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Pomoc rodzicom w akceptacji kontynuowania cigzy
po negatywnej diagnozie prenatalnej

STRESZCZENIE

Zycie ludzkie zaczyna sie z chwila poczecia. W $wietle nauki ptéd ludzki jest czlowiekiem i, jak kazdy
czlowiek, juz od momentu poczecia nabywa zaréwno prawo do zycia, jak i wszelkie inne prawa cztowie-
ka. Dla respektowania tych praw wazny jest okres przygotowania rodzicéw do rodzicielstwa w sferze
psychicznej, fizycznej, jak i materialnej, zaréwno w aspekcie osobistym, jak i medycznym. W opiece per-
inatalnej istotne s3: prawidtowa opieka nad kobietami w ciazy, dostep do badan specjalistycznych i tréj-
stopniowy system opieki prenatalnej oraz promowanie prawidtowego stylu zycia i odzywania. W przy-
padku, gdy diagnoza postawiona podczas badan prenatalnych wskazuje na obcigzenie ptodu chorobg,
mozna podjaé prébe leczenia w czasie cigzy oraz zaplanowaé por6d w wysokospecjalizowanym o§rodku,
gdzie dziecko otrzyma wlasciwg pomoc tuz po porodzie. Jezeli natomiast wspélczesna medycyna nie
jest w stanie pomdc choremu dziecku, nalezy podczas opieki perinatalnej przygotowa¢ rodzicéw na nie-
pomyslne zakoriczenie cigZy oraz na nieuchronnga $mier¢ ich dziecka. Zgodnie z obowigzujacym obecnie
polskim prawem kobieta — matka, czy wspdlnie rodzice, nie mogg podjaé¢ decyzji o zakoriczeniu cigzy
w przypadku stwierdzenia u nienarodzonego dziecka wady wrodzonej, skutkujgcej uposledzeniem lub
nieuleczalng chorobg. W zwigzku z tym szczegdlnej uwadze nalezy poddaé proces akceptacji kontynu-
owania cigZy po negatywnej diagnozie prenatalnej przez rodzicéw, zwlaszcza przez matki.

Troska o dziecko jest podstawowym sprawdzianem stosunku czlowieka do czlowieka. Prawo do zycia
jest najbardziej podstawowym prawem cztowieka. Nie jest, jak glosi cze$¢é opinii publicznej, jedynie kwe-
stig $wiatopogladu czy tez tzw. prawem religijnym. Pomoc rodzicom w akceptacji kontynuowania cigzy
w przypadku stwierdzenia wady ptodu wymaga zaréwno profesjonalnej pomocy o charakterze medycz-
nym, jak réwniez psychologicznym, psychoterapeutycznym, pedagogicznym i duchowym.

StOWA KLUCZOWE

chore dziecko, negatywna diagnoza prenatalna, poczete dziecko, prawo do zycia
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Helping Parents Continue Pregnancy after a Negative Prenatal Diagnosis

ABSTRACT

Human life begins at the moment of conception. According to science the fetus is a human being, and
as such obtains the right to life and all the other human rights, from the very moment of conception. To
respect these rights, it is crucial to prepare parents for their parenthood in mental, physical and finan-
cial aspects, both in their private life and in medical field. The vital aspects in perinatal care are: proper
pregnant women care, access to professional examination, three-level prenatal care system as well as
promoting healthy nutrition and life style.

In case of perinatal diagnosis indicating a fetal disease, an attempt can be made to treat an ill child
during pregnancy and to plan the child’s delivery in a highly - specialized medical centre, where the
newborn can obtain appropriate help just after birth. If, however, the modern medicine is not able to
help, the child’s parents should be well prepared for the bad ending of the pregnancy, including the baby’s
death. According to current Polish law the woman (the mother) or both parents — are not allowed to make
a decision to terminate pregnancy in case of congenital defect causing impairment or incurable disease
ina child.

Due to that fact, the parents’, especially mother’s acceptance of continuation of the pregnancy after
negative prenatal diagnosis seems to be of vital importance. Child care is a basic test of human attitude
towards one another. The right to life is the basic human right. It is not an issue of a worldview or a reli-
gious law, as some public opinion may claim. Helping parents in accepting continuation of the pregnancy
in case of fetal defect involves professional medical as well as psychological, psychotherapeutic, peda-
gogical and spiritual help.

KEYWORDS

conceived child, ill child, negative prenatal diagnosis, right to life

Wprowadzenie

Poczete dziecko, zwlaszcza gdy jest chore, wymaga ogromnej troski rodzicéw, leka-
rzy, najblizszej rodziny, a czasem takze ich znajomych i przyjaciét. Towarzyszenie
rodzicom jest dla nich formg wsparcia w radzeniu sobie ze §wiadomoscig posiadania
chorego dziecka i w potwierdzeniu stusznosci podjetej decyzji o jego urodzeniu. Po-
mocy wymagaja w szczeg6lnosci samotne matki, ktore czesto nie majg wsparcia oséb
bliskich'.

Od kilkudziesieciu lat naukowcy wskazujg, ze zycie ludzkie zaczyna sie od pocze-
cia, czyli w momencie, gdy meski plemnik zaptodni Zeriska komoérke jajowa. Znajdu-
je to potwierdzenie w rozprawach naukowych, w artykulach popularnonaukowych

1 G. Mikotajczyk-Lerman, Kobiety i ich niepetnosprawne dzieci, ,Acta Universitatis Lodziensis. Folia Sociologi-
ca’ 39 (2011), s. 73—-74, 84—-88.
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i w poradnikach medycznych®. Réwnoczesnie w wielu zrédlach podkresla sie, ze od
momentu poczecia kazdy czlowiek ma prawo do zycia’.

Celem niniejszego artykulu jest ukazanie wartosci zycia ptodu ludzkiego, pomimo
negatywnej diagnozy prenatalnej, oraz wskazanie koniecznosci udzielenia pomocy
rodzicom chorego dziecka. Przyszli rodzice, zwlaszcza samotne kobiety w cigzy, po
otrzymaniu informacji o niekorzystnej diagnozie prenatalnej czesto pozostajg sami
w obliczu akceptacji kontynuowania cigzy i urodzenia chorego dziecka. W takich wy-
padkach niezmiernie wazna jest prawidlowa pomoc, udzielana im zaréwno ze strony
personelu medycznego, jak i ich bliskich. Dzieki wspdlczesnym technikom diagnosty-
ki prenatalnej, charakteryzujgcych sie coraz wyzszymi wskaznikami bezpieczenistwa,
rodzice maja mozliwo$¢ przygotowania si¢ i uzyskania wiedzy na temat mozliwosci
terapeutycznych swojego chorego dziecka w czasie trwania cigzy, jak réwniez po jego
urodzeniu’.

1. Prenatalny okres zZycia

Juz na etapie polgczenia komoérki jajowej z plemnikiem nastepuje okreglenie genetycz-
nie uwarunkowanych cech czlowieka, np. pici, koloru oczu i wtoséw, wzrostu, a nawet
predyspozycji do niektérych choréb. Czlowiek — skomplikowany biologiczny, ducho-
wy i emocjonalny organizm, powstajacy z gendw matki i genéw ojca — jest odrebng
jednostka posiadajaca swéj kod genetyczny’. Choé statystyka wystepujacych poronien

2 C.S. Bartnik, Czlowiek od poczgcia osobg, ,Teologia w Polsce” 4 (2010) 1, s. 9-10; A. Muszala, Czy embrion ludz-
ki jest osobg ludzkg?, [w:] Cztowiek — od kiedy?, red. R. Stowiriski, Poznar 2013, s. 103-112; M.M. Tytko, Obrona
zycia ludzkiego i cztowieczenistwa osob niepetnosprawnych w okresie prenatalnym na tamach periodyku ,Stuzba
Zyciu”, [w:] Rodzina: powolanie — zadania — zagrozenia, red. J. Zimny, Stalowa Wola 2014, s. 706—-709; A. Zieba,
Zablokujemy $miercionosng pigutke ,dzien po”!, Tryby. Katolicki Miesiecznik Studencki” 2-3 (2015) 37-38,
s. 18-19; J. Dziedzic, Pastoralno-teologiczne aspekty straty dziecka poronionego i martwo urodzonego, Krakdéw
2021, s. 43,99, 105-110.

