,.Szkota
Rodzicielstwa”
przy Agatowej
w Warszawie

W Fundacji Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci w listopadzie 2018 r. roz-
poczela sie realizacja nowego projek-
tu dla rodzicéw, spodziewajacych si¢
narodzin chorego dziecka.

Cho¢ inicjatywa przygotowania ro-
dziny do porodu chorego dziecka,
takze dziecka z wadami letalnymi,
byta juz wczesniej przez nas reali-
zowana w formie indywidualnych
spotkant z polozng i psychologiem,
w listopadzie ruszyla po raz pierwszy,
z udziatem 11 par rodzicéw, ,,Szkota
Rodzicielstwa”.

W zwigzku z postepem w zakresie
technik diagnostycznych, coraz cze-
$ciej, juz we wczesnej cigzy rodzice
dowiaduja si¢ o chorobie dziecka,

0Od lewej: Urszula Tataj-Puzyna, Joanna Szymkiewicz-Dangel, a ich marzenia i wyobrazenia
Tomasz Dangel, Monika Sdjka, Agnieszka Chmiel-Baranowska o szczesliwym rodzicielstwie zostaja

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (86) Grudzien 2018



Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (86) Grudzieri 2018 r.

zburzone. W tej dramatycznej sytu-
acji poszukuja pomocy w réznych
miejscach. Oczekujg potwierdzenia
diagnozy, rzetelnej informacji me-
dycznej, ale przede wszystkim towa-
rzyszenia im w trudnym i bolesnym
doswiadczeniu bycia rodzicem dziec-
ka chorego, ktory nierzadko musi
przezy¢ i zaakceptowa¢ $mier¢ swo-
jego dziecka. Ci rodzice szczegélnie
potrzebuja wszechstronnej opieki
medycznej, psychologicznej i ducho-
wej, aby przygotowac si¢ do trudnego
rodzicielstwa.

- Macierzyrstwo
- jest dla kobiety
© doswiadczeniem,

ktore buduje w niej
- obraz siebie :
- jako matki. :

To w jaki sposéb kobieta bedzie po-
strzegal siebie jako matke, w duzej
mierze zalezy od os6b, ktore jej towa-
rzysza. Kobieta, ktéra spodziewa sie
narodzin dziecka chorego, potrzebuje
pomocy w przezywaniu trudnych
emocji oraz potwierdzenia, ze jest do-
bra matka bez wzgledu na to, jaka jest
perspektywa dalszego rozwoju i zycia
dziecka. Od os6b towarzyszacych za-
lezy takze, czy w przyszlosci kobieta
zechce podja¢ kolejne wyzwania ma-
cierzynstwa.

Zespél  ,Szkoly  Rodzicielstwa”
w skladzie: potozna, psycholog,
fizjoterapeuta, lekarz neonatolog
i lekarz dietetyk — staral sie wyjs¢
naprzeciw oczekiwaniom rodzicow,
ktorzy potrzebuja pomocy i wsparcia.
Gléwnym celem zespolu przygoto-
wujgcego program, bylo dostosowa-
nie go do fizycznych, emocjonalnych
i duchowych potrzeb rodziny ocze-
kujacej na przyjscie na $wiat chorego
dziecka. Program zaje¢ obejmowal:
« przygotowanie do poro-

du fizjologicznego;
« przygotowanie do cie-

cia cesarskiego;
« psychologiczne aspekty porodu;
« spotkanie z lekarzem
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Uczestnicy Szkoty Rodzicielstwa stuchajg wyktadu Katarzyny Kozery
neonatologiem;
odpowiedzialni. Rodzice szukaja

» spotkanie z doradcg laktacyjnym;

« kapiel i pielegnacja noworodka;

« spotkanie z fizjoterapeutg - ¢wi-
czenia w cigzy i w potogu;

« jak pomdc dziecku dobrze
poczuc¢ sie we wlasnym ciele
(problemy ze snem, kolki, lek
separacyjny u dziecka);

« zZywienie niskoweglowodano-
we i suplementacja w cigzy;

« fizjologia potogu;

« postepowanie z dzieckiem wy-
magajacym leczenia wady serca
iz nieuleczalnie chorym;

« psychologiczne aspekty poto-
gu matki chorego dziecka;

» wymiana doswiadczen
z innymi rodzicami.

O ile leczenie bolu i innych dolegli-
wosci somatycznych staje si¢ coraz
bardziej dostepne i skuteczne, o tyle
ukojenie cierpienia psychicznego
i zaspokojenia potrzeb psychospo-
tecznych i duchowych rodzicow,
oczekujacych na narodziny chorego
dziecka, stanowi problem wymagaja-
cy nowych rozwigzan systemowych.

