagogika prenatalna wraz z pedagogika specjalng moga pochyli¢
si¢ nad wspodlnotg losu dziecka prenatalnego oraz osoby niepetnosprawnej, ktora jak
w soczewce ogniskuje najbardziej sytuacja dziecka zdiagnozowanego prenatalnie
jako zaburzonego w rozwoju. Obie dyscypliny pedagogiczne majg wplyw na
obszar teoretycznych analiz i praktycznych przedsigwzie¢, odnoszacych si¢ do
rozpowszechnionych w spoleczenstwie stereotypow postrzegania i traktowania
,»tego Innego” — osoby niepetnosprawne;j i dziecka prenatalnego!'.

2. Status ontologiczny i prawny dziecka nienarodzonego

Ze wzgledu na swoje wyjatkowe cechy, ktérymi czlowiek przewyzsza inne
istoty zyjace, szacunek dla wyjatkowej wartosci kazdej osoby ludzkiej nalezy do
powszechnie przyjetych standardow etycznych. Godno$¢ osobowa przyshuguje
kazdemu cztowiekowi na kazdym etapie jego rozwoju i nie jest zalezna od stanu
zdrowia, inteligencji, czy jakichkolwiek innych czynnikow.

Cechy charakterystyczne dla osob, a odrdzniajace je od nie-0sdb ujawniajg si¢
w czasie, dopiero na pewnym etapie rozwoju, moga tez zanikna¢ z racji choroby lub
nie ujawnic si¢ w ogole z powodu cigzkiego uposledzenia. Nie sprawia to jednak,
ze ludzie, ktorzy sa podmiotem strukturalnie stabym, zdanym na taske¢ innych
i catkowicie zaleznych od innych, nie sg osobami''. Nie moze to stanowi¢ podstawy
do zaliczenia ich do kategorii nie-0s6b i1 do traktowania z mniejszym szacunkiem
niz ten, ktory nalezy si¢ osobom. Godnos¢ przyshuguje czlowiekowi z samej racji
jego istnienia. Gdyby godnos$¢ byta czym$§ nadawanym czlowiekowi z zewnatrz,
to teoretycznie moglaby by¢ mu takze odebrana, jezeli na jakim$ etapie swojego
rozwoju przestanie spetnia¢ podstawowe kryteria.

° D. Kornas - Biela, Pedagogika, s. 366-367.

10 D. Kornas - Biela, Pedagogika, s. 368.

" M. Machinek, Czy wartos¢ poczetego zycia ludzkiego mozna mierzy¢ jego jakoscig, w: Poczqtek
ludzkiego zZycia - bioetyczne wyzwania i zagrozenia, red. W. Sienkiewicz — R. Grabowski, Bydgoszcz
2016, s. 25-26.
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Zgodnie z normg personalistyczng sformutowang przez Karola Wojtyle
nalezy przyjmowac, ze osoba jest warto$cig samg w sobie i nie mozna jej uzywacé
jako $rodka do celu, gdyz jest celem sama w sobie. Z tre§ci normy personalistycznej
wynika ponadto, Ze osoba sama dla siebie i sama w sobie jest zarbwno norma,
jak 1 wartoscig, nie potrzebuje wigc uznania i akceptacji ,,by by¢” — gdyz sama jest
gwarantem swojego bycia, uzasadnieniem swojej istoty. Analogiczna rzecz zachodzi
w aspekcie dobra — osoba jest kim§ dobrym z samego faktu zaistnienia, nie za$
z czyjegokolwiek orzeczenia'?.

Czlowiek zatem jest osoba, jego zycie od chwili zapoczatkowania jest
osobowym istnieniem, stad posiada on niezbywalng, bezwarunkowa wartos$¢
i godno$¢. Godnos¢ osoby nie wywodzi si¢ z jej zdolnosci, kompetencji czy
osiggnied, nie jest wynikiem uznania spotecznego lub decyzji wtadz panstwowych,
ale wynika immanentnie z faktu bycia osoba. Nieprawidlowy rozwoj, stabe zdrowie
iniepomy$lne rokowanie co do zdrowia lub zycia dziecka nienarodzonego nie ujmuja
nic z przyslugujacej mu wartosci ontycznej, ktora jest bezwarunkowa, bezcenna
i niepowtarzalna.

