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Dzialalnos¢ hospicjow dla dzieci na rzecz rodziny
w Swietle analizy zasobow internetowych stron
hospicjow

Activity of children’s hospices for the family on the basis
of analysis of internet resources available on hospice websites

Streszczenie

Cel: Rodzina nieuleczalnie chorego dziecka moze korzysta¢ ze wsparcia ré6znych
instytucji i organizacji spoltecznych. W ofercie pomocowej znajduje si¢ rowniez wspar-
cie proponowane przez hospicja dla dzieci. Dziatania hospicjum sa ukierunkowane na
zapewnienie optymalnej jakos$ci zycia chorego dziecka, a takze wsparcie jego bliskich.
Waznym zrédtem informacji na temat tej dziatalnosci sa strony internetowe prowadzo-
ne przez hospicja. Rodzice poszukujacy wsparcia moga z nich korzysta¢, czerpiac
z nich niezbgdng wiedzg. Celem podjetych badan jest pokazanie, jaka pomoc i w jaki
sposob hospicja oferuja wsparcie dla chorych dzieci i ich rodzin.

Metody: Dla osiagniecia tego celu dokonano jakosciowej analizy danych zawar-
tych na stronach internetowych wybranych 31 hospicjow dla dzieci w Polsce.

Wyniki: Analiza stron internetowych hospicjéw pokazata, ze proponowana przez
nie opieka w petni spetnia standardy opieki paliatywnej. Zakres $wiadczonej pomocy
wychodzi naprzeciw potrzebom chorych dzieci, podnoszac jako$¢ ich zycia, a takze ich
rodzinom. Sposéb przedstawiania tresci na stronach hospicyjnych jest specyficzny dla

* e-mail: grzegorz.godawa@upjp2.edu.pl
Katedra Pedagogiki Ogolnej, Instytut Nauk o Rodzinie, Wydziat Nauk Spotecznych, Uniwersy-
tet Papieski Jana Pawla II w Krakowie, ul. Kanonicza 25, 31-002, Krakéw, Polska. ORCID:
0000-0002-2283-3965.
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kazdej witryny, co $wiadczy o rdéznorodnosci podejs¢. Niekiedy sktania do refleksji na
temat réznorodnych uwarunkowan wsparcia spotecznego.

Whioski: Tresci zawarte w witrynach sa rzetelna odpowiedzia na potrzebg uzyska-
nia prostych i rzeczowych informacji, na podstawie ktdrych rodzice chorego dziecka
moga podejmowac wazne decyzje.

Stowa kluczowe: chore dziecko, hospicjum, rodzina, wsparcie, zasoby internetowe.

Abstract

Aim: The family of a sick child may use support offered by various institutions and
social organisations. One of the forms of boosting an ill child’s family is support of-
fered by children’s hospices. Their aim is to ensure the optimal quality of the child’s
life and help other family members. Hospice websites are an important source of infor-
mation for parents who would like to receive support. The aim of the research was to
present what kind of support is offered to ill children and their families.

Methods: The research was conducted with the use of qualitative analysis of data
available on websites of 31 children’s hospices in Poland.

Results: The analysis of websites showed that support offered by the institutions
meets palliative care standards. This kind of support satisfies ill children’s needs, im-
proves the quality of their life and boosts other family members. The way of presenting
information is specific to each website, which emphasises the variety of approaches. It
sometimes raises questions about the determinants of social support.

Conclusions: Resources available on hospice websites meet the need to receive
simple and useful information which helps parents make important decisions.

Keywords: ill child, hospice, family, support, Internet resources.

Wstep

Zdobywanie wiedzy taczy w sobie zaciekawienie nowymi faktami, probeg
ich interpretacji oraz zintegrowanie informacji z wiedza dotychczasowa'. Dzia-
fania te wymagaja zaangazowania cztowieka, dostepu do wiedzy i niezbednego
czasu. Jednak w niektorych okolicznosciach proces zyskiwania wiedzy musi
przebiega¢ bardzo szybko, z wykorzystaniem ograniczonego dostgpu do infor-
macji. Dzieje si¢ tak w sytuacji wystapienia u dziecka choroby, ktora bezposred-
nio zagraza jego zyciu. Wowczas poszukiwanie niezbgdnych informacji na te-
mat choroby i mozliwosci jej leczenia staje si¢ priorytetowym zadaniem.
W przypadku niepomyslnej diagnozy choroby dziecka, jego bliscy poszukuja

-Rucinska, Wydawnictwa Naukowo-Techniczne, Warszawa 1999, s. 16.
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takze informacji na temat wsparcia, ktore moga uzyska¢. Jedna z form tego
wsparcia jest opieka hospicyjna. Informacje o opiece hospicyjnej przekazane
przez lekarza sa czgsto sprzeczne ze sterecotypami na jej temat, co utrudnia ro-
dzicom jasne rozeznanie sytuacji.