3 K. Cygorijni, Naukowcy, lekarze o poczgtku zycia czlowieka, https://archiwalna.pro-life.pl/baza-wiedzy/teksty/
materialy-do-pobrania/attachment/naukowcy-i-lekarze-o-poczatku-zycia-czlowieka (21.10.2021); P. Za-
melski, Ochrona prawa dziecka do zycia — wybrane zagadnienia, [w:] Propedeutyka praw cztowieka. Prawa dziecka
w rodzinie i o§wiacie, red. S.L. Stadniczeniko, Opole 2012, s. 91-95, 117-118; H. Pietrzak, Prawo do Zycia, jego
nienaruszalnosé i nievozporzqdzalno$é: aspekty prawno-karne, ,Prawo Kanoniczne” 56 (2013) 2, s. 149-158; M. So-
bas, Odpowiedzialnos¢ cywilnoprawna za szkody doznane przed urodzeniem. Praca doktorska, Katowice 2021,
s. 18-90.

4 ]. Dangel, Diagnostyka prenatalna — mity i rzeczywistos¢, ,Nauka” 3 (2007), s. 42—46; M. Szymczyk, Diagnosty-
ka prenatalna wyzwaniem moralnym, ,Fides et Ratio” 29 (2017) 1, s. 89-93, 95-99.

5 D. Prentice, T. Sander Lee, Wyjgtkowy od pierwszego dnia, https://www.kofc.org/pl/columbia/detail/uni-
que-from-day-one.html (29.01.2022).
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wskazuje na ich duza liczbe, to jednak na $wiat w Polsce przychodza tysiace dzieci®.
Wedlug danych Gtéwnego Urzedu Statystycznego w 2020 roku zarejestrowano okoto
355 tysiecy urodzen zywych’. Jednak zgodnie z niektérymi doniesieniami okoto 15-20%
ciaz konczy sie klinicznie potwierdzonym poronieniem®. Wedtug innych badat nawet
do 50% poczetych istot ludzkich obumiera na bardzo wczesnym etapie rozwoju, cze-
sto zanim cigza zostanie rozpoznana’. Srednio okoto 6,3% dzieci w Polsce, a w innych
krajach rozwinietych od 5 do 10%, rodzi sie przedwczesnie . Pociaga to za soba pewne
problemy medyczno-rozwojowe, jak i rodzinno-ekonomiczne". Pozostate dzieci rodza
sie w prawidlowym terminie porodu, jednak u czesci z nich wystepowaé moga okreso-
we problemy zdrowotne lub choroby przewlekle, ktére czesto powodujg desynchroni-
zacje zycia rodzinnego, szkolnego i spotecznego™.

Dla prawidlowego przebiegu cigzy i do radzenia sobie z mozliwymi jej zaktdce-
niami wazny jest okres przygotowania rodzicéw do rodzicielstwa, zaréwno w sferze
psychicznej, fizycznej, jak i materialnej. W opiece perinatalnej wyréznia sie prawidlo-
wg opieke profilaktyczng nad kobietami w cigzy (wizyty kontrolne), dostep do badan
specjalistycznych, tréjstopniowy system opieki prenatalnej, promowanie prawidlowe-
go stylu zycia i odzywiania kobiet zgodnie z wymogami zdrowotnymi. Wytyczne co
do zasad opieki w ciazy fizjologicznej zebrane zostaly w Rekomendacjach Polskiego
Towarzystwa Ginekologicznego (obecnie Polskie Towarzystwo Ginekologdéw i Potozni-
kéw — PTGiP) w zakresie opieki przedporodowej w ciazy o prawidlowym przebiegu®.
Standardy dotyczace wykonywania badan ultrasonograficznych w czasie cigzy przy-

6 E. Mudrak, Starzejgce si¢ spoteczeiistwo jako jeden z probleméw wspotczesnego $wiata, ,Humanizacja Pracy”
301-302 (2020) 3—4, s. 9-10.

7 GUS, Ludno$(, ,Rocznik Statystyczny Rzeczypospolitej Polskiej” (2021), s. 207.

8  Z. Stombko, Ginekologia, Warszawa 2008, s. 587; ]. Rymaszewska i in., Rekomendacje Polskiego Towarzystwa
Psychiatrycznego dotyczqce leczenia zaburzei afektywnych u kobiet w wieku rozrodczym, cz. 3: Postgpowanie w wy-
padku utraty cigzy oraz niepowodzen w leczeniu nieplodnoSci metodq in vitro, ,Psychiatria Polska” 53 (2019) 2,
s. 278.

9  T. McNair, K. Altman, Miscarriage and Recurrent Pregnancy Loss, [w:] The Johns Hopkins Manual of Gynecology
and Obstetrics, red. ].K. Hurt i in., Philadelphia 2012, s. 438—439; P. Guzdek, S. Guzdek, Poronienie kliniczne
jako niepowodzenie potoznicze rodzicow: aspekt biomedyczny, ,Roczniki Teologiczne” 67 (2020) 10, s. 42.

10 W. Durlak, P. Kwinta, Odlegle nastgpstwa wezeSniactwa zwigzane z uktadem oddechowym, ,Pediatria po Dyplo-
mie”1(2017), s. 61.

11 H. Pawlowska-Jaron, Z. Ortowska-Popek, Problemy rozwojowe dzieci przedwczesnie urodzonych z perspektywy
logopedycznej, ,Logopaedica Lodziensia’ 3 (2019), s. 149.

12 D. Kornas-Biela, NiepomySlna diagnoza prenatalna: dylemat rodzicow, wyzwanie dla profesjonalistow, ,Medycy-
na Praktyczna — Ginekologia i Poloznictwo” 4 (2008), s. 15-27.

13 Zob. Polskie Towarzystwo Ginekologiczne, Rekomendacje Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego w zakre-
sie opieki przedporodowej w cigzy o prawidlowym przebiegu, http://www.femmed.com.pl/wp-content/uplo-
ads/2013/02/rekomendacjaopiekaprzedporodowa.pdf (22.10.2021); Rozporzadzenie Ministra Zdrowia
2 16.08.2018 r. w sprawie standardu organizacyjnego opieki okotoporodowej, Dz.U. z 2018 r., poz. 1756.
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gotowane zostaly w Rekomendacjach PTGiP dotyczacych diagnostyki ultrasonogra-
ficznej w poloznictwie i ginekologii'. PTGiP nie opracowalo jeszcze wytycznych doty-
czacych postepowania we wszystkich sytuacjach wiklajacych ciaze czy stanowigcych
cigze wysokiego ryzyka, ale wielu naukowcéw w swoich publikacjach wypowiada sie
na ten temat”. Wazne jest przygotowanie kobiet do macierzyfistwa pod wzgledem
zdrowotnym, w szczegdlnosci tych sposrdd nich, ktére obcigzone sg chorobami prze-
wleklymi i wynikajacymi z tego konsekwencjami w postaci dtugotrwatego leczenia .