Ustawodawstwo polskie, pomimo iz nie precyzuje, jaki moment mozemy
uwazac za poczatek istnienia czlowieka, to jednak posrednio wyjasnia t¢ kwestie.
Komponentem czlowieczenstwa jest godnos¢ ludzka, o ktorej wspomina wstep
do Konstytucji Rzeczpospolitej z dnia 2 kwietnia 1997 roku, natomiast w art. 30
Konstytucja przypomina, iz ,,przyrodzona i niezbywalna godno$¢ cztowieka stanowi
zrodto wolnosci 1 praw cztowieka i obywatela”. Z kolei artykut 38 Konstytucji
kazdemu cztowiekowi zapewnia prawnag ochrone zycia, co niewatpliwie dotyczy
rowniez zycia ludzkiego w okresie prenatalnym'.

O podmiotowosci prawnej nasciturusa (majacego si¢ narodzi¢) mozemy
moéwi¢ miedzy innymi na podstawie:

— Art. 446'. (Kodeks Cywilny) — z chwila urodzenia dziecko moze zada¢
naprawienia szkod doznanych przed urodzeniem;

— Art. 927, §2. (Kodeks Cywilny) — dziecko poczete w chwili otwarcia spadku
moze by¢ spadkobierca, jesli urodzi si¢ zywe;

— Art. 75, §1. (Kodeks Rodzinno-Opiekunczy) — mozna uzna¢ ojcostwo przed
urodzeniem si¢ dziecka juz poczetego;

— Art. 142. (Kodeks Rodzinno-Opiekuficzy) — istnieje mozliwo$¢ zasadzenia
alimentow na rzecz dziecka poczetego a nienarodzonego;

12 R. Koztowski, Zycie czlowieka jest nienaruszalne. Argumenty Personalisty, ,,Sztuka Leczenia”,
1-2 (2015), 5. 52-53.

13 1. Korzinski, Podmiotowosé prawna dziecka nienarodzonego, ,,Rocznik Teologii Katolickiej”,
XV/1(2016), s. 17-18.
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— Art.182. (Kodeks Rodzinno-Opiekunczy) przypomina, ze dla dziecka poczgtego
a nienarodzonego mozna ustanowi¢ kuratora, jesli jest to konieczne; kuratela
ustaje z chwila urodzenia si¢ dziecka.

Warto podkresli¢, ze ustawodawstwo polskie chroni zycie ludzkie, a przer-
wanie cigzy zaré6wno za zgodg jak i bez zgody kobiety to przestepstwa zagrozone
w Polsce glownie kara pozbawienia wolnosci, z wyjatkiem okolicznosci
przewidzianych w ustawie o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego
i warunkach dopuszczalno$ci przerywania cigzy'*. Obecnie nalezg do nich dwie
sytuacje: gdy ciaza stanowi zagrozenie dla zycia lub zdrowia kobiety ciezarnej
oraz kiedy zachodzi uzasadnione podejrzenie, ze cigza powstala w wyniku czynu
zabronionego. 27 stycznia 2021 r., na podstawie wyroku Trybunatu Konstytucyjnego
z dnia 22.10.2020 r. utracil moc zapis, ktory dopuszczat aborcje na dzieciach,
u ktorych badania prenatalne miaty wskazywaé na duze prawdopodobienstwo
cigzkiego 1 nieodwracalnego upo$ledzenia ptodu albo nieuleczalng chorobg
zagrazajaca jego zyciu®.

3. Przezycia i potrzeby rodzicow w sytuacji terminalnej choroby
dziecka w prenatalnej fazie rozwoju

Literatura przedmiotu wiele miejsca poswieca charakterystyce osob
dotknietych okreslona niepetnosprawnoscia, jak rowniez funkcjonowaniu ich
rodzin. Znacznie mniej miejsca po§wiecone jest zagadnieniom zwigzanym z sytuacja
rodzin oczekujacych na narodziny dziecka chorego. Nalezy jednak zauwazy¢,
iz rodzice do$wiadczaja trudnos$ci jeszcze przed przyjSciem na $wiat swojego
niepetnosprawnego dziecka. W zwigzku z tym bardzo istotne jest dostrzezenie
problemow i potrzeb rodzicow pojawiajacych sie¢ w czasie prenatalnym w zwiazku
z niepomy$lng diagnozg.