Dzigki siggnigciu do odpowiednich zasobdéw internetowych mozliwe jest
uzupetnienie i skorygowanie niezbg¢dnej wiedzy. By byla ona rzetelna, koniecz-
ne jest korzystanie z odpowiednich zrodet. Naleza do nich witryny hospicjow,
ktore oferuja swoja pomoc chorym dzieciom i ich rodzinom, mieszkajacym
w zasiggu ich opieki. W celu znalezienia odpowiedniej placowki rodzice moga
skorzysta¢ z wyszukiwarki dostgpnej np. na portalu www.hospicja.pl>. Kierujac
si¢ ta droga uzyskiwania informacji, podj¢to analizg tre$ci zawartych na witry-
nach hospicjoéw dla dzieci i sposobu ich przekazywania. To pozwolito na gtebsze
zrozumienie istoty opieki hospicyjnej $wiadczonej choremu dziecku i jego ro-
dzinie. Ukazane zostaty takze potencjalne trudnosci rodziny nieuleczalnie cho-
rego dziecka, podejmujacej decyzje o nawiazaniu wspotpracy z hospicjum. Dla
pelnego ujecia zagadnienia konieczne jest przedstawienie sytuacji tanatologicz-
nej, w jakiej znajduje si¢ nieuleczalnie chore dziecko i jego rodzina.

Nieuleczalnie chore dziecko i jego rodzina

Dhugotrwata choroba dziecka, niepelnosprawno$¢ lub zaburzenie rozwoju sa
obciazajace zwlaszcza dla samego pacjenta, ktorym w tym przypadku jest dziec-
ko. Choroba wywotuje bodl i cierpienie, odbiera dziecku zdolnos¢ do wzglednie
samodzielnego funkcjonowania, co z kolei wywotuje specyficzne potrzeby, kto-
rych zaspokojenie wymaga specjalnej opieki. Wejscie w ,,$wiat choroby” ozna-
cza ograniczenie aktywnosci, poruszania sig, a takze skoncentrowanie si¢ na
»czynnosciach i odglosach ciata”. Deprywacja potrzeb moze doprowadzi¢ do
powaznych zmian w psychice chorego dziecka, np. w strukturze wlasnej osoby’.

Choroba dziecka zmienia tez funkcjonowanie rodziny. Wywotuje stres i fru-
stracj¢ wielu potrzeb, naklada nowe obowiazki, a w konsekwencji wymusza
reorganizacj¢ zycia rodzinnego. Choroba zmienia takze strukture rodziny i wza-
jemne relacje miedzy jej cztonkami, co staje si¢ szczeg6lnie widoczne w syste-
mowym podejséciu do rodziny*. Gdy choroba dziecka jest nieuleczalna i poste-
pujaca, zaktocenia w zyciu rodzinnym sa jeszcze wigksze. Reorganizacja zycia

% Hospicja.pl. Przewodnik dla opiekunéw rodzinnych, Szukam hospicjum, por. zrodho: http://hos
picja.pl/szukam-hospicjum-dzieci [dostgp: 28.05.2018].

3 B. Krzesinska-Zach, Opieka paliatywna nad dzieckiem terminalnie chorym — wybrane zagadnie-
nia, [w:] A. Cugowska (red.), Kierunki rozwoju edukacji w zmieniajqcej si¢ przestrzeni spotecz-
nej. Ksiega Jubileuszowa dedykowana profesorowi doktorowi habilitowanemu Michalowi Balic-
kiemu, Trans Humana Wydawnictwo Uniwersyteckie, Biatystok 2011, s. 571.

*S. Kedziora, Wplyw przewleklej choroby dziecka na funkcjonowanie rodziny, ,Nauczyciel
i Szkota” 2007, nr 3-4, s. 57.
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w rodzinie zalezy w duzej mierze od rodzaju schorzenia i stopnia jego zaawan-
sowania, zasobow rodziny, rodzaju wymaganej pomocy, mozliwosci uczestni-
czenia w zajgciach w przedszkolu lub szkole integracyjnej, od wydolnosci ro-
dziny oraz dostepnosci wsparcia zewnetrznego”.

Pomocy potrzebuje przede wszystkim chore dziecko, ale czgsto jest ona
niezbedna takze jego rodzinie. Podstawowym miejscem opieki nad nieuleczalnie
chorym dzieckiem i jego bliskimi jest szpital. Jesli choroba dziecka kwalifikuje
si¢ do rozpoczgceia opieki paliatywnej, a szpital ma ku temu warunki, zostaje ona
tam podjeta. Wyjatkowos¢ tej opieki wynika migdzy innymi stad, ze na ogoét
dziatania lecznicze podejmuje si¢ w celu przezwycigzenia choroby czy niepeino-
sprawnos$ci dziecka. W analizowanych okoliczno$ciach w opiece nad chorym
dzieckiem dazy sig¢ do tego, aby czas, ktéry mu pozostal, przezyt mozliwie szczg-
$liwie, godnie i w komforcie psychofizycznym®.,

Szpital, pomimo waloréw §wiadczonej opieki, nie zawsze jest optymalnym
srodowiskiem dla chorego dziecka. Zachodza pozytywne przemiany, jednak
»|---] szpital w dalszym ciagu pozostaje przykrym, ale niejednokrotnie jedynym
rozwiazaniem w przypadku choroby dziecka™’. Niekiedy mozliwe jest kontynu-
owanie opieki poza szpitalem. Jedna z form takiej opieki jest hospicjum dla
dzieci.

