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DIAGNOZA O UTRACIE DZIECKA ZDROWEGO

Okres cigzy jest czasem tworzenia si¢ wyobrazel osoby dziecka, wizualizowaniem jego
wygladu, cech psychicznych, zachowan, interakcji z nim, fantazjowaniem na temat jego
przysztosci. Rodzice nastawiaja si¢ na urodzenie dziecka zdrowego, pelnosprawnego
i wyposazonego w najlepsze cechy, ktére sami posiadaja. Dziecko jest idealizowane, ma
zrealizowaé marzenia rodzicéw, spetni¢ ich aspiracje, osiggnac to, czego im samym nie
udalo sie w zyciu dokonaé, ma by¢ poniekad ich przedtuzeniem, projekcja w przysziose.
Rodzice majg nadzieje, ze w pewnym stopniu beda zyli w dzieciach [Kornas-Biela 2002].
Gdy otrzymujg diagnoze, iz dziecko urodzi si¢ niepetnosprawne, przezywaja jedna
z najbardziej traumatycznych sytuacji zyciowych, w ktérej wyniku ich zycie zmieni si¢
juz na zawsze. Po krétkiej fazie szoku, nast¢puje czesto okres niedowierzania i zaprze-
czania diagnozie oraz podjecie wielu badan, ktérych celem jest odzyskanie nadziei, ze
»z dzieckiem nie jest az tak Zle”. ,Gorgczka diagnostyczna” zwigzana jest z silng hustawka
emocjonalng i niepokojem, napigciem, poczuciem bezradnosci i wyczerpania. Uzmysto-
wienie sobie nieodwracalno$ci faktu obcigzenia dziecka nieuleczalng i ciezka chorobg
lub wadg rodzi ogromny bdl i smutek, zal i poczucie krzywdy oraz niesprawiedliwosci
losu, poczucie wstydu i niezrozumienia ze strony innych ludzi, osamotnienie i zagubienie,
bezradno$é i zatamanie psychiczne [Kornas-Biela 2006a]. Rodzice do$wiadczajg poczucia
straty dziecka, bo nie jest ono tym, ktérego pragneli. Oczywiscie jest to inne poczucie
straty, niz w wyniku $mierci dziecka, ale bél po §mierci z uptywem czasu zmniejsza
sie, natomiast wychowywanie dziecka niepeinosprawnego moze by¢ zywa rang przez
cale zycie.

Czas, w ktérym rodzice otrzymujg diagnoz¢ o wrodzonej chorobie dziecka, jest
jednym z waznych czynnikéw modelujacych ich adaptacje do sytuaciji. Jesli diagnoza
nastepuje przed urodzeniem, sytuacja psychologiczna jest niezmiernie skomplikowana
i pod wieloma wzgledami trudniejsza, niz wtedy, gdy diagnoza nastepuje po urodzeniu
dziecka.
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PSYCHOLOGICZNY KONTEKST BADAN PRENATALNYCH

Rozwdj réznych metod poradnictwa genetycznego i diagnostyki prenatalnej oraz wzrost
ich dostgpnoéci i popularnosci stawia coraz wiecej rodzicéw wobec dylematu kiedy i gdzie,
z ilu i jakich badan skorzysta¢ [Kornas-Biela 2005a; 2005b]. Uprzystepnianie, a nawet
zrutynizowanie ich jako ustug obowigzujacych kazda kobiete w cigzy (trzykrotne USG),
stwarza nows sytuacje psychologiczng. Rodzice, ktorzy nie maja mozliwoéci skorzystania
z badan, mogg przeceniac ich znaczenie i czu¢ emocjonalny dyskomfort, zal i rozgorycze-
nie, iz z jaki$ powodéw (np. finansowych, przestrzennych, sytuacji rodzinnej) zostata im
odebrana mozliwo$¢ oferowana innym. Poczucie, iz nie zrobili wszystkiego, co dostepne,
aby zapewni¢ sobie urodzenie zdrowego dziecka lub uchroni¢ sie przed urodzeniem
chorego, moze wywota¢ silny lek, napiecie i poczucie winy.

Cirodzice, ktdrzy korzystaja z diagnozy, nastawiajg si¢ na otrzymanie ,,dobrych wiesci”,
iz ,wszystko jest w porzadku”. Literatura przedmiotu przedstawia pozytywny wplyw badan
prenatalnych na plany prokreacyjne rodzicéw i uspokojenie ich w okresie cigzy, gdyz ze
wzgledu na rzadkie wystepowanie wad wrodzonych lekarze sg najczesciej zwiastunami

»dobrej nowiny” [Kornas-Biela 1992b]. Jesli tak nie jest, nastepuje cigg traumatycznych
przezy¢ [Kornas-Biela 1996]. Poza tym, nierzadko niepokdj powraca w jakim§ czasie po
badaniach, gdyz rodzice nie s3 pewni, czy w miedzyczasie co$ si¢ ztego nie wydarzylo.
W literaturze przedmiotu wskazuje sie prawie wylacznie na pozytywne skutki rozwoju
diagnostyki prenatalnej, natomiast milczy sie na temat psychologicznych i spolecznych
zagrozen z tym zwigzanych [Kornas-Biela 1997b].

Jednym z niebezpieczenstw dostepnosci badan prenatalnych jest fakt, iz cze$¢ rodzi-
céw wstrzymuje sie od wchodzenia w blizsze relacje z dzieckiem do czasu otrzymania
wyniku diagnozy prenatalnej. Dopiero wtedy personalizujg ,rozwijajaca sie cigze”, nadajg
plodowi status dziecka, uznajg siebie za rodzicéw i zaczynaja tworzy¢ z nim wiez. Lek
przed dzieckiem ,uszkodzonym” hamuje naturalne przejawy przywigzania do niego,
komunikacji z nim i stymulacji jego rozwoju prenatalnego. Oczekiwanie na badania
prenatalne wplywa wigc na zahamowanie rozwijajacego si¢ naturalnie przywigzania do
dziecka. Dotyczy to zwlaszcza tych rodzicéw, ktdrzy mieli uprzednio niepowodzenia
prokreacyjne, maja podwyzszone ryzyko genetyczne lub subiektywnie nasilony lek przed
urodzeniem dziecka chorego. Rodzice chronig w ten sposéb siebie przed zalobg po jego
stracie w wyniku przewidywanej aborcji, jeéli okaze si¢ chore. Jeéli diagnoza potwierdza
wystapienie problemu zdrowotnego, rodzicom tym latwiej jest zakoriczy¢ ciaze, niz by-
toby im pozegna¢ si¢ z dzieckiem. Oznacza to jednak dla rodzicéw zmniejszenie szansy
emocjonalnego dojrzewania i osobistego rozwoju, jaka wnosi jak najwczeéniejsze towarzy-
szenie dziecku, a dla niego — pozbawianie go waznych bodZcéw rozwojowych zwigzanych
z pozytywng komunikacjg rodzicéw z nim. Czasem wiec prawie polowa, a nawet dwie
trzecie okresu jego prenatalnego rozwoju przebiega w pustce emocjonalnej, co nie jest
obojetne dla jego kondycji zdrowotnej, w tym tez psychicznej, gdyz zaréwno silny stres
matki, jak i jej odrzucenie lub ozigbto§¢ emocjonalna jest psychogennym czynnikiem
potencjalnie patologizujgcym jego rozwéj [Kornas-Biela 1997a; 2006, 522-523].
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Dramatyzm sytuacji powstalej po otrzymaniu niepomyslnej diagnozy prenatalnej wy-
znacza wiele czynnikéw, zwigzanych m.in. z cechami sytuacji decyzji, cigzg, przezyciami
i osobowo$cig rodzicéw, z osobg dziecka i specyfikg zagrozenia jego zdrowia.