Rodzice w sytuacji niekorzystnej dia-
gnozy prenatalnej najbardziej potrze-
buja wsparcia rodziny i przyjaciot,
ktorzy pozwolg im dostrzec, ze ich
towarzyszenie choremu dziecku

(do jego naturalnej $mierci) ma sens
iktorzy wraz z nimi uznaja dziecko za
oczekiwanego i ukochanego czfonka
rodziny, za ktérego sa szczegolnie

potwierdzenia, ze w tym dziataniu
przejawia si¢ istotna warto$¢ dobrze
przezytego zycia ludzkiego. Chca by¢
pewni, ze ich mito$¢ rodzicielska do
nieuleczalnie chorego dziecka nie jest
ani daremna, ani zmarnowana.

Przez takg postawe, rodzice uswiada-
miajg sobie warto$¢ swojego rodzi-
cielstwa. W ten sposob tworza wlasng
samoocene oparta o dobrze przezyte,
cho¢ niekiedy bardzo krétkie rodzi-
cielstwo.

Wzajemne wsparcie uczestniczacych
w zajeciach matek i ojcéw, doswiad-
czajacych podobnych probleméw,
moze pomo6c w uswiadomieniu sobie,
ze chore dziecko jest trudnym darem,
ktorego przyjecie moze rozwing¢ ich
czlowieczenstwo.

Dr Urszula Tataj-Puzyna

Szkota
Rodzicielstwa

W dniach 24-25.11.2018 r. odbylo
sie pierwsze spotkanie ,,Szkoly Ro-
dzicielstwa” dla rodzicéw, u ktorych
nienarodzonych dzieci stwierdzono
wady (m.in. wady serca i wady gene-
tyczne). W spotkaniu poprowadzo-
nym przez 6 wykladowcow wzielo
udzial 11 par rodzicéw. Szkola jest
odpowiedzia na potrzeby rodzicow,



ktorzy sa objeci opieka Warszawskie-
go Hospicjum Perinatalnego i zara-
zem pierwsza taka inicjatywa.

Na poczatku zaje¢ przedstawiliSmy
sie i kazdy opowiedzial o sobie. Spo-
$ro6d obecnych osob, dwie panie byty
juz wczeéniej mamami, a pozostali
uczestnicy spotkania zostali rodzica-
mi po raz pierwszy. Moim zdaniem
wowczas ujawnito sie najwiecej nie-
pokoju. Wraz z kolejnymi opowie-
$ciami, emocje slably. Rodzice dzieci
z konkretnymi rozpoznaniami od-
szukiwali si¢ nawzajem.
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Program obejmowal zajecia teo-
retyczne i praktyczne. Poruszono
zagadnienia takie jak: pordd, poldg,
opieka nad dzieckiem przed i po

r

"1 "

Wi

operacjach, dbanie o laktacje i za-
hamowanie jej, ¢wiczenia dla kobiet
w ciazy i potogu, masaz nowo naro-
dzonego dziecka oraz zywienie ni-
skoweglowodanowe i suplementacje
W Cigzy w powigzaniu z przyczynami
powstawania wad serca. Rozmawia-
liSmy roéwniez o dzieciach z wadami
letalnymi, ktére w przysztosci moga
znalez¢ sie pod opieka Warszawskie-
go Hospicjum dla Dzieci.

Duzo czasu poswieciliSmy aspektom
psychologicznym opieki nad chorym
dzieckiem, takim jak: przygotowa-
nie do sytuacji, kiedy dziecko po
porodzie bedzie wymagalo inter-
wencji medycznej, a mama bedzie
wtedy bez dziecka, poldg w czasie
hospitalizacji dziecka i towarzy-
szenie mu na oddziale szpitalnym,
wlaczanie w opieke nad dzieckiem
bliskich o0séb, sposoby radzenia so-
bie z ,baby bluesem” (smutek po-
porodowy) i stresem zwigzanym
z oczekiwaniem na rezultaty zabie-
gow diagnostycznych lub leczniczych.

Prowadzenie zaje¢ bylo dla nas
przyjemnoscia ze wzgledu na

zaangazowanie uczestnikow, a takze
jasno wyrazone oczekiwania co do
problematyki. Szkota rodzicielstwa
nie odbytaby si¢, gdyby nie zaan-
gazowanie wielu oséb: dr. Urszuli
Tataj-Puzyny — poloznej, Agaty Woj-
cik-Sep - neonatologa i doradcy
laktacyjnego, mgr Katarzyny Koze-
ry - fizjoterapeuty, dr. hab. Tomasza
Dangla - autora ksigzki o zywieniu
i suplementacji w cigzy, mgr Moniki
Sojki - psychologa, mgr Agnieszki
Chmiel-Baranowskiej - psycholo-
ga, a przede wszystkim prof. Joan-
ny Szymkiewicz-Dangel - autorki
projektu, ktora zebrala grupe wy-
ktadowcoéw i razem z psychologami
Hospicjum Perinatalnego informo-
wala i zachecala rodzicow do udziatu.

Agnieszka Chmiel-Baranowska
Psycholog WHD
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