Zalozenia i realizacja pediatrycznej opieki hospicyjnej

Hospicjum dla dzieci to srodowisko, w ktorym jest realizowana opieka pa-
liatywna nad chorym dzieckiem. Etymologicznie opicka hospicyjna nawiazuje
do $redniowiecznych hospicjow, czyli miejsc schronienia, bezpiecznego azylu
dla podréznych. Z biegiem czasu nazwe te zaczeto odnosi¢ do domow opieki,
schronisk, szpitali. Jak zauwaza Natalia Stolinska-Pobralska, ,,[...] opieka hospi-
cyjna od poczatku byta zwiazana z udzielaniem pomocy medycznej, jak tez po-
mocy, ktora dzi§ okreslana jest jako pomoc psychopedagogiczna™. Potaczenie
opieki medycznej ze wsparciem psychopedagogicznym jest interesujacym wat-
kiem. Ma to szczeg6lne znaczenie w przypadku opieki nad chorym dzieckiem,
ktérego rozwoj jest fundamentalnym celem wychowawczym. W tym kontek$cie

5 G. Cepuch, G. Debska, Z. Forys, Rodzina w sytuacji wyznaczonej chorobq zagrazajqcq Zyciu
dziecka, [w:] G. Debska, A. Gozdzialska, J. Jaskiewicz (red.), Rodzina w zdrowiu i w chorobie.
Wybrane aspekty opieki nad przewlekle chorym, Oficyna Wydawnicza AFM, Krakéw 2012,
s. 10.

® K. Gerc, Cierpienie dziecka przewlekle chorego — oddzialywania psychologiczne wspierajqce
jego rodzine, ,,Psychoterapia” 2016, nr 4, s. 46.

7 R. Lukasik, H. Wo§$, Postawy personelu medycznego wobec pobytu rodzicéw w szpitalu wraz
z chorym dzieckiem, ,,Problemy Pielggniarstwa” 2009, nr 17, s. 99.

8 N. Stolinska-Pobralska, Hospicjum dla dzieci jako instytucja wspierajqca rodzine w kryzysie,
,.Pedagogika Rodziny. Family Pedagogy” 2012, nr 2, s. 113.
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mozna mowi¢ o tanatopedagogicznym wymiarze opieki hospicyjnej, zakladaja-
cej realizacje procesu wychowania w kontekscie choroby i $mierci’.

Zatozenia lezace u podstaw pediatrycznej opieki paliatywnej sa zblizone do
principiow opieki paliatywnej nad dorostymi. W oparciu o definicje przedsta-
wiong przez Swiatowa Organizacje zdrowia mozna przyja¢, ze opieka paliatyw-
na nad dzie¢mi jest holistyczna i aktywna troska o ciato, umyst i ducha dziecka.
Jest to takze wsparcie udzielane rodzinie. Pomoc ta jest oparta na rzetelnej dia-
gnozie probleméw dziecka i polega na fagodzeniu fizycznych, psychologicznych
i spotecznych skutkéw cierpienia'’. Teresa Dangel zwraca uwage na dwa zasad-
nicze cele opieki hospicyjnej: poprawe jakosci zycia dziecka i rodziny oraz
ochrone dziecka przed uporczywa terapia i dzialaniami jatrogennymi''. Te cele
sa realizowane poprzez zastosowanie zasad opieki paliatywnej, do ktorych moz-
na zaliczy¢':

— akceptacjg nieuchronnos$ci $mierci,

— akceptacje wlasciwej pory $mierci,

— afirmacje zycia,

— poprawe jakosci zycia chorego i jego rodziny.

Skrotowo wymienione zasady zwracaja uwage na godno$¢ dziecka, ktora
domaga si¢ podejmowania dziatan wzmacniajacych ja, a jednocze$nie akceptacji
tego, co nieuniknione. Warto podkresli¢, iz wedtug zatozen opieki paliatywnej
proces umierania dziecka jest postrzegany jako szczegdlnie wazne wydarzenie
rodzinne. Towarzyszenie dziecku w fazie preterminalnej, terminalnej i agonii'
nalezy do niezmiernie trudnych wyzwan, przed ktorymi staja jego bliscy. W tym
kontekscie znaczenia nabiera §rodowisko, w ktorym przebywa chore dziecko'*.
Jak zauwaza Aleksandra Korzeniewska-Eksterowicz:

»...] opieka paliatywna nad dzie¢mi prowadzona w modelu domowym jest
najkorzystniejszym rozwiazaniem dla dziecka, u ktoérego zakonczono postg-
powanie majace na celu wyleczenie choroby. Poza bezdyskusyjnymi korzy-
$ciami wynikajacymi z faktu przebywania w domu rodzinnym, uwagg nalezy
zwréci¢ na mozliwo$¢ dostosowania programu opieki do indywidualnych po-

° J. Binnebesel. Tanatopedagogika w doswiadczeniu wielowymiarowosci czlowieka i smierci,
Wydawnictwo Adam Marszatek, Torun 2013, s. 242-243.

19 World Health Organization, WHO Definition of Palliative Care, por. zrédto: http://www.who.
int/cancer/palliative/definition/en/ [dostep: 15.05.2018].

"'T. Dangel, Opieka paliatywna w onkologii dzieciecej, [w:] Opieka paliatywna nad dzieémi, wyd.
XIV, Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, Warszawa 2000, s. 48.