W ostatnim czasie wsrdd kobiet zauwaza sie wzrost $redniej wieku urodzenia dziec-
ka (takze pierwszego), co wiaze si¢ z problemami péZnego macierzynstwa. Niejed-
nokrotnie na macierzynstwo decyduja sie kobiety nawet po 40. roku zycia"’. Notuje
sie réwniez tendencje spadku wieku wsrdd niepeinoletnich ciezarnych, co wigze sie
z kolei z problemami wczesnego macierzynistwa'®. Obie sytuacje bezsprzecznie maja
wplyw na rozwdj dziecka w zyciu ptodowym, ale réwniez na psychospoteczne funk-
cjonowanie obu wyzej wymienionych grup kobiet. Cigze kobiet w pdéznym wieku, jak
i kobiet maloletnich, sg nie tylko przedmiotem dyskusji, ale i badan naukowcow réz-
nych specjalnosci, zwlaszcza w sferze medycznej, psychologicznej, socjologicznej oraz
teologicznej”.

W etyce malzenskiej wystepuje pojecie odpowiedzialnego rodzicielstwa, czyli
$wiadomego i odpowiedzialnego kierowania ludzkg ptodnoscig. Odpowiedzialnosé
rodzicielska polega na rozpoznawaniu potrzeby przekazywania zycia i wychowa-
nia poczetych dzieci przez matzonkéw™. Tymczasem wspélczesnie coraz czesciej na
$wiat przychodzg dzieci pozamalzeniskie. Statystycznie w Polsce rodzi sie §rednio 23%

14 Zob. D. Borowski i in., Rekomendacje Sekcji Ultrasonografii Polskiego Towarzystwa Ginekologéw i Potoznikéw
w zakresie przesiewowej diagnostyki ultrasonograficznej w cigzy o przebiegu prawidtowym — 2020 rok, ,Ginekolo-
gia i Perinatologia Praktyczna” 5 (2020) 2, s. 63-75.

15 Zob. J. Oleszczuk, B. Leszczyriska-Gorzelak, E. Poniedziatek-Czajkowska, Rekomendacje postgpowania
w najczestszych powiklaniach cigzy i porodu, Lublin 2006; D. Bomba-Oponi, M. Wielgos, Standardy opieki oko-
toporodowej w przypadkach wystepowania okreSlonych powiklan, ,Ginekologia i Perinatologia Praktyczna’ 1
(2016)1, s. 1-9.

16 G. Stadnicka, G. Iwanowicz-Palus, A.B. Pilewska-Kozak, Choroby wspétistniejgce, [w:] Opieka przedkoncepcyj-
na, red. G. Stadnicka, Warszawa 2009, s. 125-130.

17 S. Lisowska, Ryzyko zwigzane z cigzq po 35 roku zycia, ,Pismo Malopolskiej Okregowej Izby Pielegniarek
i Poloznych w Krakowie Malopolskie Pielegniarki i Polozne” 6 (2013), s. 12-13.

18 A. Bien i in., Cigzarne niepetnoletnie — wspotczesny problem bio-psycho-spoteczny, ,Medycyna Ogélna i Nauki
o Zdrowiu” 21 (2015) 2, s. 125-126.

19 Zob. tamze, s. 125-131; L. Bakiera, J. Szczerbal, DoSwiadczenie nastoletniego macierzyiistwa a wybrane aspekty
funkcjonowania dovostych kobiet, , Polskie Forum Psychologiczne” 23 (2018) 1, s. 102—121; D. Zaworska-Niko-
niuk, Do§wiadczanie péznego macierzynstwa — narracje kobiet, ,Edukacja Dorostych” 1 (2019), s. 53-69; I. Kier-
snowska i in., Zachowania zdrowotne pierworddek po 35. roku zycia, , Fides et Ratio” 43 (2020) 3, s. 165-176.

20 Jan Pawet I1, Encyklopedia nauczania moralnego, Radom 2005, s. 370—373.
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takich dzieci” (w miastach 28%, na wsi 21%), przy czym wielko$¢ tego zjawiska jest
rézna w poszczegdlnych wojewddztwach. W 2017 roku w zachodniopomorskim odno-
towano 41% urodzeri pozamatzenskich, a w podkarpackim 13%”*. W innych krajach od-
setek ten siega od 7 do 59% (Stowacja 37%, Czechy 45%, Dania 51,5%, Francja i Stowenia
58%, Szwecja 54%, Bulgaria 59%, Estonia 58%)”. W $wietle powyzszych danych moz-
na stwierdzi¢, ze wielu rodzicéw nie moze w prawidlowy sposdb przygotowac sie do
opieki nad dzieckiem — kobiety do macierzynstwa, a mezczyzni do ojcostwa, poniewaz
przygotowanie to nie nastepuje w atmosferze ciepta rodzinnego i dostatecznej ilosci
czasu na przemyslang analize mozliwosci planowania powiekszenia rodziny.

Pragnienie posiadania dziecka wystepuje u wiekszosci mezczyzn i kobiet. W tym
pragnieniu jest rowniez ukryte drugie pragnienie — posiadania zdrowego dziecka. Za-
chodzi zatem pytanie, czy za kazdym razem jest mozliwo$¢ realizacji tego zalozenia.
Dane o przyczynach poronien wskazujg w 50-70% przypadkéw na wady rozwojowe
jaja ptodowego, co z kolei powoduje jego eliminacje na etapie wczesnej cigzy™.

Okres cigzy jest dla rodzicéw szczegdlnym okresem — z reguly radosnym, ale i nie-
kiedy przepelnionym lekiem i obawami. Pozytywny odbidr cigzy pozwala kobiecie na
uspokojenie siebie, meza (ojca dziecka) czy rodziny. Negatywne emocje z nig zwigzane
zwykle poglebiaja lek i niepokdj. Kobiety cigzarne czesto przenosza odpowiedzialnosé
za prawidlowy rozwdj dziecka na lekarza prowadzacego cigze. Oczekuja, ze ustysza
od niego jedynie pozytywne informacje — potwierdzenie, ze cigza przebiega prawidto-
wo. Kodeks Etyki Lekarskiej naktada na lekarza odpowiedzialnos¢ za zdrowie i zycie
dziecka oraz matki, lekarz powinien wiec dotozy¢ wszelkich staran, by zapewnic opie-
ke nad zdrowiem i zyciem zaréwno cigzarnej, jak i jej nienarodzonego dziecka®. Na
przestrzeni ostatnich lat ptéd stat sie pelnoprawnym pacjentem, wobec czego jest dia-
gnozowany, a jesli zachodzi potrzeba, takze leczony”’. Wspélczesna opieka medyczna
oferuje badania prenatalne przeprowadzane w czasie rozwoju wewngatrzmacicznego

21 J. Staniczak, K. Stelmach, M. Urbanowicz (Gléwny Urzad Statystyczny — Departament Badari Demogra-
ficznych i Rynku Pracy), Opracowanie w ramach projektu EUROSTATu dotyczgcego dzietnosci, zawierania i roz-
padu matzenstw oraz stanu cywilnego ludnosci w poszczegélnych krajach Unii Europejskiej, https://stat.gov.pl/
files/gfx/portalinformacyjny/pl/defaultaktualnosci/5468/23/1/1/malzenstwa_i_dzietnosc_w_polsce.pdf
(21.10.2021).

22 P. Szukalski, Co czwarte dziecko w Polsce rodzi sig jako pozamatzenskie, ,Demografia i Gerontologia Spotecz-
na — Biuletyn Informacyjny” 6 (2017), s. 5.