CECHY SYTUACJI PODEJMOWANIA DECYZJI

Jednym z czynnikéw, ktére wyznaczajg dramatyczny kontekst podejmowania decyzji
po otrzymaniu niepomysélnej diagnozy prenatalnej, jest nagtos¢ diagnozy. Spada ona na
rodzicdw, ,jak grom jasnego nieba”. Méwig oni o szoku, o tym, Ze ,ziemia usunela si¢
spod nég”, ,$wiat sie zawalil”, ,n6z wbit sig w serce”, ,jakby piorun w cztowieka trzasnat”,
»jakby czolg przeszed!”. Psychika jest ,zmiazdzona”, ,zdruzgotana”, ,zamurowana”, ,.za-
mrozona”. Jest pustka i ruina, zagubienie i rozpacz. Sg emocje o niedoswiadczonej nigdy
sile, przebtyski mysli, koszmarne wyobrazenia, przezycia, ktorych dramatycznej glebi
nie da si¢ z niczym poréwnac ani opisa¢ stowami.

Traumatyczny charakter niepomyslnej diagnozy wynika réwniez z tego, iZ jest ona
prawie zawsze niespodziewana. Nawet rodzice o duzym ryzyku genetycznym zywig
nadziejg, ze ,wszystko jest w porzgdku”. Czyms$ naturalnym jest, iz oczekujg urodzenia
dziecka zdrowego, dlatego skorzystanie z diagnostyki prenatalnej traktujg jako sposéb
na potwierdzenie swoich oczekiwan, a tym samym wykluczenie choroby wrodzone;j.
Licza na pomys$lng diagnoze, na oddalenie ewentualnych niepokojéw. Ma ona zapewnié¢
poczucie bezpieczenistwa i nadziei na przyszio$¢. Stosowane kiedys$ okreélenie na cigie
jako czas bycia ,,przy nadziei” wyrazato to powszechne oczekiwanie. Jesli nie zostaje ono
spelnione, wywotuje reakcje ,,bez-nadziei”.

Nieodwracalno$é wyniku diagnozy to kolejny aspekt problemu, a jakim borykaja si¢
rodzice. Diagnoza jest definitywna, nic nie moze jej zaprzeczy¢. Nic nie moze odmieni¢
ich losu. Opcja, jaka jest terapia prenatalna, jest mozliwa w stosunku do niewielu (w po-
réwnaniu z mozliwo$ciami diagnostycznymi) choréb i czesto nie niweluje ona catkowicie,
a tylko zmniejsza problem zdrowotny dziecka. Dla rodzicéw za$ oznacza to zmiang statusu
z klienta opieki medycznej na pacjenta, zmedykalizowanie okresu ciazy i porodu, zwigk-
szenie sytuacji jatrogennych oraz zintensyfikowanie stresu zwigzanego z procedurami
medycznymi i oczekiwaniem pozytywnych efektéw leczenia. Forma ucieczki od faktu
definitywnosci wydarzen jest myslenie o nastgpnym dziecku, ale jest to tylko mechanizm
obronny, gdyz nikt nie zwréci rodzicom tego dziecka, ktére utracili z powodu jego choroby
(i najczeéciej tez podjetej decyzji o aborcji lub tzw. przyspieszonym porodzie).

Jednym z najtrudniejszych probleméw niepomyslnej prenatalnej diagnozy jest fakt, iz
decyzja, jaka nalezy podjac po jej otrzymaniu, musi by¢ szybka. Tempo podejmowania
nieodwracalnych decyzji co do zycia dziecka i calej rodziny jest dla rodzicéw nieznosne.
Maja oni zwykle niewiele czasu na zastanowienie, co dalej robic, a jesli nawet jest czas,
to albo sami chcg jak najszybciej miec to juz za sobg i o tym zapomnieé (tzn. uruchomic
mechanizm obronny ttumienia), albo sg przynaglani poradami, gdyz zasadniczo im
szybciej podejmie si¢ decyzje o aborcji, tym mniejsza intensywnos$¢ przywigzania do
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dziecka, mniejsze poczucie jego utraty i mniejszy zal. Zwloka moze zbyt duzo ,koszto-
wac”. Niestety, brak czasu jest zwykle ztym doradca i do tej sytuacji da si¢ zastosowad
przystowie: ,co nagle, to po diable”.

Inna trudno$¢ omawianej sytuacji wynika z jej rzadkoéci. Czgstotliwoéé prenatalnego
stwierdzenia choroby u dziecka jest niska, stad rodzice czuja si¢ wyizolowani w swoich
przezyciach, bardzo samotni. Nie majg do kogo si¢ uda¢, kto rozumialby ich z rodzi-
cielskiego, a nie tylko profesjonalnego punktu widzenia. Majg trudno$¢ w otrzymaniu
wsparcia od innych 0s6b z podobnym do$wiadczeniem. Sytuacja ta czyni ich bezradnymi,
a jednoczesnie podatnymi na wplyw emocji, wyobrazen, lekéw oraz sugestii innych oséb.
Rzadko$é¢ to jednoczesnie niezwyktoéé. Rodzice majg czasem poczucie, ze sg egzotyczna
osobliwoécig na oddziale, ze personel odnosi si¢ do nich sensacyjnie, ze z powodu zlego
stanu zdrowia dziecka sami sg ,,nienormalni” i inni tak ich traktuja.