12 A. Korzeniewska-Eksterowicz, Zalozenia i charakterystyka pediatrycznej opieki paliatywnej,
[w:] A. Korzeniewska-Eksterowicz, W. Mtynarski (red.), Pediatryczna opieka paliatywna,
Uniwersytet Medyczny, £6dz 2011, s. 14-15.

13 M. Kowalczyk, Opieka paliatywna jako jedna z form opieki nad pacjentem terminalnie chorym,
»Panstwo i Spoleczenstwo” 2012, nr 2, s. 76-77.

' G. Godawa, Rodzina wobec nieuleczalnej choroby dziecka. Aspekty tanatopedagogiczne, Oficy-
na Wydawnicza , Impuls”, Krakow 2018, s. 58.
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trzeb rodziny, zapewnienie poczucia bezpieczenstwa poprzez catodobowy do-
stgp do $wiadczen zespotu hospicjum oraz znaczace obnizenie kosztow opieki

, . . . 15
w porownaniu do leczenia szpitalnego” .

Hospicyjna opieka domowa jest najbardziej popularng forma sprawowania
w Polsce opieki nad chorym dzieckiem. Pierwsze polskie hospicjum dla dzieci
powstato w Warszawie w 1994 roku. W ostatnich latach rozwingta si¢ sie¢ ho-
spicjow dziecigcych, ktore §wiadcza ustugi na rzecz nieuleczalnie chorych dzieci
i ich rodzin'®. Polska stata si¢ krajem wiodacym w Europie pod wzgledem liczby
osrodkow opieki paliatywnej i hospicyjnej. Niekiedy mowi si¢ nawet o ,,polskim
modelu hospicjum domowego™'’. Fakt ten jest interesujacy poznawczo, gdyz
dziatalno$¢ $§wiadczona choremu dziecku i rodzinie pozwala eksplorowac nie
tylko na podstawie teoretycznych zalozen ruchu hospicyjnego, ale takze poprzez
analiz¢ dobrych praktyk realizowanych w hospicjach.

Badania wlasne

Na uzytek niniejszego artykulu przeprowadzono badania empiryczne, kto-
rych ogdlnym celem jest poszerzenie posiadanej wiedzy lub odkrycie niezna-
nych dotad zasobow'®. Bardziej szczegdtowym celem badan byta ,,rozumiejaca
interpretacja dziatan ludzkich i wytworéw ludzkiej dzialalnosci”'’, a wigc poka-
zanie, jaka pomoc hospicja oferuja chorym dzieciom i ich rodzinom, a takze
w jaki sposéb jest ona $wiadczona. By osiagnaé ten cel, przeprowadzono jako-
Sciowa analize danych zawartych na stronach internetowych wybranych hospi-
cjow dla dzieci w Polsce.

Badania jakosciowe ujmuja rzeczy i zjawiska w ich naturalnym $rodowisku,
prébujac nada¢ im sens lub je zinterpretowac. Uzywaja przy tym termindw, kto-
rymi postuguja si¢ badane osoby®’. Te zatozenia staly si¢ podstawa sposobu

15" A. Korzeniewska-Eksterowicz, Organizacja pediatrycznej opieki paliatywnej w Polsce, [w:]
Pediatryczna opieka..., dz. cyt., s. 28.

16 W 2013 roku liczba hospicjow domowych dla dzieci wynosita 52 i objeta opieka 1 358 dzieci,
por.: K. Kozera, U. Wojciechowska, W. Marciniak, E. Tokarska, T. Dangel, Pediatryczna do-
mowa opieka paliatywna w Polsce (2013), ,Medycyna Paliatywna” 2015, nr 7, s. 13.

171, Szczot, Regulacje prawne opieki hospicyjno-paliatywnej, [w:] J. Daszkowska, M. Rembierz
(red.), Pomoc cztowiekowi w obliczu cierpienia i Smierci, Katolicki Uniwersytet Lubelski [Wy-
dziat Zamiejscowy Nauk o Spoteczenstwie], Stalowa Wola 2013, s. 61.

'8 T. Bauman, Wstep, [w:] T. Bauman (red.), Praktyka badar pedagogicznych, Oficyna Wydawni-
cza ,,Impuls”, Krakow 2013, s. 8.

19°S. Nowak, Metodologia badar spolecznych, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2012,
s. 67.

2 NK. Denzin, Y.S. Lincoln, Wprowadzenie. Dziedzina i praktyka badan jakosciowych, [w:]
N.K. Denzin, Y.S. Lincoln (red.), K. Podemski (red. nauk. wyd. pol.), Metody badan jakoscio-
wych, t. 1, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2009, s. 23.
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pozyskania materiatu badawczego. Lista badanych hospicjow zostala dobrana
celowo, w oparciu o wykaz hospicjow dla dzieci zamieszczony w bazie www.
hospicja.pl, ich profil opieki nad dzieckiem oraz o dost¢pnos¢ opisu ich dziatal-
no$ci. Analizie poddano dane umieszczone na stronach internetowych 31 hospi-
cjow swiadczacych pomoc dla nieuleczalnie chorych dzieci i ich bliskich w kaz-
dym z wojewodztw. Uwzgledniono strony internetowe prowadzone przez hospi-
cja, jak rowniez przez fundacje z nimi wspotpracujace. Analiza dziatalno$ci
hospicjow dla dzieci pozwolita pokaza¢ rézne wymiary wsparcia §wiadczone
choremu dziecku i rodzinie.