23 Eurostat Statistics Explained, Marriage and Birth Statistics — New Ways of Living Together in the EU, https://
ec.europa.eu/eurostat/statistics-explained/index.php?title=Archive:Marriage_and_birth_statistics__
new_ways_of_living_together_in_the EU#Births (21.10.2021).

24 B. Kowalczyk, Poronienia, https://mediweb.pl/poronienie (28.10.2021).

25 Kodeks Etyki Lekarskiej, art. 39.

26 Zob. ]. Blicharz, Ochrona praw dziecka na tle Konstytucji RP z 1997 roku — ramy normatywne, ,Acta Universitatis
Wratislaviensis. Przeglad Prawa i Administracji” 127 (2021), s. 15-18.
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wszystkim kobietom ciezarnym, a szczegélnie tym, u ktdérych zachodzi zwiekszone
ryzyko wystapienia wad u ptodu lub nieprawidlowosci chromosomalnych?. Ryzyko
powaznych choréb wrodzonych i ciezkich wad rozwojowych jest niewielkie i wynosi
okoto 3%”". Dzieki badaniom prenatalnym obcigzone chorobg dziecko ma szanse uro-
dzi¢ sie w wysokospecjalistycznym oérodku, gdzie otrzyma pomoc tuz po urodzeniu.
W tego typu placéwce mozna podjaé probe jego leczenia w czasie cigzy lub — jesli wspét-
czesna medycyna nie jest w stanie pomoc — przygotowac rodzicéw na niepomyslng dia-
gnoze i $mier¢ dziecka. Wczesna diagnoza daje czas na szukanie pomocy dla dziecka,
nie tylko w kraju, ale i w zagranicznych osrodkach?.

W sytuacji, gdy na $wiat przychodzi chore dziecko, wazne jest, aby przed zabra-
niem go do domu rodzice byli przygotowani do opieki nad nim, zaréwno pod katem
organizacyjnym, jak i psychologicznym. Nadrzedna rola badan prenatalnych jest zin-
tegrowanie wysitkéw potoznikéw, neonatologéw, pediatréw, psychologéw, genetykow,
chirurgéw i lekarzy innych specjalnosci, by zapewni¢ nowonarodzonemu choremu
czlowiekowi rzetelna pomoc i rehabilitacje**. Wedlug Bogdana Chazana ,w wielu szpi-
talach diagnostyka prenatalna stuzy dobru dziecka, leczeniu stwierdzonych nieprawi-
dlowosci, wyborowi najlepszego miejsca i sposobu odbycia porodu, nie jest traktowana
jako odpowied? na zalecenie »znajdz i zniszcz«””. Wiekszoé¢ lekarzy uwaza, ze ich
zawdd nie daje im prawa do bycia ,kontrolerem jakosci dzieci”. Lekarz nie powinien
decydowacé o tym, ktére dziecko moze, a ktére nie moze przyjsé na $wiat™.

2. Opieka prenatalna

Diagnostyka prenatalna jest zagadnieniem interdyscyplinarnym, wzbudzajacym sze-
rokie zainteresowanie lekarzy potoznikéw-ginekologdéw, neonatologdéw, genetykow

27 L. Szefczyk-Polowczyk i in., Opieka prenatalna nad matkg dziecka niepetnosprawnego, ,Journal of Education,
Health and Sport” 5 (2015) 6, s. 322.

28 J. Krzeszowiak, R. Smigiel, Rola i zadania poloznej jako czlonka zespotu sprawujgcego opieke nad cigzarng pa-
cjentkq z rozpoznang wadg letalng u plodu, ,Pielegniarstwo i Zdrowie Publiczne” 6 (2016) 1, s. 58.

29 M. Boratynska, Staranno$¢ badai prenatalnych i jej konsekwencje dla zdrowia przyszlego dziecka, ,Przeglad Pra-
wa Medycznego” 2 (2020) 4, s. 37-42, 70-73.

30 A. Wojtytko-Golowkin, M. Baglaj, A. Wojtytko, Diagnostyka prenatalna wad wrodzonych, ,Puls Uczelni” 8
(2014) 1, s. 28.

31 B. Chazan, Etyka postgpowania lekarskiego w potoznictwie i ginekologii, [w:] Prawo naturalne i prawo stanowione
we wspblczesnej medycynie europejskiej, red. A. Urbaniski, M. Zebrowski, E. Nowakowska, A. Greziak, Gdask
2008, s. 350.

32 Tamze, s. 350.
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i lekarzy innych specjalnosci oraz psychologéw i teologdw, jak tez catego spoteczen-
stwa”. W czasie procesu diagnozy prenatalnej wazne jest zrozumienie rodzicéw, bo-
wiem konsekwencje wykrycia wad ptodu sg trudne zaréwno dla nich, jak i dla lekarza.
Przy stosowaniu diagnostyki prenatalnej istotna jest ze strony lekarza uwaga i umie-
jetno$¢ rozpoznawania psychologicznych aspektéw i potrzeb pacjentki. Szczegdlnie
pierwsza informacja o diagnozie, jak i sposéb jej komunikowania, moze mie¢ istotny
wplyw na zrozumienie przez rodzica wad dziecka i na interpretacje kolejnych prze-
kazywanych wynikéw badan. Ponadto pierwsze zakomunikowanie diagnozy moze
wplynaé na poczatkowy poziom stresu i podjecie pézniejszych wiazacych decyzji™.

Polskie Towarzystwo Ginekologiczne opracowalo rekomendacje dotyczace postepo-
wania w zakresie diagnostyki prenatalnej, wedtug ktérych:

- wszystkie kobiety ciezarne w Polsce, niezaleznie od wieku, powinny by¢ poinformo-
wane o mozliwo$ci wykonania przesiewowych badan prenatalnych,

- badania inwazyjne powinny by¢ wykonane po badaniach przesiewowych; u kobiet
powyzej 40. roku zycia i $wiadomie rezygnujacych ze wstepnej diagnostyki badania
wykonuje sie bez badan przesiewowych,

— kobiety, ktére decydujg sie na badania inwazyjne, powinny by¢ poinformowane
o mozliwych powiktaniach zwigzanych z badaniem,

- badania przesiewowe umozliwiajg ocene ryzyka wystgpienia aberracji chromoso-
mowych i rozpoznanie wielu wad wrodzonych u ptodu®.

Zgodnie z wytycznymi Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego oraz Funduszu
Ludno$ciowego Narodéw Zjednoczonych wyzej wymienione badania dzielg sie na
dwie grupy:

- badania przesiewowe, ktdrych celem jest wyodrebnienie z grupy niskiego ryzyka
ciezarnych z podwyzszonym ryzykiem wystapienia wad rozwojowych ptodu (dia-
gnostyka ultrasonograficzna w 11.-14. tygodniu cigzy i badania biochemiczne: test
PAPP-A w 8-12 tygodniu, test potréjny w 14—18 tygodniw);

33 Zob. ]. Dangel, Diagnostyka prenatalna..., s. 31-47; A. Jarzebiniska, Od diagnozy do towarzyszenia w zatobie —
wsparcie rodzin z dzieckiem z wadg letalng, , Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej” 22 (2018),
8. 375-391; D. Borowski i in., Rekomendacje Sekcji Ultrasonografii..., s. 63—75; Zob. D. Kornas-Biela, Niepomysl-
na diagnoza prenatalna..., s. 15-27; O. Kwiatkowski, Wotoszyn F.J, Problemy etyczne wigzqgce si¢ z diagnostykq
prenatalng, ,Pielegniarstwo i Zdrowie Publiczne” 20 (2020) 2, s. 133-137; J. Dziedzic, Pastoralno-teologiczne
aspekty straty dziecka, Krakéw 2021, s. 42—44.