Wazng cechg prenatalnej sytuacji decyzyjnej jest niemoznos$¢ naocznego potwierdze-
nia wyniku badari. Wada dziecka nie jest mozliwa do zobaczenia, choroba dziecka jest
jego wewngtrznym stanem. Tym, co rodzicom pozostaje, jest wyobrazenia na podstawie
informacji uzyskanych od personelu medycznego, z ksigzek, z Internetu, z doswiadczen
z osobami niepelnosprawnymi. Fakt niedostepnosci dziecka i niemozliwoéé weryfikacji
stanu jego zdrowia powoduje wyolbrzymianie problemu, np. jesli jest to konkretna, powazna
wada, poddajg sie lekowej grze fantazji i wyobrazen o dziecku jako przerazajacym ,karle”,

»monstrum”, ,poczwarce”, ,masie zdeformowanych komérek”. To pozwala na latwiejsze

pozegnanie si¢ z nim, zmniejsza zal po stracie. Jest tu tez miejsce na wiaczenie sie wielu
funkcjonujgcych w otoczeniu uprzedzen, przesaddw, steréotypéw, praktyk dyskrymina-
cyjnych i dewaluacyjnych, lekéw i negatywnych opinii o osobach nie w pelni sprawnych
iich rodzinach. Rodzice w swoich wyobrazeniach przypisujg dziecku wiele negatywnych
cech, a przyszloé¢ z nim jawi im si¢ jako nie do zniesienia. Poza tym, przyszloéé ta jest
trudna do ogarniecia sensownym planem, gdyz o ile wiemy, czego mozemy oczekiwaé
i co potrafi robi¢ dziecko roczne, piecio- czy dziesiecioletnie, czego mozna spodziewac
si¢ po dorostoéci potomka (zdobedzie wyksztalcenie, zatrudnienie, zalozy rodzing), to
w sytuacji dziecka zdiagnozowanego jako obcigzonego powaznym problemem zdrowotnym
niewiele da si¢ przewidzie¢. W okresie cigzy nie ma zadnej mozliwoéci potwierdzenia,
jaki jest naprawde stan dziecka, jak bedzie sie rozwija¢, jakie bedzie i co wniesie sobg
w zycie cztonkdw rodziny.

Kontekst decyzji, wobec koniecznosci ktérej zostaja postawieni rodzice po niepomyélnej
diagnozie prenatalnej, jest bardzo traumatyczny, bo muszg oni skonfrontowaé sie najczesciej
z wyborem ,jednej z dwdch ezarnych kulek” - opcji: rodzimy chore dziecko lub usuwamy
je. Decyzja wymaga rozwazenia hipotetycznych ,,stanéw §wiata” po kazdym z tych wybo-
réw, rozwazenia, co si¢ na pewno wydarzy, co moze si¢ wydarzy¢, a czego si¢ uniknie. We
wszystkich tych kalkulacjach brane jest pod uwage prawdopodobienistwo hipotetycznych
zdarzen oraz ich uzyteczno$é, tzn. dokonywana ocena przewidywanych zyskéw i strat. Pro-
blem w tym, ze rodzice najczeéciej nie maja zadnych osobistych pozytywnych doéwiadczen,
ktére pomoglyby im zracjonalizowaé ocen¢ przyszlej rzeczywistoéci, natomiast odzywa
ich wlasny dotychczasowy stosunek do 0sdb niepetnosprawnych. Kieruja sie lekiem przed



Psychologiczny kontekst podejmowania decyzji w sytuacji niepomysinej diagnozy prenatalnej

347

stygmatem posiadania dziecka chorego, przed przewidywanym odrzuceniem spotecz-
nym, izolacjg, poczuciem wstydu i winy, zablokowaniem mozliwoéci rozwoju osobistego.

Dramatyzm sytuacji decyzyjnej po uzyskaniu niepomyslnej diagnozy prenatalnej
wynika z faktu, iZ jest to jedna z najbardziej doniostych decyzji w zyciu. Dotyczy bowiem
zycia lub $mierci dziecka, a tym samym zycia kazdego czlonka rodziny. I to ,tu i teraz”
trzeba zdecydowa¢ o swojej przyszloéci - z dzieckiem lub bez, ale zawsze ta przyszlosé
bedzie juz catkowicie inna, niz gdyby wybrato si¢ druga alternatywe. Jest to wiec decyzja
egzystencjalna o najbardziej znaczacych zyciowo skutkach. Jako decyzja o Zyciu i $mierci,
jest decyzjg niezmiernie wazna i jako taka stanowi tzw. wazne wydarzenie zyciowe, tzn.
wydarzenie, w wyniku ktérego stajemy si¢ inni, zmienia sie w sposéb istotny nasze do-
$wiadczenie zyciowe, przeorganizowuje system wartosci, sens Zycia, sposéb ujmowania
rzeczywistosci, relacje z innymi.

Decyzja podejmowana w sytuacji niepomyslnej diagnozy prenatalnej jest réwniez trudna
ze wzgledu na dalekosiezne i to negatywne konsekwencje kazdej wybranej (a niepozadanej)
opcji dziatafi. Sg one w kazdym wypadku inne, ale pozostajg na cale zycie. To trudna
oczywisto$¢. Nie jest bowiem si¢ w stanie przewidzie¢ biegu zycia i moze okazac si¢ np.,
iz diagnoza byta pomylka; zyciowe wydarzenia pozwolityby na kosztowne leczenie lub
skuteczng rehabilitacje; byloby chociaz to jedyne dziecko, jakie by$émy mieli; ze odtad cale
zycie jest i tak nieznoéne, bo traktowane jako ,,za kare”. Dziecko niepelnosprawne moze
sie sta¢ dla rodziny wielkim cigzarem, przyczyna jej rozpadu, a moze tez by¢ kims, kto
scala rodzing i jest otoczone wielka mitoécig. Nie jesteSmy w stanie przewidzie¢ w okresie
cigzy zmienno$ci losu ani naszej przyszlej sytuacji psychicznej, gdyz uczucia rodzicielskie
potrzebujg czasu, aby si¢ rozwinely, a osoba dziecka moze wszystko zmieni¢. Zdawanie
sobie sprawy z nieodwracalnoéci podjetej decyzji czyni jg bardzo trudng.

Niepomyélna diagnoza prenatalna jest traktowana przez zdecydowang wigkszos$¢
rodzicéw jako zapowiedz dalszych strat. Jedynym ratunkiem zdaje sie by¢ odcigcie si¢ od
tej sytuacji i przerwanie cigzy. Jej kontynuowanie byloby zgoda na fatalny los, poddaniem
si¢ mu i przyzwoleniem, by na zyciu rodziny zacigzylo fatum. Kryzys psychiczny, jaki
spowodowata diagnoza o chorobie dziecka prenatalnego, wyzwala myslenie magiczne,
stad podejmowane przez rodzicéw dzialania majg znaczenie symboliczne, metaforyczne,
s3 probg wypowiedzenia walki nieprzewidywalnemu i nieprzychylnemu im losowi. Sg
tez prébg wziecia Zycia w swoje rece, tzn. zdobycia kontroli nad nim, panowania nad tym,
co si¢ im w Zyciu zdarza, by Zycie nie byto macone przez wydarzenia niezaplanowane.