Tresci stron startowych

Informacje zawarte na stronach internetowych sa umieszczane wedlug okre-
slonych zasad. Szczegolng uwage zwraca si¢ na wyglad i funkcjonalnos¢ gtow-
nych stron, tzw. startowych, ktére stanowia wizytowke danego portalu®'. Anali-
za hospicyjnych stron startowych ukazata nastgpujace prawidlowosci:

— Nazwy hospicjow
Nazwy hospicjéow w czytelny sposob przekazujg ich misje. Odnosza si¢
one do waznej osoby, swigtego lub §wigtej, postaci literackiej czy nazwy
miejscowosci lub regionu. Niekiedy nazwy hospicjow nawiazuja do statusu
ich funkcjonowania jako placowki NZOZ. Uwage zwracaja nazwy zawiera-
jace misj¢ hospicyjna ujgta w formie nazwy wilasnej, np. Formuta Dobra,

Nadzieja, Bursztynowa Przystan, Alma Spei, Swietlikowo, Cordis, Dar Ser-

ca. Warto zauwazy¢, iz wszystkie analizowane nazwy hospicjow maja po-

zytywne przestanie, co utatwia rodzinom chorych dzieci pokonanie stereo-
typow dotyczacych opieki hospicyjnej oraz oporéow przed zaznajomieniem
si¢ z jej istota. Jak pokazuja badania, problem niewlasciwego postrzegania
opieki paliatywnej dotyczy wielu Polakow?, dlatego pozytywne przekazanie
informacji ma wazne znaczenie.
— Ogolne informacje

Internetowe strony hospicyjne sa cennym zrdédtem informacji na temat
hospicyjnej opieki paliatywnej. Prawie kazde z analizowanych hospicjow
posiada elektroniczna wersj¢ zasad leczenia objawowego, udostepniong dla
odwiedzajacych strong. Zamieszczone tresci sg najczgsciej zwigztym prze-
kazaniem podstawowych informacji, np.:

2L Projekt strony gléwnej, por. zrbdlo: http://www.html-css-ajax.com/homepage-design.php [do-
step: 16.05.2018].

2 K. Pietruk, Postrzeganie opieki paliatywnej przez srodowisko medyczne w aspekcie higieny
psychicznej i epidemiologii. Hospicjum to przede wszystkim zycie, ,,Problemy Higieny i Epide-
miologii” 2009, nr 90, s. 121.
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,Pomorskie Hospicjum dla Dzieci (PHD) zapewnia opiek¢ paliatywna w wa-
runkach domowych dzieciom, mtodziezy oraz mlodym dorostym cierpiacym
z powodu postepujacych nieuleczalnych choréb oraz schorzen nowotworo-
wych w fazie terminalnej. Chore dziecko przebywa w swoim domu rodzin-
nym, a pracownicy PHD przyjezdzaja do niego na wizyty. Celem dziatania
PHD jest umozliwienie powrotu ci¢zko chorego dziecka do jego domu, zwal-
czanie bdlu i innych objawoéw w celu poprawy komfortu zycia oraz wsparcie
dla rodzin réwniez w okresie zaloby po stracie dziecka. Zespot hospicjum za-
pewnia opieke calodobowo przez wszystkie dni tygodnia i roku, bezplatnie.
Opieka jest finansowana w ok. 30-40% przez NFZ, pozostate srodki Fundacja
Pomorskie Hospicjum dla Dzieci pozyskuje od ofiarodawcow™>.

Zapoznajac si¢ z ta informacja, bliscy chorego dziecka dowiaduja sig,
co jest celem dziatalnosci hospicjum, jakiej formy wsparcia si¢ ono podej-
muje i jakie sa finansowe uwarunkowania dziatalno$ci placowki. Zapis za-
wiera informacj¢ dotyczaca pomocy udzielanej choremu dziecku i jego ro-
dzinie zar6wno w czasie zycia dziecka, jak i w okresie Zatoby. Te zwigzle
informacje sq zwykle zamieszczone na stronie startowej w zaktadkach: ,,In-
formacje dla rodzicow”, ,,Jak pomagamy”, ,,O nas”. Niekiedy podstawowe
informacje wyswietlaja si¢ bezposrednio po uruchomieniu strony startowe;j
1 maja formg krotkich komunikatéw typu: ,,Pomagamy nieuleczalnie chorym
dzieciom. Wspieramy rodziny”** lub ,,Hospicjum to dobrostan dla Dziecka
i Rodziny””.

Informacje szczegolowe

Analiza informacji zamieszczonych na podstronach hospicjéw pozwala do-
strzec duza troskg¢ o mozliwos¢ zaznajomienia si¢ z bardziej szczegdtowymi
informacjami. Ich znajomos¢ jest niezbedna do nawiazania wspolpracy z hospi-
cjum.

— Warunki przyjecia do hospicjum
Informacje szczegdtowe obejmuja liste choréb kwalifikujacych do przy-
jecia dziecka pod opieke hospicjum, wyjasnienie, na czym polega praktyczna
realizacja leczenia objawowego, jakie sa zasady wspotpracy z placowka i ja-
kich §wiadczen ze strony hospicjum moga oczekiwaé rodzice. Wazna infor-
macja sa wskazowki, jak dokonuje si¢ przyjecie dziecka do hospicjum.