34 M. Ledwon, Psychologiczne aspekty diagnostyki prenatalnej, ,Kliniczna Perinatologia i Ginekologia” 36 (2002),
S. 247-249.

35 Polskie Towarzystwo Ginekologiczne, Rekomendacje Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego dotyczqce poste-
powania w zakresie diagnostyki prenatalnej, ,Ginekologia Polska” 80 (2009) 5, s. 391.
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— badania majace na celu rozpoznanie nieprawidlowosci rozwojowych (diagnostyka
inwazyjna, diagnostyka ultrasonograficzna w 18.-22. tygodniu ciazy)*’.

Pierwszym etapem diagnostyki prenatalnej s3 badania przesiewowe nieinwazyjne.
Nastepnym etapem s3 badania inwazyjne polegajace na pobraniu komérek ptodowych,
umozliwiajace badania zaburzeni chromosomalnych metodami cytogenetycznymi
oraz wrodzonych defektéw metabolicznych, za pomoca technik biochemicznych i ana-
lizy DNA. Naleza do nich: biopsja kosméwki, amniopunkcja i kordocenteza™.

Badania ultrasonograficzne przynoszg korzys¢ nie tylko medyczno-diagnostyczng,
ale i pozwalajg urealni¢ obraz (wyglad) dziecka. Matka i ptdd s3 dwiema odrebnymi
istotami, majg odrebnie bijace serca w réznym rytmie, cho¢ jedno uzaleznione jest
od drugiego. Wizualizacja ptodu pozwala zaréwno matce, jak i ojcu, zwiekszy¢ od-
powiedzialnos¢ za losy ich dziecka, pobudzajac ich wyobraznie. Urealnienie wygladu
dziecka sprawia, ze rodzice maja poczucie wiekszej odpowiedzialnosci za jego zdro-
wie i rozwéj ™.

W obecnych czasach wzrasta liczba kobiet, u ktérych moze wystapi¢ wyzsze niz
w populacji prawdopodobiefistwo poczecia lub urodzenia dziecka z wada. Jak juz
wspomniano, proces ten zwigzany jest zarOwno ze wzrastajacym, jak i niskim wie-
kiem matek lub ojcéw. Ponadto wplyw na niego moze mie¢ wieksza przezywalnosé
kobiet z ciezkimi schorzeniami, ktérym wspoétczesna medycyna pozwolita na dalsze
zycie i przywroécita ptodnosé. Wzrost ryzyka poczecia lub urodzenia dziecka z wadg
moze tez mie¢ zwiazek ze szkodliwym dzialaniem czynnikéw zewnetrznych na szyb-
ko dzielgce sie komérki, z zazywaniem lekdéw przez wzrastajaca grupe kobiet w okre-
sie rozrodczosci i z technikami wspomaganego rozrodu. Kolejng przyczyng moga by¢
choroby uwarunkowane genetycznie, ktére z powodu ich masowosci sg coraz wiek-
szym problemem, nie tylko medycznym, ale i spotecznym. Powodem tych wad moze
by¢ podioze genetyczne komérek rozrodczych, zaréwno zenskich, jak i meskich, dzia-
lanie teratogenéw, a takze uwarunkowania wieloczynnikowe”. W wysokim odsetku
wad ptodu (w okoto 60%) nie mozna znalez¢ ich przyczyny. Jezeli Zroédta ujawniajg sie
na etapie rozwoju zarodka, powstajg wéwczas duze wady strukturalne i dochodzi do
samoistnego poronienia, zaréwno przed, jak i po implantacji zarodka*.

36 Polskie Towarzystwo Ginekologiczne, Fundusz Ludno$ciowy Narodéw Zjednoczonych, Rekomenda-
cje Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego i Funduszu LudnoSciowego Narodow Zjednoczonych (UNFPA)
w sprawie zdrowia reprodukcyjnego (Racot, 26-28 marca 2004 v.), , Przeglad Menopauzalny” 3 (2004) 3, s. 10.

37 Polskie Towarzystwo Ginekologiczne, Rekomendagje..., s. 392.
38 B. Slosorz, Kontakt z dzieckiem przed urodzeniem, , Polski Przeglad Nauk o Zdrowiu” 2 (2019) 59, s. 145-149.

39 Europejska Agencja Bezpieczenistwa i Zdrowia w Pracy, Najnowszy raport na temat substancji dziatajgcych
szkodliwie na rozrodczo$¢, Luksemburg 2016, s. 9.

40 A. Latos-Bieleniska, Genetyczne przyczyny poroniei samoistnych, https://www.genesis.pl/akademia-wiedzy/
genetyczne-przyczyny-poronien-samoistnych (28.10.2021).
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W przypadku zaburzen i cigzkich wad strukturalnych zarodka dochodzi do samo-
istnego poronienia. Proces ten jest naturalng selekcja i prewencja wad w populacji®.
Z punktu widzenia psychologii jest ono bolesnym i gleboko przezywanym doswiad-
czeniem obojga rodzicéw identyfikowanym jako niespelnione macierzynstwo lub oj-
costwo . Powstajace w zarodku wady s3 réwniez przyczyna porodéw przedwezesnych,
martwych urodzen i umieralnosci okotoporodowej noworodkéw ™.

W ostatnich latach obserwowany jest wzrost liczby wad, ktére powstajg u rozwi-
jajacego sie ptodu. Dzieki dobrze przygotowanemu programowi badan prenatalnych
wiekszos¢ tych wad zostaje wychwycona. Wytyczne dotyczace obowigzujacych ter-
mindéw wykonywania badan ultrasonograficznych pozwalajg na wczesne wykrycie
wielu wad plodu, a nastepnie skonfrontowanie rodzicéw z niekorzystng diagnoza
przedurodzeniowa *.

Rodzice, akceptujac decyzje o kontynuowaniu cigzy, unikajg takich doznan, jak
zal, watpliwosci i poczucie winy. Jednocze$nie do§wiadczajg poczucia straty zdrowe-
go dziecka. Niejednokrotnie okazuje si¢ jednak, ze po przejsciowym szoku wczesna
diagnoza ma dla nich pozytywne skutki. Rodzice zazwyczaj z czasem przyjmuja fakt
wystepowania wad u dziecka i nastepuje u nich stabilizacja emocjonalna®. Waznym
elementem, ktéry moze pomdc w akceptacji kontynuowania cigzy po negatywnej dia-
gnozie prenatalnej, jest konsultacja i praca z psychologiem. Wedlug Agnieszki Bara-
nowskiej u rodzicéw, ktérzy otrzymali taky diagnoze, widoczne jest zatrzymanie roz-
woju wiezi z dzieckiem. Na pierwszy plan wysuwa sie niepokdj i lek o dziecko, a takze
o przyszto$¢ rodziny. Autorka wskazuje, ze kluczowe w takiej sytuacji jest uporzadko-
wanie wraz z psychologiem obecnej sytuacji rodzicéw i wspdlne poszukiwanie najlep-
szych dla nich rozwiazan *.

Czesto$¢ wystepowania schorzen genetycznych i wad wrodzonych w populacji, jak
juz wczeéniej wspomniano, nie stanowi tylko problemu medycznego, ale jest to tak-
ze problem spoleczny. Dotyczy on konkretnego dziecka, jego matki, ojca, czesto ich
malzenistwa i calej rodziny, a takze najblizszego otoczenia kolezensko-przyjacielskie-
go. Niejednokrotnie dotyczy réwniez dzieci jako rodzenstwa, ktéremu na $wiat ma

41 D. Rabiega-Gmyrek i in., Aberracje chromosomowe jako przyczyna poronienr samoistnych, ,Ginekologia Polska
86 (2015) 5, s. 360.