Bardzo waznym czynnikiem wplywajgcym na dodwiadczanie przez rodzicéw sytuacji
decyzji po niepomyslinej diagnozie prenatalnej, jako trudnej psychologicznie, jest dylemat
moralny, a dla rodzicéw wierzacych, w zalezno$ci od stopnia ich identyfikacji z wiara i cze-
stotliwosci praktyk, rowniez dylemat religijny. Stwierdzenie choroby wrodzonej u dziecka
powoduje u niektérych rodzicéw poglebienie relacji z Bogiem i zintensyfikowanie praktyk
religijnych, u wielu natomiast wywotuje kryzys religijny. Rodzice przezywajg rozczarowa-
nie wobec Opatrznosci Bozej i obrazu Boga jako Milodci, stawiajg Bogu trudne pytania
(np. gdzie jest?, dlaczego dozwolil?, dlaczego tak ukaral?), ki6cg si¢ z Nim, szantazuja,
obrazajg si¢ na Niego, wygrazajg, zrywaja wigzy z Kodciolem. Jednoczesnie gwaltowne
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i negatywne uczucia wobec Boga powoduja konflikt wewnetrzny, a rozpatrywana opcja
aborcji - wyrzuty sumienia. Nalezy przy tym zaznaczyé, ze niepokéj sumienia z powodu
tzw. aborcji terapeutycznej stwierdza si¢ nie tylko u katolikow.

PSYCHICZNA SYTUACJA RODZICOW W OKRESIE CLQ.zY

Okres oczekiwania na urodzenie dziecka jest dla obojga rodzicéw czasem intensywnych
przezyé emocjonalnych, ktérych — w wypadku kobiety — przyczyng s3 réwniez prze-
miany neurchormonalne zwigzane ze stanem cigzy. Ze wzgledu na fakt, iz niepomysina
diagnoza prenatalna dotyczy dziecka w tonie matki, decyzja rodzicéw co do jego losu
jest w duzym stopniu zalezna od stanu psychicznego matki, a ten ma doé¢ specyficzne
dla okresu cigzy cechy. Nie zaprzeczajac znaczeniu indywidualnych zmiennych, trzeba
bowiem stwierdzié, Ze psychika kobiet ciezarnych ma pewne wspélne charakterystyki
[Kornas-Biela 1992a; 2002; 2006; Koscielska 1998; Bartosz 2002]. Wiekszo$é z nich nie
pomaga w podejmowaniu decyzji o losach dziecka zdiagnozowanego prenatalnie jako
obcigzonego chorobg wrodzona.

Do cech charakterystycznych dla okresu cigzy, ktore poglebiajg dramatyczny kontekst
niepomy$lnej diagnozy, nalezy szczegdlna podatnoéé na przezywanie stresu, niepoko-
jow i napie¢. Dlatego kryzys psychiczny jest bardzo nasilony, a sposoby radzenia sobie
z zaistnialg sytuacjg bardzo ograniczone. Nastepuje koncentracja sil psychicznych na
obronie wlasnej i skorzystanie z zakresu dostepnej kontroli zdarzen (aborcja), utrudnio-
ne jest natomiast podjecie dziatant bedacych wyrazem troski o dziecko. Zwigkszona jest
réwniez wrazliwo$¢ uczuciowa kobiety, zmienno$é uczué, co w tej sytuacji powoduje
wahania od rozpaczy do nieuzasadnionej nadzjei. Szybkie rozdraznienie i placzliwo$é,
gwaltowne reakcje, przewaga emocji nad racjonalnym my$leniem, fatwo$¢ wpadania
w irytacje i w panike - nie s3 to cechy, ktdre ulatwiajg kobiecie podjecie decyzji: ,.co
dalej?”. W takich emocjonalnych warunkach trudno kierowac si¢ zdrowym rozsadkiem
i rzeczowymi argumentami, latwiej za$ o decyzje umozliwiajacg usunigcie dziecka jako
przyczyny powstalego kryzysu psychicznego i deprywacji potrzeb. Krancowe emocje
utrudniajg racjonalne my$lenie i rozwazenie ditugofalowych konsekwencji dostepnych
alternatywnych dziatasi. ,Emocje odbierajg rozum” - to znane spostrzezenie ilustruje te
sytuacje, gdy nagromadzenie silnych negatywnych uczud sklania ku zachowaniom, kté-
re majg roztadowa¢ napiecie, chociaz moga by¢ niezgodne z przekonaniami, systemem
warto$ci czy glebokimi potrzebami kobiety.

W dziataniu kobiet w okresie ciagzy obserwuje si¢ niepewnos$¢ co do radzenia sobie
z nowymi, trudnymi sytuacjami, dlatego unikaja one konfrontacji swoich mozliwosci
z rzeczywisto$cig oraz tego, co nieznane i ryzykowne. Poszukuja stabilno$ci, bezpie-
czefistwa, spokoju. Preferuja to, co niezmienne, rutynowe, przewidywalne, do czego s3
przyzwyczajone. W sytuacjach trudnych cechuje je tendencja do ,,ucieczki” i dziatan
pochopnych, przywracajacych status quo. Tego typu tendencje sprzyjaja rezygnacji z wy-
chowania dziecka chorego i decyzji o aborcji dziecka chorego.
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Inng grupa cech utrudniajacych rozwazenie alternatyw dziatania i ich nastepstw sg
zmiany poznawcze. Cigza jest okresem, w ktérym obserwuje si¢ spowolnienie umystowe,
ostabienie proceséw poznawczych, trudnosci z koncentracjg uwagi i skupieniem, trudnosci
w my$leniu logicznym i w szybkim podejmowaniu decyzji, niechgé do wysitku umystowe-
go i rozwigzywania probleméw. Trudno oczekiwac spokojnego i logicznego rozwazenia
przez matke alternatyw dziatania w sytuacji zagrozenia zdrowia dziecka, a tymczasem
podejmowanie decyzji w tak waznej sytuacji zyciowej wymaga nie tylko zréwnowazenia
emocjonalnego, ale tez efektywnych proceséw umystowych.