2 pomorskie Hospicjum dla Dzieci, Informacje dla rodzicéw, por. zrédto: http:/pomorskichd.
pl/informacje-dla-rodzicow/ [dostgp: 15.05.2018].

¥ Hospicjum dla Dzieci Dolnego Slaska, por. zrodto: http://formuladobra.pl/ [dostep: 15.05.2018].

» Fundacja Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci, por. zrodto: http://www.hospicjum-podkarpac
kie.pl/ [dostegp: 15.05.2018].
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Zwykle na stronie dostgpne sa niezbedne formularze. Zamieszane sa takze
wewngtrzne regulaminy placowki, statuty sprawozdania z dzialalnosci ho-
spicjum i fundacji z nim wspotpracujacych®.

— Obszary wsparcia zespolowego

Strony internetowe zwykle przekazuja informacje na temat zespotu ho-
spicyjnego, prezentujac jego poszczegdlnych cztonkéw i pelnione przez nich
zadania. Niekiedy rodzice odwiedzajacy strong moga zobaczy¢ ich zdjgcia.
Zespot hospicjum domowego stanowia lekarze, pielggniarki, psychologo-
wie, rehabilitanci, ksiadz, pracownik socjalny oraz wolontariusze. Odwie-
dzajacy witryny hospicjow dowiaduja sig, ze instytucje te oferuja wsparcie
we wszystkich sferach zycia obciazonych cierpieniem. Chore dziecko i jego
rodzina korzysta z opieki medycznej $wiadczonej przez lekarzy hospicyj-
nych oraz pielggniarki. Chore dziecko moze takze korzystac¢ z rehabilitacji.
Warto podkresli¢, iz w rodzinie kazdego chorego dziecka jest prowadzony
instruktaz dotyczacy czynno$ci pielggnacyjnych, obstugi sprzetu medyczne-
go i podawania lekéw”’. Rodzina chorego dziecka ma dostep do $wiadczen
socjalnych, w uzyskaniu ktérych moze korzysta¢ z pomocy pracownika so-
cjalnego, a w ramach opieki hospicyjnej pacjent moze nieodptatnie korzy-
sta¢ z 16zka rehabilitacyjnego, ssaka, koncentratora tlenu, wozka rehabilita-
cyjnego, kul, wozka ubikacyjnego™.

Cala rodzina jest otoczona wsparciem psychologicznym, ktére dokonuje
si¢ zwykle poprzez rozmowe z psychologiem hospicyjnym. Mozliwosci
uzyskania tego rodzaju wsparcia sa wigksze w hospicjach zatrudniajacych
proporcjonalnie wigksza liczbg psychologéw. Pomoc ta obejmuje wsparcie
systemowe rodziny, jak rowniez jej poszczegolnych cztonkow.

Hospicja $wiadcza rowniez opieka duszpasterska®. Organizuja dla
swoich podopiecznych wyjazdy, kolonie, a takze msze §w. oraz spotkania
swiateczne. Niekiedy rodziny sa zapraszane do wiaczenia si¢ we wspolna
modlitwe, czytanie Pisma $wigtego oraz okoliczno$ciowe czuwania®’. Warto
podkresli¢, iz proponowana opieka duchowo-religijna nie narusza wolno$ci
przekonan i osobistych wierzen pacjentdow i ich rodzin.

% Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia, O nas, por. zrodlo: https://hospicjum.
lublin.pl/o-nas/ [dostep: 16.05.2018].

27 Kaliskie Towarzystwo Opieki Paliatywnej. Hospicjum w Rozdzatach, Hospicjum domowe dla

. dzieci, por. zrodto: http://hospicjum.kalisz.pl/hospicjum _domowe dla_dzieci [dostgp: 16.05.2018].
Tamze.

» Krakowskie Hospicjum dla Dzieci im. ks. Jozefa Tischnera, Pomoc rodzinom, por. zrédio:
http://www.hospicjumtischnera.org/pl/pomoc-rodzinom-w-hospicjum/ [dostgp: 16.05.2018].