42 K. Walentynowicz-Moryl, Utrata cigzy jako wyzwanie dla kobiecosci — analiza doswiadczen kobiet znajdujgcych
sig w sytuacji utrudnionej prokreacji, ,Rocznik Lubuski” 42 (2016) 1, s. 339.

43 M. Hallman, Premature Birth and Diseases in Premature Infants: Common Genetic Background?, ,The Journal of
Maternal-Fetal & Neonatal Medicine” 25 (2012) 1, s. 21-24.

44 M. Pietryga, K. Tobola, Ultrasonograficzna diagnostyka prenatalna — mozliwosci technik 3D, ,Ginekologia i Peri-
natologia Praktyczna’ 2 (2017) 4, s. 143, 152.

45 M. Ledwon, Psychologiczne aspekty..., s. 251.
46 A. Baranowska, Rola psychologa po rozpoznaniu nieprawidtowosci u ptodu, ,Zycie i Plodno$é” (2017), s. 103.
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przyj$¢ chory brat lub siostra. Lekarze i pozostali specjalisci pracujacy z rodzicami
powinni mie¢ §wiadomo$¢ proceséw psychologicznych oraz posiadaé¢ doswiadczenie
i wiedze, aby wspiera¢ rodzicow w tych trudnych sytuacjach. Powinni w rzetelny spo-
s6b udziela¢ im wszystkich niezbednych informacji i obala¢ ewentualne posiadane
przez nich bledne przekonania lub stereotypy. Wczesna diagnostyka daje rodzicom
przede wszystkim mozliwos¢ zdobycia wiedzy o stanie zdrowia dziecka i utatwia pod-
jecie decyzji o dalszym przebiegu ciazy "

3. Reakcje rodzicow na niekorzystna diagnoze prenatalng

Negatywna diagnoza prenatalna stawia matke lub oboje rodzicéw dziecka przed ko-
nieczno$cig akceptacji kontynuacji cigzy, co obcigza ich sfere psychiczng i duchows.
Postawa lekarzy ginekologéw i innych specjalizacji jest nie tylko wazna podczas prze-
kazywania diagnozy pacjentom, ale i podczas wypowiedzi ukazywanych w mediach
i innych przekazach publicznych. Wypowiedzi publiczne lekarzy czesto majg znacza-
cy wplyw na zachowania przysztych rodzicéw. Specjalisci powinni wypowiadaé sie
w sposéb jasny, nazywajac rzeczy po imieniu, i nie zwazaé na tzw. poprawnos$¢ poli-
tyczng, poniewaz sg obserwowani przez swoich obecnych i przysztych pacjentéw oraz
ich rodziny™.

Matzeristwo, rodzina, a przede wszystkim matka, ktdrej przedstawiono negatywng
diagnoze prenatalna, wymaga¢ bedzie profesjonalnej pomocy na réznych plaszczy-
znach. Zanim rodzice dokonajg akceptacji trwania cigzy po negatywnej diagnozie pre-
natalnej, bedg wymagaé¢ pomocy o charakterze medycznym, psychologicznym, psy-
choterapeutycznym, pedagogicznym, a takze duchowym. W bardzo trudnej sytuacji
znajduja sie samotne matki, ktdre zostaly pozbawione opieki ze strony mezczyzny —
ojca dziecka - a takze czesto czlonkéw najblizszej rodziny. Borykajac sie z problemem
monoparentalnosci, samotnie doznajg wstrzasu, jakim jest negatywna diagnoza pre-
natalna. Podjecie decyzji ,za” lub , przeciw” kontynuowaniu cigzy musi poprzedzi¢ py-
tanie o warto$¢ zycia ludzkiego, o prawa czlowieka, o godnos$¢ ludzka, o czlowieczen-
stwo poczetego dziecka. Dopiero po ustyszeniu odpowiedzi na nie w swoim sumieniu
podjete dziatania beda stuszne®.

Po postawieniu negatywnej diagnozy prenatalnej przez lekarza w umystach rodzi-
c6w powstaje wiele dylematéw. Kobieta, ktéra dowiaduje sie, ze zostala matka, czy
ta, ktéra potwierdza swoje przypuszczenia, ze bedzie matka, przyjmuje zazwyczaj

47 M. Ledwon, Psychologiczne aspekty..., s. 251-252.
48 B. Chazan, Etyka postgpowania lekarskiego..., s. 350.
49  O. Kwiatkowski, F.J. Wotoszyn, Problemy etyczne..., s. 134-135.
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wiadomosé o planowanym macierzynistwie z radoscia™. Wraz z ojcem dziecka za-
czyna snu¢ plany, marzenia i wyobrazenia co do pici dziecka i jego przyszlosci. Wigze
z nim ogromne nadzieje na przyszlos¢, a Swiat widzi w ,pastelowych kolorach”. Ne-
gatywna diagnoza prenatalna jest wiadomoscia najmniej spodziewang, nigdy plano-
wang i nieuwzgledniang w wizjach przyszlosci. Informacja o wadach nienarodzonego
dziecka pojawia sie nagle, niespodziewanie i rujnuje plany na przyszto$¢ oraz wywo-
tuje niepewno$¢, czesto wynikajacg z braku wiedzy. Wprowadza do zycia rodzicéw lek
i niepokdj, ztos¢é i inne negatywne uczucia™.

Zgodnie z obowiazujgca ustawg o planowaniu rodziny, ochronie plodu ludzkiego
i warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy z 7 stycznia 1993 roku (z pdzniejszymi
zmianami), ,zycie jest fundamentalnym dobrem cztowieka, a troska o zycie i zdrowie
nalezy do podstawowych obowiazkéw paristwa, spoleczeristwa i obywatela”*. Zgod-
nie z powyzszym zapisem kazde zycie podlega ochronie zaréwno w fazie postnatalne;j,
jak i w fazie prenatalnej. Zgodnie z prawem organy administracji pafistwa polskiego
maja obowigzek zapewnic kobiecie ciezarnej i jej nienarodzonemu dziecku stalg opie-
ke medyczng (w tym badania prenatalne, zwlaszcza gdy wystepuje cigza wiekszego
ryzyka) oraz socjalng — wraz z pomocg materialng i opiekg prawng. Wedlug obecnie
obowigzujacych przepiséw przyszli rodzice powinni mie¢ dostep do informacji do-
tyczacych organizacji, instytucji, ktére moga poméc im podczas powstajacych dyle-
matéw psychologicznych, spotecznych oraz w kwestii przysposobienia. W mysl wyzej
wymienionej ustawy, zgodnie z artykutem 4a oraz po ogloszeniu przez Trybunat Kon-
stytucyjny zmian, aborcja jest zgodna z prawem wyltacznie woéwczas, gdy cigza zagraza
zdrowiu lub zyciu kobiety ciezarnej lub gdy ciaza jest wynikiem czynu zabronionego™.

Mimo Ze obecnie w Polsce z mocy prawa kobieta — matka — nie moze podja¢ decyzji
o zakoniczeniu cigzy w przypadku stwierdzenia u swojego dziecka wady wrodzonej
doprowadzajacej do uposledzenia ptodu lub nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego
zyciu, w wielu krajach dopuszcza sie aborcje w takich przypadkach. Przed wprowadze-
niem zmian w prawie polskim, gdy dopuszczano aborcje po stwierdzeniu wad ptodu,
istnialy dwie drogi po negatywnej diagnozie prenatalnej. Pierwsza, rzadziej wybiera-
ng przez kobiety, byla kontynuacja cigzy. Drugg natomiast, czesciej wybierang, bylo
zakonczenie ciazy™*. Aborcja, nawet uznana za najlepsze wyjscie z trudnej sytuacji, nie

50 A. Machaj-Szczerek, 1. Stankowska, Przekonania dotyczgce macierzynstwa — badania wlasne, , Pielegniarstwo
Polskie” 49 (2013) 3, s. 182.