Okres ciazy jest dla rodzicéw waznym etapem realizacji zamierzen prokreacyjnych,
nadziei na dalsze‘ich spelnienie. Przezycie ciazy, porodu i wychowywanie dziecka zapewnia
realizacje wielu potrzeb jednocze$nie (np. wzajemnosci uczuciowej, afiliacji, uzytecznosci
spolecznej, uznania, akceptacji, szacunku, tworczoéci, radosci z rozwoju, sensu zycia).
Natomiast prenatalna diagnoza o chorobie wrodzonej dziecka niesie ze sobg perspektywe
fiaska planéw zyciowych oraz deprywacje waznych potrzeb psychicznych rodzicéw. W ich
odczuciu posiadanie dziecka niepelnosprawnego nie jest ani realizacjg ich plandéw, ani
zadnych istotnych zadan osobistych, ani wkiadem w zycie spoteczne. Przeciwnie, maja
poczucie obarczenia siebie, swojej rodziny oraz spofeczenistwa ciezarem, jakim jest dziecko
specjalnej troski. Mozliwoé¢ poddania si¢ aborcji mogg traktowac jako ,moralne zobo-
wigzanie”, by nie przysparza¢ rodzinie i pafistwu obcigzen, nie obnizaé z tego powodu
ich ,jakodci zycia”, nie szkodzi¢ puli genowej populacji, nie zwigkszac swego poczucia
winy za nieudang prokreacje. Rodzice mogg podéwiadomie obawiac sig, iz rezygnacja
z uwolnienia spoleczeristwa od osoby problemowej naraza ich na wycofanie $wiadczen
i zobowigzan panstwa wzgledem nich, skoro sami sobie winni, iz majg takie dziecko.

Poza tym, kobiety w cigzy cechuje zwigkszona potrzeba wsparcia spotecznego i do-
wartoséciowania, zaspokojenia uczuciowego niedosytu. Jednoczesnie charakterystyczna
dla okresu cigzy jest wieksza podatno$é kobiety na zranienie ze strony innych, wrazliwos¢
na ich stosunek do niej, podatno$é na sugestie (stad latwiej podjaé decyzje niezupetnie

»wlasne”, np. niezgodne z sumieniem). Cigza jako stan fizyczno-psychiczny predysponu-
je kobiete do wrazliwoéci na pozawerbalny kontekst sytuacji spotecznej (komunikaty
pozawerbalne), dlatego na jej decyzje ma wplyw nie tylko to, co si¢ méwi, ale tez kto to
méwi i jak méwi (ton, glosnoéé, melodia glosu, spojrzenie, pantomimika, gesty), ile czasu
poswieca danej kwestii, czego nie méwi). To wszystko sugeruje jej, jak otoczenie ocenia
ja jako matke dziecka ,,z defektem”, czego od niej oczekuje, jaka powinna podja¢ decyzjs.

Sytuacja kobiety w ciazy predysponuje ja do zaleznosci od innych i szukania oparcia,
nasila poczucie bezbronnosci. Czuje ona, iz potrzebuje wsparcia, wie, Ze w zmierzeniu
si¢ z wymaganiami cigzy, porodu i wychowania dziecka musi liczy¢ na pomoc innych.
Jednak jeszcze bardziej zwigkszone niepomyslng diagnoza poczucie bezradnoéci zwalnia
ja z odpowiedzialnosci za potomstwo, bowiem sama przyjmuje pozycje stabego, liczacego
na opieke ,dziecka”. Wyczuwa i domysla sig, czego wymaga od niej najblizsze otoczenie
i personel medyczny i to ma dla niej duze znaczenie. Aby zyskac aprobatg i pomoc, stara
si¢ dostosowaé swoje decyzje i dziatania do Zyczen oséb bliskich lub przewidywanych
oczekiwan otoczenia.
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Ojciec dziecka wprawdzie nie jest neurohormonalnie zaangazowany w proces cigzy, ale
réwniez doswiadcza wielu zmian psychicznych, np. zwieksza si¢ jego odpowiedzialnosé
za rodzing, musi dokona¢ zmian w systemie wartoéci i stylu zycia, naby¢ wiele nowych
kompetencji. Diagnoza niepetnosprawnosci dziecka stawia-go w bardzo trudnej sytuaciji,
czuje np., iz nie sprostal zadaniu - nie obronit dziecka przed choroba, jego duma z po-
siadania potomka zostala urazona, nie czuje si¢ zdolny podotaé cigzarom wychowania
dziecka niepetnosprawnego, nie chce wywiera¢ nacisku na decyzje zony. Czuje si¢ za-
gubiony i zrozpaczony, a wszyscy oczekuja od niego, iz bedzie ,,stabilizatorem rodziny”,

»silnym debem”, parasolem ochronnym dla zony i udzieli jej potrzebnego wsparcia. Stany
emocjonalne matki i ojca r6znig si¢ forma ekspresji, co moze rodzi¢ poczucie wzajemnego
niezrozumienia, obwiniania si¢ o brak docenienia wagi sytuacji i zaangazowania. Niestety
juz wtedy mezczyzna moze szukaé roztadowania napigé w uzywkach, ktére potem stana
si¢ nalogiem lub wycofa¢ si¢ z domu, przyjmujac role gwaranta jej materialnego bytu.

KONTEKST SYTUACJI DZIECKA PRENATALNEGO

Dramatyczny kontekst sytuacji decyzji po niepomyélnej diagnozie prenatalnej wynika
réwniez z sytuacji, w jakiej znajduje sie dziecko prenatalne. Jego niedostepno$¢ uniemoz-
liwia weryfikacje stanu jego zdrowia, a tym samym wplywa na lekowa gre wyobrazni
i wyolbrzymianie jego wady lub choroby. Silny lek przed problemem zdrowotnym dziecka
irdzine koszmarne fantazje w tym zakresie utrudniajg wkomponowanie choroby w kondycje
wlasnego dziecka. Rodzicom trudno my$leé¢ o nim jako o ,,swoim dziecku”. Medycznie
stwierdzona wada Jub choroba jako istotna cecha dziecka paralizuje rodzicéw, powoduje
poczucie bycia w potrzasku, odbiera im mozliwo$¢ jasnego i rozwaznego myslenia. Latwo
w sytuacji szoku po prenatalnej diagnozie podja¢ decyzje o przerwaniu cigzy.