3% Krakowskie Hospicjum dla Dzieci im. ks. Jozefa Tischnera, Czuwanie przed Zestaniem Ducha
Swietego — zaproszenie, por. zrodho: http://www.hospicjumtischnera.org/pl/aktualnosci/article/
czuwanie-przed-zeslaniem-ducha-swietego/ [dostgp: 16.05.2018].
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— Praktyczny wymiar wspotpracy z hospicjum
Informacje zawarte na stronach internetowych wychodza naprzeciw
obawom i pytaniom rodzicéw, np. o konieczno$¢ czasowego dostosowania
si¢ do termindw 1 godzin wizyt czlonkow zespotu. Mozna dostrzec w tym
wzgledzie elastyczno$¢ ze strony personelu, a jednocze$nie wierno$¢ obo-
wiazujacym standardom: ,,Czgstos¢ wizyt uzalezniona jest od indywidual-
nych potrzeb pacjenta, jednakze wytyczne i standardy opracowane na po-
trzeby opieki paliatywnej przewiduja, ze lekarz powinien kazdego pacjenta
odwiedza¢ minimum raz na dwa tygodnie, za$ pielggniarka — dwa razy
w tygodniu™'. Profesjonalizm w podejsciu do chorego dziecka i jego rodzi-
ny nie wyklucza mozliwo$ci uwzglednienia indywidualnych uwarunkowan
funkcjonowania poszczegdlnych rodzin. Bardzo wazna jest informacja, ze
zespot hospicyjny zapewnia ,,[...] mozliwos$¢ bezposredniego kontaktu telefonicz-
nego z pielegniarka dyzuma (numer czynny przez cata dobe), ktora jest w statym
kontakcie z lekarzem dyzurnym hospicjum. W sytuacjach naglych bedziecie mo-
gli liczy¢ na wizyte pielegniarki lub lekarza, z czasem dojazdu do 2 godzin™. Te
informacje pozwalaja zmniejszy¢ poziom stresu odczuwanego przez rodzicoéw.
— Wymiar edukacyjny
Na niektorych stronach internetowych zamieszczone sa artykuly na-
ukowe i popularnonaukowe dotyczace problematyki choroby, cierpienia
i wsparcia. Lektura tych tekstow moze sta¢ si¢ dla bliskich chorego dziecka
cennym zrodlem informacji. Nieliczne hospicja publikuja rowniez wihasne
czasopisma, najczesciej wydawane w wersji elektronicznej”. Na stronach
hospicyjnych mozna takze odnalez¢ informacje na temat szkolen prowadzo-
nych przez placowki. Sa one zwykle skierowane do pracownikéw medycz-
nych, pracownikow sektora pomocowego czy wolontariuszy.
— Perspektywy wspolpracy
Warto podkresli¢ troskg¢ okazywana przez hospicja przez caly okres
wspotpracy, ktéry w przypadku hospicjow perinatalnych rozpoczyna si¢
jeszcze przed narodzeniem dziecka®®. Opieka hospicyjna obejmuje rowniez
okres zaloby, podczas ktorego rodziny cierpiace po stracie dziecka moga
uczestniczyé w spotkaniach grup wsparcia czy wyjazdach®. Informacje za-

3! Bursztynowa Przystan, Hospicjum domowe, por. zrodio: http://bursztynowaprzystan.pl/hos
picjum-domowe/ [dostep: 16.05.2018].

32 Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, Przyjecie dziecka — informacje dla rodzicéw, por.
zrodho: http://www.hospicjum.waw.pl/hospicjum/informacje-dla-rodzicow/przyjecie-dziecka [dostgp:
16.05.2018].

33 Matopolskie Hospicjum dla Dzieci, Nasze czasopismo, por. zrédto: http://mhd.org.pl/nasze-
czasopismo/ [dostgp: 16.05.2018].

3% Alma Spei Hospicjum dla Dzieci, Hospicjum perinatalne, por. zrodlo: http:/almaspei.pl/hos
picjum-perinatalne/ [dostep: 16.05.2018].

3% Hospicjum Plockie, Zakres dziatalnosci, por. zrodto: http://www.hospicjum.org.pl/index.php/
dzialalnosc/zakres-dzialalnosci [dostgp: 16.05.2018].
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mieszczone na stronach internetowych hospicjow ukazuja bliskim chorego
dziecka nielatwa perspektywg wspolpracy. Zamierzeniem jest przede
wszystkim pokazanie, ze zesp6t hospicyjny jest gotowy wpiera¢ chore
dziecko 1 jego rodzing na kazdym etapie rozwoju choroby, w agonii, a takze
$wiadczy¢ pomoc po $mierci dziecka.

Ku refleksji

Whnikliwe zapoznanie si¢ z trescia witryn hospicyjnych pozwala dostrzec
kilka aspektow, ktore sktaniaja do refleksji. Zwrocenie uwagi na szczegdtowe
rozwiazania, dos¢ powszechnie stosowane w konstruowaniu stron interneto-
wych, stawia pytanie o wlasciwe roztozenie akcentow w przekazywaniu infor-
macji.

— Pozyskiwanie §rodkéw finansowych

Analiza tresci stron internetowych pozwala na dostrzezenie tendencji
widocznej w przypadku prawie wszystkich analizowanych hospicjow. Sa nia
zabiegi o pozyskanie $rodkoéw pieni¢znych, odpisow podatkowych oraz
srodkow materialnych potrzebnych do codziennego funkcjonowania. Jest to
zrozumiate z racji tylko czgsciowego finansowania dziatalno$ci hospicjow
przez Narodowy Fundusz Zdrowia. Niekiedy mozna jednak odnie$¢ wraze-
nie, ze owe zachety dominuja tresci zawarte na stronach startowych hospi-
cjow. Nie chodzi tu tylko o kampani¢ majaca na celu pozyskiwanie 1% od-
pisu podatkowego przeznaczonego na organizacje pozytku publicznego,
gdyz analizy tresci stron dokonano w maju. Chodzi raczej o propozycje wia-
czenia si¢ w rozne formy wsparcia, ktore wystarczy zrealizowac za pomoca
prostej operacji internetowej. W niektdrych przypadkach dziatania te wydaja
si¢ nieco nachalne, gdyz towarzysza przegladaniu wszystkich zakladek.