Wrodzone wady rozwojowe wystepuja u 2-4% noworodkéw 1 sg one
zasadnicza przyczyna zgondéw niemowlat. Sa one zarazem najczestsza przyczyna
niepetosprawnoscifizycznejudzieciinierzadko wspotistnieja zniepelnosprawnoscia
intelektualng. Urodzenie dziecka z powazng wadg rozwojowa lub zespotem wad
czegsto dramatycznie zaburza funkcjonowanie rodziny, tym bardziej, ze osoby
z powaznymi wadami rozwojowymi wymagaja wieloletniej, wielokierunkowej

4 M. Chudzinska — A. Grzanka - Tykwinska, Status i ochrona dziecka poczetego w sSwietle

polskich regulacji prawnych, w: Poczqtek ludzkiego Zycia - bioetyczne wyzwania i zagrozenia,
red. W. Sienkiewicz — R. Grabowski, Bydgoszcz 2016, s. 159.

15 Ustawa z dnia 7 stycznia 1993 r., O planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach
dopuszczalnosci przerywania cigzy (Dz.U. 1993 nr 17 poz. 78).
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i kosztownej opieki medycznej, a wiele zespolow wad nalezy do tak zwanych
,rzadkich chordb”, ktore stanowia szczegodlny problem!®.

Otrzymanie wynikow testow prenatalnych, wskazujacych na duze problemy
zdrowotne zaburzaja wyobrazenia i marzenia rodzicow o szczgsliwym rodziciel-
stwie. Niepomyslne rozpoznanie, o ktorym rodzice mogag ustysze¢ podczas ruty-
nowego badania jak réwniez przy badaniu specjalistycznym, wprowadza zamet.
Rodzice sg przestraszeni i zagubieni. Konfrontacja z diagnoza choroby zagrazajace;j
$miercig dziecka daje objawy zalamania psychicznego i catkowitego wyczerpania
sit. Rodzice zmagaja si¢ z panikg i usilng potrzeba szukania ,,deski ratunku”,
nie dowierzaja i zaprzeczaja diagnozie, licza na cud w poczuciu totalnej bezradnosci,
zagubienia i osamotnienial’.

Uzyskanie definitywnej diagnozy wymaga zwykle czekania na kolejne
badania potwierdzajace uprzedni wynik, co oznacza rozciagnigcie w czasie hustawki
silnych uczu¢ — od nadziei po rozpacz, od wiary, ze wszystko dobrze si¢ utozy,
po lek przed osobistym dramatem i rodzinng porazka. Jeszcze dziecko si¢ nie naro-
dzito, a rodzice juz mogg przezywac zatobe, ktora ma charakter wielowymiarowy.
Jest to zatoba po stracie dziecka zdrowego, pelnosprawnego oraz stracie ,,normal-
nego” macierzynstwa i ojcostwa'®,

Niepomyslna informacja bardzo czgsto blokuje wiez z dzieckiem przed jego
urodzeniem, cho¢ na og6lng sytuacj¢ rodzicow wptywa wiele czynnikdéw. Ogromne
znaczenie maja relacje oraz wsparcie otrzymane ze strony najblizszego otoczenia —
przede wszystkim od wspotmatzonka, rodziny czy znajomych. Jednakze szczeg6lnie
istotny jest sposéb, w jaki dowiedzieli si¢ oni o chorobie swojego dziecka. Bardzo
duze znaczenie ma moment przekazania informacji o wynikach badan prenatalnych.
Jako$¢ komunikacji migdzy rodzicami a personelem medycznym wplywa znaczaco
na wi¢z rodzica z dzieckiem, a niektore badania ukazuja, iz wsparcie ze strony
personelu jest nawet istotnie wazniejsze w tym zakresie niz wsparcie ze strony
rodziny i przyjaciot. Sposob, w jaki diagnoza zostanie przekazana, ma ogromny
wplyw na pozniejszy proces adaptacji rodziny do nowej sytuacji. Dlatego rodzice
ci potrzebujg profesjonalnej pomocy, aby wi¢z z dzieckiem obcigzonym chorobg
wrodzong mogta si¢ prawidlowo rozwijac'’.