Niedostepnos¢ dziecka prenatalnego to jednoczesnie brak wielozmystowego kontaktu
z nim i zwrotnych reakcji od niego. Utrudnia to personalizacj¢ dziecka, zwlaszcza przed
odczuwaniem jego wyraznych ruchéw i sprzyja traktowaniu jego istnienia jako niereal-
nego. Im wczeéniej po poczeciu, tym trudnej mysle¢ w kategoriach dziecka, a tym latwiej
ujmowa¢ go jako ,uszkodzony ptéd”, ,defektywny produkt zaplodnienia”, ,zycie nie
warte przezycia’, ,zycie wegetatywne pozbawione warto ci” i ,nieudana cigza”. Ukrycie
i nieuchwytnoé¢ dziecka, zmedykalizowanie terminologii cigzowej oraz silny lek przed
chorobg i niepelnosprawnoécig utrudniajg odwolanie sie do rodzicielskich uczu¢. Latwiej
wtedy sttumi¢ ksztalttujacg sie wigZ lub nawet nie dopusci¢ do jej pojawienia sie, gdyz
tatwiej o poczucie utraty cigzy lub czeéci siebie niz dziecka.

Poza tym ksztaltowanie si¢ przywigzania do dziecka to dynamiczny proces, ktdry ma
miejsce przez calg cigze [Kornas-Biela 2002]. Im blizej porodu, tym bardziej dochodzi
do glosu neurohormonalne podtoze dla podjecia zachowan opiekuriczo-pielegnacyjnych
(charakterystycznych dla tzw. instynktu macierzyriskiego), tak iz w czasie porodu i w pierw-
szych godzinach oraz dniach po porodzie matka ma silng potrzebe przebywania ze swoim
dzieckiem, poznawania go, okazywania mu czulo$ci, zapewnienia mu ochrony. W okresie
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ciazy, gdy matka otrzymuje niepomyslng diagnoze prenatalna, neurochormonalnie oraz
psychicznie nie jest ona przygotowana do sprawowania opieki nad dzieckiem i jej wigZ
z nim jest jeszcze slaba (podobnie jak to jest w sytuacji porodu przedwczesnego), gdyz
nie zostal jeszcze ukonczony proces ksztaltowania tzw. gotowosdci opiekunczej matki.
Dlatego tez, jesli wada dziecka zostaje zdiagnozowana przed urodzeniem, matce tatwiej
jest przyzwoli¢ na zakoriczenie jego Zycia, natomiast jesli zostaje zdiagnozowana po
urodzeniu - podejmuje nadludzkie starania o jego leczenie i rehabilitacje, jest zdolna do
wielkich po$wigcen i nieraz heroicznie walczy o przedluzenie jego zycia.

Réznica migdzy odniesieniem do dziecka prenatalnego a urodzonego z okre$lona cho-
roba wrodzong wynika nie tylko z braku gotowoéci opiekunczej matki bedacej w ciazy, ale
roéwniez z braku dziecka w jej ramionach i braku fizjologicznej bazy dla jej wrazliwoéci na
wysylane przez niego wielozmystowe sygnaly. Nie mial jeszcze miejsce porod wraz z caly
intensywna gra hormondw, ktére stanowig fizjologiczne podtoze wrazliwosci matki na
sygnaly emitowane przez dziecko. Po porodzie widok dziecka, jego zapach i aksamitnos¢
skory, jego nieporadne ruchy i placz, podobienistwo do cztonkéw rodziny, jego kruchosé
i bezradnoé¢ sg kompleksem polisensorycznych bodzcéw o ogromnej sile emocjonalne;j,
ktére wyzwalajg czutosé i troske rodzicéw wobec niego.

Dziecko prenatalne z problemem zdrowotnym testuje poczucie rodzicéw co do ich
kompetencji wychowawczych. Rodzice nie wiedzg, wobec jakich wymagan ich postawi,
czy podotajg nowej sytuacji. Pytaja oni siebie, czy i jak poradzg sobie z nim. Nie da sie
jednak udzieli¢ odpowiedzi na to pytanie przed jego urodzeniem. Stad rodzice nie majac
pewnoséci, czy daliby sobie rade, wola wybra¢ opcje dziatania, ktérego konsekwencje sa
bardziej przewidywalne (wréci¢ dzigki aborcji do stanu sprzed ciazy i np. zaczal pro-
kreacje od nowa). Decyzja o urodzeniu dziecka chorego czy z wada wrodzong wymaga
od rodzicéw tolerancji na stres i ryzyko, zaufania do swoich kompetencji rodzicielskich
oraz poczucia wsparcia ze strony najblizszych.

Pozycja dziecka prenatalnego zmniejsza mozliwo$¢ udzielania mu bezposredniej po-
mocy, dlatego diagnoza o jego chorobie stawia rodzicéw w szczegélnie trudnej sytuacji,
gdyz nic nie moga dla niego w tym czasie zrobi¢. Tymczasem mozliwo$¢ dziatania na rzecz
dziecka jest czynnikiem, ktory pomaga radzi¢ sobie z sytuacja trudna, roztadowa¢ napiecie,
da¢ poczucie bycia dziecku potrzebnym oraz spetnienia swej roli i zadan rodzicielskich.
Dlatego po urodzeniu latwiej jest rodzicom, a zwtaszcza matce zaadoptowad si¢ do sytuacji
posiadania dziecka wymagajacego specjalnej troski. W okresie ciazy brak mozliwosci
konkretnych dzialan na rzecz dziecka poglebia poczucie beznadziejnosci i bezradnosci,
sprzyja rezygnacji i wycofaniu si¢ z sytuacji towarzyszenia dziecku w dalszym rozwoju.

KONTEKST DECYZJI: CO DALEJ? USUWAMY CZY RODZIMY?
W literaturze medycznej podkresla si¢ znaczenie rozwoju ustug zwiazanych z diagnostyka

prenatalng jako dajacych rodzicom mozliwo$¢ wyboru. W wyniku prenatalnej diagno-
zy stanu zdrowia dziecka mozna w coraz wiekszej liczbie przypadkdw podjaé terapie,
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zmodyfikowa¢ sposdb prowadzenia cigzy oraz sposéb, miejsce i czas jej ukoticzenia,
zoptymalizowa¢ opieke okoloporodows tak, by jak najbardziej pomdc choremu dziecku.
W kazdym z tych przypadkéw dziecko korzysta na tym zdrowotnie, Jednak otrzymanie
niepomyslnej diagnozy stawia rodzicow wobec opcji dziatan, z ktérych kazda jest nie do
zaakceptowania i bardzo dramatyczna, rodzi wiele problemdw osobistych, rodzinnych,
moralnych. Niezaleznie od decyzji - rodzice musza zmierzyc¢ si¢ z doswiadczeniem straty
dziecka, ktérego pragneli i straty cigzy, jako okresu szczgéliwego, czyli blogostawionego.
Niepomyélna diagnoza inicjuje czas zaloby po stracie, ktéra psychologicznie uwazana
jest za najtrudniejsze wydarzenie zyciowe [Kornas-Biela 2006a].