51 J. Koss, A. Rudnik, M. Bidzan, Dodwiadczanie stresu a uzyskiwane wsparcie spoteczne przez kobiety w cigzy wyso-
kiego ryzyka, ,In Family Forum” 4 (2014), s. 185-189, 198.

52 Ustawa z dnia 7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopusz-
czalno$ci przerywania cigzy, tekst jedn. Dz.U. z 2021 r., poz. 175, 2052..

53 Tamze.
54 ]. Krzeszowiak, R. Smigiel, Rola i zadania poloznej..., s. 59.
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zawsze rozwigzuje problem do korica. Pozostanie pytanie, co bedzie pdZniej: co z kolej-
ng decyzja o nastepnym dziecku, co z obcigzeniami genetycznymi i co z wykonaniem
szeregu badan w poradni genetycznej. Zywe pozostajg pytania o wade nieobcigzong
genetycznie i niebezpieczenstwo jej powtdrzenia, o mozliwosci wspdlczesnej medy-
cyny i o zasadno$¢ podjetej decyzji. Ponadto pozostang w psychice kobiety dylematy
natury moralnej, duchowej i problemy zaburzajace dalsze funkcjonowanie kobiety —
matki, kobiety — zony i kobiety — przyjaciela, co wptywacé bedzie na atmosfere rodzinng
i spoleczng. W ostatnim trzydziestoleciu ukazalo sie wiele publikacji dotyczacych te-
matu aborcji. Autorzy tych prac odpowiadaja wprost na pytania dotyczace istoty abor-
cjiijej skutkow, opisujac historie kobiet, ktére poddaly sie temu zabiegowi i ktére dzie-
13 sie swoim $wiadectwem uczestniczenia w zabiegach i przezywania skutkéw aborcji.
Niezaleznie od tego, czy aborcja byta dokonywana ze wskazan spotecznych, czy tez ze
wskazan medycznych, zawsze pozostawia swoje pietno w psychice (znane pod poje-
ciem syndromu postaborcyjnego)”.

Akceptacja kontynuowania cigzy po negatywnej diagnozie prenatalnej nie jest latwa
dla matki nienarodzonego dziecka. Z duzg dozg prawdopodobiefistwa wiara w Boga,
dobrze odczytane powotanie kobiety, wartos¢ zycia ludzkiego — nawet tego chorego -
ulatwi podjecie decyzji i pomoze przetrwaé w natloku sprzecznych nawet informa-
cji od lekarzy, rodziny czy z otoczenia. Nie bez znaczenia jest obecno$¢ bliskiej oso-
by — meza, ojca dziecka, wlasnych rodzicéw, rodzenistwa, przyjaciét i byé moze osoby
duchownej*.

Pierwsza i najwazniejszg sprawg jest dobre rozpoznanie wady — takie, na jakie
wspblczesna medycyna pozwala — nastepnie postawienie rokowania co do dalszych
loséw dziecka na etapie ciazy i po urodzeniu*. Bardzo wazna jest dalsza opieka prena-
talna prowadzona przez specjaliste w zakresie potoznictwa, ewentualna hospitalizacja
w os$rodku referencyjnym, pozwalajgca na podjecie decyzji o leczeniu — czy to jeszcze
w onie matki, czy tez po urodzeniu o czasie lub przedwczesnie™. Ponadto istotne jest
zaufanie kobiety ciezarnej do lekarza prowadzacego cigze, do osrodka, w ktérym na-
stapi¢ ma rozwigzanie, jak i catego personelu neonatologicznego. Jest rzecza oczywista,

55 Zob. B. Willke, J. Willke, Aborcja. Pytania i odpowiedzi, Gdanisk 1991, s. 87—143; M. RysS, Zespoly zaburzen po
przerwaniu cigzy. Doniesienia z badan, Warszawa 1994, s. 1-12; G. Garrone, Przeciez to dziecko! Swiadectwa
o dramacie aborcji, Krakéw 2001, s. 17-121; P. Kreeft, Aborcja? Trzy punkty widzenia, Warszawa—Krakéw 2007,
s. 15-237; M. Szuryga-Kolacz, Wplyw aborcji na relacje matzeniskq i rodzinng, ,Rozprawy Spoteczne” 7 (2013)
2,s.126-136.

56 A.Jarzebinska, Od diagnozy do towarzyszenia w zalobie..., s. 378—387.

57 K. Szmyd, R. Smigiel, B. Krélak-Olejnik, Propozycje postepowania z noworodkiem po urodzeniu w przypadku
rozpoznania wady letalnej w okresie prenatalnym, ,Pediatria Polska” 89 (2014) 6, s. 389-394.

58 Zob. K. Depczyfiska, R. Smigiel, D. Patkowski, Przepuklina pgpowinowa i wytrzewienie wrodzone — réznice i po-
dobienistwa w etiologii, diagnostyce oraz postgpowaniu z noworodkiem, ,Pediatria Polska” 89 (2014) 4, s. 277-284.
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ze opiekujacy sie matkg lekarz musi wykazaé sie duzg wiedza na dany temat i poméc
w znalezieniu najlepszego osrodka potozniczo-neonatologicznego czy specjalistyczne-
go — w zaleznosci od wady wykrytej u dziecka®. Gdy wspélczesna wiedza medyczna
nie znajduje rozwigzania, pomocne sg hospicja perinatalne, w ktdrych kobieta ciezar-
na oraz jej nienarodzone, $miertelnie chore dziecko moga otrzymacé niezbedna, specja-
listyczna opieke . Wspomniana wezeéniej pomoc psychologiczna czy duchowa bedzie
odgrywata dla matki, czy tez rodzicéw dziecka, kluczows role. Nietatwo jest rozma-
wiaé o $mierci, przemijaniu — latwiej zapewne przychodzi to lekarzowi, psychologowi
czy ksiedzu®. Wszystkie te osoby postawione na drodze ciezarnej kobiety i jej meza,
ojca jej dziecka, poczynajac od personelu medycznego, koriczgc na osobie duchownej,
musza wykazaé sie ogromna serdecznoécia i delikatnoscia ™.

Zaistniata wada u nienarodzonego dziecka bedzie decydowata o przebiegu jego cho-
roby. Moze mie¢ wptyw na przebieg cigzy, dtugos¢ zycia dziecka, §mieré w okresie oko-
toporodowym lub na koniecznoséé funkcjonowania dziecka jako niepelnosprawnego.
Dziecko przewlekle chore wiaczone jest do grupy oséb z niepetnosprawnosciami, cho¢
pamietac trzeba, ze nie kazda choroba przewlekta czyni dziecko niepelnosprawnym.
Wystepowanie choroby przewleklej prowadzi niejednokrotnie do charakterystycznych
zmian w budowie anatomicznej, w funkcjonowaniu narzadéw ludzkiego organizmu,
zaréwno tych objetych chorobg, jak i wspétodpowiedzialnych za funkcjonowanie
danego uktadu. Ponadto wplywa niekorzystanie na ogélny rozwdj dziecka, zaréwno
fizyczny, jak i psychiczny. U dziecka, wraz z rozwojem fizycznym, ma miejsce rozwdj
umystowy i rozwdj sprawnosci ruchowej. Wobec powyzszego mozna oczekiwaé pro-
bleméw zdrowotnych na réznych ptaszczyznach rozwoju. Czeste pobyty w szpitalach,
sanatoriach beda okresem krotszej lub dtuzszej roztaki z rodzicami, rodzenstwem, ro-
dzing, kolegami i kolezankami. Okresy zaostrzen choroby czy remisji beda wplywac
na samopoczucie, pojawig sie trudnoéci w adaptacji w nowym lub znanym srodowisku.
Efektem kazdej choroby czlowieka, zaréwno dziecka, jak i nastolatka czy dorostego,
jest lek, ktory wptywa na postrzeganie samego siebie. Choroba wiaze sie niejednokrot-
nie z uzaleznieniem od opiekuna przez calg dobe. Potrzeba stworzenia bezpieczen-
stwa, uczucia mitosci i oparcia towarzyszy rozwojowi dziecka zaréwno zdrowego, jak
i chorego. Na matke lub rodzicéw dziecka chorego, czy nawet na calg rodzine, spadnie
o wiele wiecej obowigzkéw anizeli przy wychowywaniu dziecka zdrowego, do czego