16 A. Latos - Bielefiska — A. Materna - Kiryluk, Wrodzone wady rozwojowe w Polsce w latach
2005-2006. Dane z Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych, Wydawnictwo Naukowe
Uniwersytetu Medycznego, http://www.rejestrwad.pl/wrodzone-wady-rozwojowe/wady-wrodzone-w-
polsce-i-na-swiecie [25.03.2021].

17 D. Kornas - Biela, Hospicjum perinatalne jako forma afirmacji zycia, w: Zycie i Smier¢. Wyzwania
dzialalnosci charytatywnej, red. J. Stali, Tarnow 2012, s. 205.

¥ D. Kornas - Biela, Niepomysina diagnoza prenatalna wyzwaniem dla rodzicow, personelu
medycznego oraz spoleczenstwa, w: Wyzwania i zagrozenia bioetyczne XXI wieku, red. W. Sienkiewicz
— R. Grabowski, Bydgoszcz 2018, s. 152-153.

¥ D. Kornas - Biela, Pedagogika, s. 32.
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Poinformowanie rodzicéw o niepomysinej diagnozie stanowi duze wyzwanie
dla lekarza, a sztuka przekazywania trudnych informacji o chorobie lub $mierci
dziecka wynika zarowno z wychowania jak i wyksztatcenia specjalisty. Rodzice
mogg spotka¢ si¢ z duza zyczliwoscig, profesjonalizmem i wspotczuciem jak
rowniez z niewygodnym milczeniem lekarza diagnosty, krotkim przekazem zalecen,
medyczna bezduszno$ciag a nawet naktanianiem do podjecia decyzji o przerwaniu
cigzy (mowa tutaj o doswiadczeniach rodzicow sprzed opublikowania wyroku
Trybunatu Konstytucyjnego w sprawie aborcji eugeniczne;j).

Dlatego tez nieocenionym wsparciem dla rodzicow jest dobrze, profesjonalnie
i kompetentnie przekazana diagnoza. W literaturze przedmiotu opisane sg potrzeby
rodzicow i1 sformutowane zalecenia dla personelu, jak powinna przebiegaé
komunikacja w tak bolesnych sytuacjach?. Rodzice cenia sobie i sg bardziej zdolni
do akceptacji diagnozy, jesli przekazana informacja byla jasna, szczera, obszerna,
rzeczowa. Informacja ta nie powinna ukrywac faktéw, ale jednoczesnie nie powinna
budzi¢ niepotrzebnego stresu rodzicow. Lekarz powinien mie¢ czas na rozmowe,
czas na odpowiadanie na pytania. Jego postawa powinna by¢ oparciem dla rodzicow
w tym trudnym dla nich momencie. Wazne jest, aby taka rozmowa, odbyla si¢
w miejscu spokojnym, oddzielonym od innych, przypadkowych osob. Zapewnia to
prywatnos¢ oraz swobodg reakcji rodzicow. Jesli to mozliwe, informacja o diagnozie
powinna trafi¢ do obojga rodzicow w tym samym czasie, by ci¢zar wiadomosci nie
spadl wylacznie na jedna osob¢ i tym samym, by mogli si¢ nawzajem wspierac.
Cenne dla rodzicow jest rowniez przekazanie kontaktow do instytucji, ktore moga
okaza¢ si¢ dla nich pomocne.

Rodzice maja wszelkie prawo nie radzi¢ sobie ze stresem czy Igkiem, dlatego
specjalista powinien wykaza¢ si¢ ogromnym szacunkiem i tolerancja wobec ich
zachowan 1 reakcji, ktore moga mie¢ miejsce podczas rozmowy. Rodzice przede
wszystkim liczg na uwzglednienie ich wtasnych, indywidualnie zréznicowanych
potrzeb i docenienie prawa do zalu po stracie zdrowego dziecka. Znaczenie
sposobu przekazania ,pierwszej informacji” jest ogromne. Istnieje zwiazek
miedzy charakterystycznymi cechami pierwszej informacji a réznymi wymiarami
funkcjonowania rodzicow w przysztosci, np. obraz siebie, poczucie wtasnej wartosci,
postawy wobec siebie, innych, wspotmalzonka i dzieci, plany prokreacyjne, adaptacja
do sytuacji $mierci dziecka, stosunek do dziecka chorego czy tez zaangazowanie
si¢ w terapie. Dlatego tez prawdziwym wyzwaniem dla rodzicéw bedzie stanowito
poradzenie sobie z brakiem wsparcia ze strony personelu medycznego.