Codzienna praktyka w krajach stosujacych diagnostyke prenatalng wskazuje, iz pomimo
staran lekarzy, by zachowa¢ bezstronnoé¢ w przedstawianiu rodzicom dostepnych alter-
natyw dzialania, przytlaczajaca wickszo$¢ rodzicdw po diagnozie prenatalnej obciazajacej
dziecko wrodzong chorobg lub jaka$ wada (nawet uleczalng, operowalng) odmawia mu
prawa do urodzenia si¢, gdyz nie chce do$wiadczaé przewidywanego bélu psychicznego
w czasie kontynuowanej ,,nieudanej cigzy”, trudu porodu oraz po$wigcenia zwigzanego
z leczeniem i opiekg nad dzieckiem wymagajacym specjalnej troski. Rodzice czesto uza-
sadniajg swa decyzje checia ustrzezenia dziecka przed cierpieniem. Uzasadniajac w ten
spos6b aborcje dziecka chorego, bezwiednie nadajg jej charakter prenatalnej eutanazji.
Oczywiscie nikt nie jest w stanie przewidzie¢, ile i jak cierpialoby dziecko w przysziosci
i na ile ocenialoby swoje cierpienie jako ,nie do zniesienia”. Poza tym jego cierpienie
fizyczne da si¢ prawie zawsze niwelowaé przez §rodki farmakologiczne, a cierpienie psy-
chiczne zalezy od postaw otoczenia, wigc mozna mu zapobiec (osoba niepetnosprawna
moze by¢ kochana i akceptowana).

Fakt, iz nie chodzi tu o uchronienie dziecka przed cierpieniem, wida¢ wyraznie
w postawie rodzicéw wobec zycia dziecka, ktdrego dlugosé jest i tak zdeterminowana
jako bardzo krétka (np. bezczaszkowca). Jesli wada dziecka jest letalna, rodzice réw-
niez najczesciej decydujg si¢ na aborcje lub tzw. przyspieszenie porodu. Traktujg wiec
dziecko jako stracerica, jako kogo$ i tak skazanego na $mier¢ i dlatego wolg skréci¢ mu
zycie, niz rozwing¢ wigz z nim i stang¢ wobec koniecznoéci pozegnania si¢ z nim. Jest to
zachowanie rodzicéw odmienne od charakterystycznego dla okresu po urodzeniu, gdyz
wtedy wobec takiego samego dziecka najczesciej podejmujg wrecz heroiczne wysitki, by
chociaz troche przedluzy¢ mu zycie. Oznacza to, ze niepomyélna diagnoza zdrowia dziecka
przed urodzeniem sprzyja potraktowaniu go jako ,nieudang prokreacj¢”, ktérej nie sg
zobowiazani zaoferowad rodzicielskie uczucia i opieke. Nie widzg oni Zadnych pozyty-
woéw sytuacji donoszenia dziecka do konca cigzy, nawet jesli wkrétce obumrze, a nawet
urodzi si¢ martwe. Rodzice, ktérzy uzyskali wsparcie w takiej sytuacji, sg wdzieczni, iz
mogli da¢ dziecku chociaz krétkie, ale pelne ich miloéci zycie, dopelni¢ rodzicielstwo
wzieciem dziecka w ramiona, czasem krétkim kontaktem z nim, okazaniem mu swych
uczué, pozegnaniem si¢ z nim i uczestnictwem w pogrzebie.

Diagnoza prenatalna dotyczy nie tylko obecnej sytuacji, ale podwaza tez dotychcza-
sowe plany prokreacyjne rodzicéw, stawia ich juz dzi$§ wobec leku przed przyszioécig
(subiektywna wysoko$¢ ryzyka genetycznego jest w tej sytuacji podwyzszana), obniza ich
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poczucie wartoéci jako rodzicéw zdolnych da¢ zycie zdrowemu dziecko i/lub wychowa¢
dziecko niepetnosprawne. Juz teraz rodzice moga podejmowac radykalne i wigzace decyzje,
np. nigdy wigcej dziecka, dziecko pod warunkiem mozliwosci sprawdzenia jego stanu
zdrowia, po aborcji chorego jak najszybciej sprébowad mieé-nastepne. Dlatego wazne jest,
by towarzyszy¢ rodzicom i zachecac ich do pozostawienia rozwazan prokreacyjnych na
dalszg przyszlosé, gdy mina silne emocje i nie planowa¢ urodzenia nastgpnego w zastep-
stwie dziecka utraconego.

PRZYGOTOWANIE NA URODZENIE DZIECKA CHOREGO
- ROLA PERSONELU MEDYCZNEGO

Niepomysélna diagnoza to trauma dla rodzicéw, a dla profesjonalistéw trudne wezwanie.
Nierozstrzygnietym problemem pozostaje, kto, kiedy i w jakiej formie powinien stuzy¢
wsparciem rodzicom, kt6rzy do$wiadczajg kolejnych wyjatkowo trudnych sytuacji: podej-
muja decyzje o poddaniu si¢ badaniom, korzystaja z nich, oczekujg na wynik, dowiaduja
sie 0 potwierdzeniu wady lub choroby wrodzonej u dziecka, stajg wobec decyzji - ,co
dalej?”, decydujg sie na jego urodzenie i przygotowujg sie do tego lub tez korzystaja
z aborcji selektywnej (zwanej tez terapeutyczng lub przyspieszonym porodem). Wobec
zwickszania sie zakresu i dostepnosci ustug zwigzanych z prenatalng diagnoza stanu
zdrowia dziecka powstaje pytanie, na ktdre nie ma na razie odpowiedzi: kto, gdzie i jak
oraz za czyje pieniadze jest zobowiazany do udzielenia pomocy rodzicom po stratach,
zardwno wtedy, gdy zdecydowali si¢ na usunigcie dziecka, jak i wtedy, gdy oczekuja na
jego urodzenie. Obecnie obie grupy rodzicow sg najczeéciej pozbawione profesjonalnego
(czasem dlugoterminowego) wsparcia, doradztwa, pomocy czy psychoterapii, ich cierpienie
jest negowane lub bagatelizowane, a tak dramatyczne doswiadczenia majg niewatpliwie
wplyw na ich stosunek do siebie samych, do siebie wzajemnie, do dzieci obecnych w ro-
dzinie i do dalszej prokreacji. Konieczne jest opracowanie systemu - kto, gdzie, w jaki
sposéb, za czyje pieniadze jest zobowigzany do udzielenia pomocy rodzicom po decyzji
wyboru kazdej z opcji dziatan [por. Korans-Biela 1999].