Niekiedy propozycje wsparcia zaskakuja, jak np.: ,,Napisz Testament. Do-

wiedz si¢ wigcej o uwzglednieniu Zachodniopomorskiego Hospicjum dla

Dzieci i Dorostych w testamencie™. O ile zacheta do napisania testamentu

moze posiada¢ duze znaczenie tanatopedagogiczne, dotaczona do niej in-

formacja rodzi pytanie o granice dopuszczalnego pragmatyzmu®’.

36 Zachodniopomorskie Hospicjum dla Dzieci i Dorostych, por. zrodto: http://www.zhdd.pl/ [do-
step: 15.05.2018].

37 Przypadek ten wpisuje si¢ w tendencje obecne w fundraisingu, ktory promuje idee pomagania
z wykorzystaniem zasobow spotecznych. Zapisy testamentowe na organizacje pozarzadowe sg
bardzo popularne w niektorych krajach Europy Zachodniej i sa postrzegane jako skuteczna for-
ma wspierania organizacji pozytku publicznego: Napisz Testament, Dlaczego warto uwzglednié
organizacje w testamencie, por. zrodto: http://www.napisztestament.org.pl/uwzglednij-organi
zacje-w-testamencie/dlaczego-warto-uwzglednic-organizacje-w-testamencie/ [dostgp: 28.05.2018].
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— Brak tresci przeznaczonych dla chorych dzieci

Analiza tre$ci witryn internetowych pokazata zainteresowanie rodzing
chorego dziecka, w tym takze jego zdrowym rodzenstwem, co $wiadczy
o dostrzezeniu ich potrzeb. Jest to cenne ze wzgledu za zagrozenie ich mar-
ginalizacji®®. Jednakze zastanawia brak tresci przeznaczonych dla chorych
dzieci. Nawet jesli na witrynie jest umieszczona zaktadka: ,,Dla nieuleczal-
nie chorych dzieci”, tresci zamieszczone w niej odnosza si¢ do pomocy psy-
chologicznej rodzinie®®. Z pewnoscia na ten fakt wplywa wiek i ograniczenia
chorobowe dzieci, ktore czgsto uniemozliwiaja im korzystanie z mass me-
diéw, niemniej dla czesci chorych dzieci sa to czynnosci mozliwe do wyko-
nania. Dlatego zasadne wydaje si¢ zaproponowanie na stronie hospicjum
stosownych tresci rowniez chorym dzieciom.

Z.aKkonczenie

Korzystanie z zasoboéw wirtualnego $swiata w zdobywaniu wiedzy nie jest
w obecnych czasach niczym nadzwyczajnym. Warto jednak zwroci¢é uwage na
jako$¢ zrodet zdobywania informacji. W przypadku zapotrzebowania na wiedzg,
jakie maja rodzice terminalnie chorego dziecka, zrodla wiedzy winny by¢
w pelni dostgpne i rzetelne. W oparciu o to zatozenie tworzone sa strony inter-
netowe, za pomoca ktorych hospicja dla dzieci przekazujq informacje dotyczace
zatozen opieki paliatywnej 1 ich praktycznej realizacji.

Analiza wybranych stron internetowych hospicjow dla dzieci pokazata, ze
proponowana przez nie opieka speinia standardy opieki paliatywnej. Zakres
swiadczonej pomocy wychodzi naprzeciw potrzebom chorych dzieci, podnoszac
jako$¢ ich zycia. Hospicja pomagaja takze rodzinom, $§wiadczac nieodptatne
wsparcie w domach. Jest ono dostepne przez cata dobe.

Wazne jest zwrdcenie uwagi na pedagogiczny wymiar opieki hospicyjne;.
Zawiera on w sobie potrzebe podnoszenia poziomu wiedzy bliskich chorego
dziecka, a takze §wiadomosci spotecznej na temat przemijania, choroby, $mierci
1 wartosci pomagania. W tym znaczeniu wsparcie hospicyjne nabiera wymiaru
tanatopedagogicznego, gdyz ukazuje warto$¢ zycia w perspektywie choroby
i $mierci. Osobami odwiedzajacymi portale hospicyjne nie sg tylko cztonkowie
rodzin chorych dzieci, dlatego znaczacy jest zakres spolecznego oddziatywania
dostgpnych tresci.

3% G. Godawa, Hospicyjne wsparcie zdrowego rodzeristwa terminalnie chorego dziecka, ,,Wycho-
wanie w Rodzinie” 2013, nr 8, s. 361-362.

3% Krakowskie Hospicjum dla Dzieci im. ks. Jozefa Tischnera, por. zrodto: http://www.hospicjum
tischnera.org/pl/ [dostgp: 16.05.2018].
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Sposob przedstawiania tresci na stronach hospicyjnych jest specyficzny dla
kazdej witryny, co $wiadczy o roéznorodnosci podejs¢. Prawidlowosci, ktore
mozna dostrzec, wskazuja na potrzebg przekazywania prostych i rzeczowych
informacji, na podstawie ktérych mozna poszerzy¢ dotychczasowa wiedzg. Na-
cisk na poszczegolne aspekty tej wiedzy jest dyskusyjny, niemniej warto$¢ prze-
kazywanych informacji jest bardzo duza. Ma ona szczeg6lne znaczenie dla ro-
dzicow terminalnie chorego dziecka, stojacych przed koniecznoscia podjgcia
waznych decyzji dotyczacych sposobow jego dalszego leczenia.
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