2 D. Kornas - Biela, Potrzeby rodzicow po Smierci dziecka w okresie okoloporodowym,

w: Z zagadnien psychologii prokreacyjnej, red. E. Bielawska-Batorowicz — D. Kornas-Biela, Lublin
1992, s. 61-75.
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Czas rozwoju prenatalnego dziecka obarczonego wada to czas ogromnej
niepewnosci, stawiania sobie wielu pytan i podejmowania wielu trudnych decyz;i.
Rodzice zastanawiajg sie, czy ich dziecko umrze przed lub po porodzie. Czy bedzie
zyto kilka minut, miesiac, rok. Zastanawiajg si¢, jak bedzie wygladalo oraz jak
bedzie funkcjonowato ze swojg niepetnosprawnoscia, czy bedzie cierpiato.

W  perspektywie personalistycznej czlowiek rozpoznawany jest jako
indywiduum, element gatunku ludzkiego i istniejagcego Swiata, bedacy jednoczesnie
od poczecia osobg. Cztowiek jest niepowtarzalng jednos$cia i pojedynczym pod-
miotem, ktorego nigdy nie bylo i nigdy nie bedzie poza nim. Rodzice maja wyczucie
tego, iz kazdy jest niepowtarzalng warto$cia, stad, gdy traca dziecko w wyniku
poronienia, aborcji, $mierci wewnatrzmacicznej lub po urodzeniu — przezywaja
zatobe, gdyz ,.tej osoby” nie zastapig inne dzieci, ktore zyja lub moga si¢ jeszcze
narodzi¢?'. Dlatego tez informacja o wadzie letalnej dziecka dla rodzicow jest tak
trudna.

4. Perinatalna opieka hospicyjna jako nowa forma
wspierania rodzicéw oczekujacych narodzin
nieuleczalnie chorego dziecka

Przechodzac do tematu hospicjow perinatalnych warto zwr6ci¢ uwage na
wspotprace pedagogiki prenatalnej z medycyng, a zwlaszcza dzialem medycyny,
jakim jest perinatologia. Dzial ten skupiony jest na ochronie zdrowia matki, ptodu
i noworodka. Optymalizacja opieki zdrowotnej nad matkg ci¢zarng i jej dzieckiem
wyznaczona jako cel medycyny perinatalnej, wymaga wspolpracy z pedagogika
prenatalng, gdyz konieczne jest rozpoznanie nie tylko biologicznych, ale tez
psychologicznych (emocjonalnych, spotecznych, duchowych) potrzeb dziecka i jego
matki, aby zaspokoi¢ je we wlasciwy sposdb. Tworzenie warunkéw do realizacji
potrzeb, motywowanie i ksztaltowanie umiejg¢tnosci otoczenia spotecznego dziecka
i jego rodzicéw w tym zakresie — to pole pedagogiki prenatalnej?.

Opieka paliatywna nad dzie¢mi i mtodzieza ze schorzeniami ograniczajacymi
zycie jest aktywnym i calosciowym podejSciem obejmujacym elementy fizyczne,
emocjonalne, spoteczne i duchowe. Skupia si¢ na poprawie jakosci zycia dziecka
i wspieraniu rodziny. Obejmuje leczenie dotkliwych objawow, niesienie ulgi
i wytchnienia rodzinie oraz opiek¢ w czasie umierania i w okresie zaloby. Zasady
opieki paliatywnej sa nast¢pujace: 1) stuzenie najlepszym interesom dziecka,

2l D. Kornas - Biela, Pedagogika, s. 218-219.
22 D. Kornas - Biela, Pedagogika, s. 420-421.
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2) szacunek dla zycia, godnosci i autonomii dziecka, 3) akceptacja nieuniknione;j
$mierci jako naturalnego zakonczenia nieuleczalnej choroby, 4) niestosowanie
uporczywej terapii w celu przedluzania zycia, 5) ochrona przed dziataniami
jatrogennymi, 6) niestosowanie eutanazji w celu skrocenia zycia®.