59 J. Krzeszowiak, R. Smigiel, Rola i zadania poloznej..., s. 59-60.

60 S. Bialy, Hospicjum jako forma opieki perinatalnej w celu zapobiegania zjawisku aborcji, ,Studia nad Rodzing’ 22
(2018) 2, s. 77-90.

61 Zob. I. Ziemiriski, Metafizyka $mierci, Krakéw 2010, s. 11-26; E. Kiibler-Ross, Rozmowy o Smierci i umieraniu,
Warszawa 2000.

62 D. Kornas-Biela, Niepomyslna diagnoza prenatalna..., s. 15-27.
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trzeba doda¢ konieczno$¢ mobilizacji i ciggly niepokdj. Czesto nalezy wzigé pod uwage
decyzje o zakoficzeniu pracy zawodowej, o zmianie organizacji obowigzkéw dnia co-
dziennego, o mozliwosci rehabilitacji (pod wzgledem czasu i finanséw), o stworzeniu
pozytywnego §rodowiska rozwoju spotecznego dziecka i wytworzeniu w dziecku ob-
razu czlowieczenistwa. Jan Pawel II w Nowym Jorku (w 1979 r.) powiedzial, ze ,troska
o dziecko jest pierwszym i podstawowym sprawdzianem stosunku cztowieka do czto-
wieka”®, tym bardziej troska o dziecko chore, uposledzone umystowo, z zaburzeniami
emocjonalnymi czy fizycznymi. Wazne jest stworzenie spokojnego miejsca rozwoju,
a na pdézniejszym etapie mozliwosci szkolnictwa integracyjnego, aby dziecko mogto
w miare swoich mozliwosci rozwija¢ sie edukacyjnie i wzrasta¢. Wazna jest pomoc in-
stytucjonalna wspierajaca dziecko i jego rodzine, ktéra bedzie oparciem dla rodzicéw
i rodziny®.

Po negatywnej diagnozie prenatalnej w czasie trwania cigzy moga wystepowac wat-
pliwosci. Pierwszym uczuciem, ktdre sie pojawia, jest zazwyczaj zalamanie, uczucie
zalu i pretensji do siebie oraz czasami do wspétmalzonka, Pana Boga i calego swia-
ta. Te uczucia s3 normalne i majg prawo sie pojawié. Trzeba pozwoli¢ im sie ujawnic,
by bliskie osoby mogly zaczaé okazywaé pomoc i wsparcie. Wérdd bliskich fatwiej jest
pogodzi sie z zaistnialg sytuacja™. W Polsce i na $wiecie dziata wiele organizacji, sto-
warzyszen, zrzeszen i grup wsparcia, ktére skupiajg cate rodziny, przyjaciét, wolonta-
riuszy, jak réwniez specjalistéw, w celu wzajemnej pomocy, wsparcia i rozwigzywania
probleméw powstatych w zwiazku z chorobg dziecka. Czesto rodzice chorych dzieci
dzieki ,wspdlnocie” i dzieleniu sie z innymi swoimi przezyciami, emocjami i watpliwo-
§ciami nie czuja sie osamotnieni®.

Podsumowanie

,Prawo do zycia nie jest tylko kwestig §wiatopogladu, nie jest tylko prawem religijnym,
ale jest prawem czlowieka, jest prawem najbardziej podstawowym”*’. Te stowa Jana

63 T. Bilicki, Dziecko i wychowanie w pedagogii Jana Pawta II, Krakéw 2000, s. 55.

64 R. Suchodolska, Wptyw choroby dziecka przewlekle chorego na funkcjonowanie rodziny, https://www.profesor.
pl/publikacja,17760,Referaty,Referat-Wplyw-choroby-dziecka-przewlekle-chorego-na-funkcjonowanie-r
odziny (5.11.2021).

65 D. Kornas-Biela, Niepomyslna diagnoza prenatalna..., s. 15-27.

66 P. Rzewucka, Tozsamo$¢ rodziny z dzieckiem z niepetnosprawno$cig w przekazie medialnym, [w:] Teoretyczno-em-
piryczne interpretacje tozsamosci spolecznej z uwzglednieniem perspektywy familiologii, red. K. Salomon, K. Ku-
tek-Stadek, B. Karcz, Krakéw 2021, s. 118-122.

67 T. Gluszak, Jan Pawet II o wartosci zycia, https://opoka.org.pl/biblioteka/T/TM/pk201411-jp2_godnosc
(30.11.2021).
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Pawta II, wypowiedziane w Kaliszu w 1997 roku, sg podstawg i drogowskazem dla
ludzko$ci. Zmiany w polskim prawie, ktére weszty w zycie w 2020 roku, umozliwiaja
poszanowanie godnosci jeszcze nienarodzonych dzieci — powoduja, zZe nie mozna dys-
kryminowa¢ poczetego dziecka ze wzgledu na stan zdrowia oraz podkreslajg konsty-
tucyjng gwarancje zycia. Dzieki badaniom prenatalnym oraz rozwojowi technologii
i udoskonalaniu metod leczenia, ciezko chore nienarodzone istoty majg coraz wiek-
$z3 szanse na przezycie po przyjéciu na §wiat. Niemniej jednak nie mozna zapomina¢
o rozterkach i trudnosciach, jakie przezywaja ich rodzice po otrzymaniu negatywnej
diagnozy prenatalnej. W takich sytuacjach niezmiernie wazne jest udzielenie im po-
mocy w akceptacji kontynuowania cigzy, zaréwno przez specjalistéw, jak i najblizsze
otoczenie. Po negatywnej diagnozie wazne jest zrozumienie i stabilizacja oraz szuka-
nie konstruktywnych rozwigzan. Specjalistyczna pomoc udzielana rodzicom prowa-
dzi z czasem do przyjecia przez nich faktu wystepowania wad u dziecka. Wazna jest
$wiadomos$¢ lekarzy i pozostalego personelu medycznego, ze majg niezmiernie duzy
wplyw na przezywane przez rodzicéw emocje i dalsze losy rodziny. Koniecznos¢ ak-
ceptacji trwania cigzy w takim wypadku jest dla obojga rodzicéw niezmiernie trudna.
Dlatego powinni oni jeszcze przed narodzeniem dziecka bezwzglednie zostaé objeci
opiekg medyczng i psychologiczna, jak réwniez opiekg prawng i socjalna, w tym mate-
rialng. W zwigzku ze wzrostem liczby porodéw dzieci posiadajgcych réznego rodzaju
wady, nalezy stworzy¢é w Polsce dostateczng liczbe wysokospecjalistycznych osrodkéw
stanowigcych miejsce udzielania instytucjonalnej pomocy zaréwno dzieciom, jak i ich
rodzicom.
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