Teraz nalezy wyjasni¢, czym jest opieka hospicyjna w perinatologii.
Jak wskazano w ,,Standardach Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego”, ,,perinatalna
opieka paliatywna polega na zapewnieniu wszechstronnego wsparcia rodzicom
ptodéw i noworodkow z wadami letalnym (...) oraz opieki noworodkom z tymi
wadami, nastawionej na zapewnienie komfortu i ochrong przed uporczywa terapia.
Obejmuje leczenie objawowe u dziecka oraz wsparcie psychologiczne, socjalne
i duchowe, a takze wsparcie w zatobie dla rodzicow. Opieka nad dzieckiem moze by¢
prowadzona na oddziale neonatologii lub w domu przez rodzicéw i hospicjum, jezeli
dziecko przezyje porod i zostanie wypisane ze szpitala™*. Zapoznajac si¢ z literaturg
przedmiotu dotyczaca omawianego problemu, dostrzec mozna, iz wyksztalcit sie
szczegolny model hospicyjnego wsparcia o charakterze prenatalnym. Na terenie
naszego kraju pierwsze standardy pediatrycznej opieki paliatywnej opracowane
zostaly w 1999 r. To we wspomnianym okresie pierwsze dziatania majace na celu
promocje¢ idei hospicjum perinatalnego podejmowali prof. Joanna Szymkiewicz-
Dangel oraz prof. Tomasz Dangel z Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.

A zatem dziatalno$¢ hospicjéw perinatalnych jest stosunkowo nowa,
lecz preznie rozwijajaca si¢ forma pomocy kierowang do rodzin, ktore zostaty
poinformowane o powaznej wadzie poczgtego dziecka. Wsparcie to jest oferowane
od momentu podejrzenia lub rozpoznania choroby i obejmuje ono wyjasnienie
specyfiki choroby dziecka, rokowania oraz mozliwe scenariusze postepowania,
konsultacje ze specjalistami (np. ginekologiem, neonatologiem, pediatrag, potozna,
pielegniarka), jak rowniez pomoc psychologiczng, ktorg otaczana jest cata rodzina ze
szczegblnym uwzglednieniem rodzenstwa majacego si¢ narodzi¢ dziecka. Hospicja
zapewniajg rowniez pomoc socjalng i duchowa oraz mozliwos¢ kontaktu z innymi
rodzicami dziecka, u ktérego stwierdzono wade letalna.

Pacjentka wspolnie z przedstawicielami hospicjum moze ustali¢ miejsce
porodu. W szpitalu tym odbywa si¢ konsylium, na ktorym omawiane sg wszelkie
mozliwosci dotyczace porodu (oczywiscie jesli szpital jest otwarty na takg forme
wspoOlpracy z hospicjum perinatalnym, obecnie jest to dobrowolne i nieuregulowane
zadnymi procedurami). Podczas porodu pacjentka otrzymuje odpowiednia opieke
medyczna, nie jest umieszczana na sali z kobietami z fizjologicznymi cigzami

2 T. Dangel —J. Szymkiewicz - Dangel, Opieka paliatywna w perinatologii, w: Aborcja. Przyczyny,
nastepstwa, terapia, red. B. Chazan, W. Simon, Wroctaw 2009, s. 277.

24 Polskie Towarzystwo Pediatryczne Sekcja Pediatrycznej Medycyny Paliatywnej, Standardy
postegpowania i procedury medyczne z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w hospicjach
domowych dla dzieci, Warszawa 2015, http://archiwalna.oipip-poznan.pl/akt1892.pdf [25.03.2021].
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(jesli jest w szpitalu takie miejsce). Podczas porodu kobiecie moze towarzyszy¢
rodzina jak rowniez fotograf oraz ksigdz w celu udzielenia chrztu §wigtego nowo
narodzonemu dziecku.

W sytuacji, gdy dziecko obarczone wadami nie dozyje do porodu, umrze
w trakcie lub niedtugo po nim, hospicja perinatalne organizuja pomoc w przej$ciu
przez okres zatoby. Jesli dziecko przezyje pordd, hospicja zapewniaja ciaglosc
opieki w hospicjum dla dzieci, w ktorym zapewniana jest opieka specjalistow.
Gdy sytuacja zdrowotna dziecka jest stabilna, rodzice mogg wroci¢ z dzieckiem
do domu, pozostajac w kontakcie z hospicjum.

Przy niektorych hospicjach perinatalnych funkcjonuja Szkoty Rodzenia
(nazywane rowniez Szkotami Rodzicielstwa) dedykowane rodzicom oczekujacym
narodzin cigzko chorego dziecka. Inicjatywa ta jest jeszcze malo znana. Szkota
prowadzona jest tak, by rodzice dzieci z réznymi wadami otrzymali wiedzg¢
dostosowang do ich indywidualnej sytuacji. Czgs¢ zaje¢ odbywa si¢ dla catej grupy
razem, a niektore sg dzielone ze wzgledu na inne potrzeby rodzicow dzieci z wada
nieuleczalng 1 rodzicow dzieci majacych szanse na leczenie. Rodzice spotykajg si¢
z ekspertami w dziedzinie neonatologii, potoznictwa, pediatrii, fizjoterapii, die-
tetyki 1 psychologii. Wyktady i ¢wiczenia majg pomodc rodzicom w mozliwie
zdrowym przezyciu cigzy i1 przygotowaniu si¢ do porodu oraz opieki nad dzieckiem.

Podsumowanie

W zaleznos$ci od stanu zdrowia dziecka rodzice potrzebujg wsparcia w za-
kresie przygotowania do narodzin, podjecia funkcji opieki i wychowania lub
przygotowania do $mierci dziecka, ktora w zaleznosci od diagnozy moze by¢ przewi-
dywana na czas jeszcze przed narodzeniem, czas porodu lub niedtugo po porodzie.

Trudno jest przygotowac si¢ do narodzin dziecka niepelnosprawnego oraz do
»harodzin dla §mierci” w przypadku dziecka z wada letalna. Jest to jednak mozliwe
przy wspolpracy rodzicow, ich bliskich i cztonkéw zespotu hospicyjnego. Wazne
jest ,,mowienie jednym jezykiem” przez profesjonalistow i odwotywanie si¢ do tych
samych warto$ci, budowanie poczucia bezpieczenstwa i zaufania, spokoju i po-
wagi sytuacji, uszanowania potrzeb i pragnien rodzicow oraz ich sposobow
zmierzania si¢ z bdlem. Dziatania opiekuncze kierowane do rodzicéw w hospicjach
perinatalnych, edukacja w kwestii choroby i wady dziecka jak rowniez wychowanie
w perspektywie $§mierci, zmienia i ksztaltuje postawy rodzicow.

Dziatalno$¢ hospicjow opierasi¢ nafilozofii afirmacji zycia, dziatania, wsparcia
i nadziei. Opieka perinatalna prowadzona przez hospicja jest bardzo efektywna
i bardzo dobrze oceniana przez rodzicow, gdyz daje im mozliwo$¢ przezycia wielu
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z niczym nieporéwnywalnych do$wiadczen rodzicielskich i posiadania wspom-
nien, ktore chociaz bolesne, sg konkretne i stanowig wazna czg¢$¢ rodzinnej historii.

Mozna przyjac, ze opieka perinatalna wpisuje si¢ roOwniez w nowy obszar
badan pedagogicznych, okreslanych m.in. jako ,,pedagogia umierania”?, zwigzanych
z $wiadomym przygotowaniem do perspektywy kresu zycia wlasnego i innych osob,
wychowaniem do godnego odchodzenia i towarzyszenia w tym innym osobom.
Swiadomo$é skoficzonosci ludzkiej egzystencji motywuje do jak najpehiejszego
przezywania kazdego dnia i odkrywania warto$ci zycia we wspdlnocie z drugim
cztowiekiem. Nabiera to szczegdlnego wymiaru w sytuacji otrzymania informacji
o nieuleczalnej chorobie swojego nienarodzonego dziecka.
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