Czestym argumentem za rozpowszechnianiem prenatalnych ustug diagnostycznych
jest sugestia, iz pozwalajg one rodzicom przygotowaé sie na urodzenie dziecka chorego.
Jednak praktyka wskazuje, ze rodzice rzadko korzystaja z tej opcji, a jeéli ja wybiora, po-
zostajg samotni w zmaganiu si¢ ze zlozonym kontekstem pojawiajacych sie probleméw
i przezy¢. Brakuje profesjonalnego systemu pomocy rodzicom w ,przygotowaniu sie¢” do
przyjecia takiego dziecka. Os$rodki wczesnej interwencji zajmujg si¢ rodzinami juz po
urodzeniu dziecka. Zwréémy uwage na to, jak mozna wspiera¢ rodzicédw decydujacych
sie na kontynuowanie ciazy i urodzenie dziecka.

Pierwszg najwainiejsza sprawg jest zapewnienie psychoterapeutycznego charakteru
tzw. plerwszej informacji, czyli przekazu rodzicom informacji o powaznym problemie
zdrowotnym u ich nienarodzonego dziecka. Od sposobu poinformowania zalezy w duzym
stopniu ich reakecja, decyzje i dalsze funkcjonowanie, nieraz przez cale zycie. Istnieje wiele
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zalecen, jak przekaz diagnozy powinien przebiegaé, w jakich warunkach; b’zego nalezy
unika¢, a co nalezy zapewni¢ [np. Kornas-Biela 2006a, 675-679]. Wazne jest, by rodzice
mieli pewno$¢, ze diagnosta zna si¢ na rzeczy, przekazatl im wiedze co do stanu zdrowia
dziecka najlepsza, jaka jest dostepna na tym poziomie rozwoju medycyny, mogg zaufa¢
jego fachowosci. Lekarz powinien by¢ dla rodzicéw autorytetem w danej dziedzinie,
gdyz to chroni ich przed niepewnoécig dotyczaca prawdziwosci diagnozy i zwigkszony-
mi trudno$ciami w podjeciu decyzji: co dalej. Poza tym, rodzice powinni zosta¢ objeci
programem pomocy oraz umieszczeni w rejestrze, a wigc jesli jakis postep w medycynie
umozliwi pomoc dziecku - powinni by¢ zapewnieni, ze zostang o tym poinformowani.

Zaleceniem poszerzajacym te, ktére dotyczg tzw. pierwszej informacji, jest postulat
roztozenia informacji w czasie, podawania jej w sekwencjach, zapewnienia rodzicom
mozliwosci kontaktu zawsze, kiedy tego potrzebujg i zadawania, nieraz wielokrotnego,
dreczacych ich pytan. Rodzaj pytan daje lekarzowi wskazéwki, co jest wazne dla rodzicéw,
co ich szczegdlnie niepokoi. Pacjenci réznig si¢ jednak w reakcji na tak trudng informacje
i jedni chcg rozmawiad, inni za$ unikajg kontaktu, zamykajg si¢ w sobie, stosujg rézne
mechanizmy obronne (np. ttumienie, unikanie my¢lenia o tym, zaprzeczanie). Ci rodzi-
ce wymagaja szczegdlnie duzo uwagi, gdyz milczenie nie jest w tym wypadku ,ztotem”,
chociaz nalezy okaza¢ szacunek dla ich ukrytego cierpienia.

Ze wzgledu na to, iz informacja o zdrowotnym problemie dziecka jest dla rodzicéw
szokiem, ich energia ukierunkowana jest na poradzenie sobie z sytuacjg i gwaltownymi
uczuciami, dlatego nie sg w stanie od razu zaabsorbowa¢ tresci udzielanych im informacji
i porad. Jednoczeénie nie chcg uchodzié za nieinteligentnych ani naprzykrzac sie, dlatego
na pytanie: ,,Czy to, co powiedzialem, jest zrozumiale?”, moga da¢ odpowiedz twierdza-
¢3, a na pytanie ,,Czy cos jest niejasne?” — zaprzeczy¢. Potrzebujg oni czasu, cierpliwych
powtdrek, zachecania do pytan (,Czy jasno wyjasnitem, na czym polega problem?”, ,,Czy
wyttumaczy¢ jeszcze raz Panstwu na czym polega...?”) i pomocy w ich formulowaniu
(nie wiedzg, o co mogg pyta¢, wiec nie wystarczy tylko pytanie: ,,Czy co$ jeszcze chcecie
Panstwo wiedzie¢, o co$ zapyta¢?”), upewniania ich, ze dobrze rozumiejg tre$¢ przekazu
(»Jak Panstwo rozumiecie to, co powiedzialem?”). Trudne medyczne stownictwo nalezy
wyjaéniac prostszymi, bardziej opisowymi terminami, z uzyciem materialéw pokazowych,
wizualnych,

Jezeli rodzice pytajg o rade, co majg zrobi¢, nalezy wyjaénic¢ im, iz kazdy musi podjaé ja
sam, gdyz dla kazdego dana sytuacja jest inna. Decyzja profesjonalisty wynikataby z jego
osobowosci, przekonan, stylu zycia, a nie rodzicéw. Dlatego mozna poméc im rozwazy¢
decyzje i przewidywane konsekwencje kazdej opcji, ale ostatecznie (jesli poradnictwo ma
by¢ niedyrektywne, co jest bardzo trudne [Kornas-Biela 1996, 74-77], to oni muszg bez
sugerowania im, zdecydowa¢ o losie wlasnego dziecka.

Oczywiécie najwazniejszym elementem pomocy rodzinie w przygotowaniu sie na
urodzenie dziecka niepelnosprawnego jest zapewnienie mozliwie jak najlepszej opieki
medycznej. Rodzice muszg mie¢ pewnosé, iz ich decyzja nie zniecheci personel do nich,
przeciwnie, znajdg zrozumienie, szacunek i beda pod szczegélnym nadzorem oraz tro-
skliwa opieka, ze i matka i dziecko uzyskajg najlepsze dostgpne leczenie. Wiele jest do
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zrobienia, by od strony personelu medycznego rodzice mogli uzyska¢ maksimum moz-
liwego komfortu i wsparcia, zaréwno w przebiegu ciazy, jak i porodu oraz po urodzeniu
w zwigzku z pielegnacja, karmieniem i kontaktami z noworodkiem. Zwlaszcza ci rodzice
powinni mie¢ zapewnione, na ile to mozliwe, te wszystkie warunki, ktére sprzyjaja na
szczycie do§wiadczen porodowych zadzierzgnigciu silnej wiezi emocjonalnej migdzy nimi
i dzieckiem (np. do nieprzerwanego kontaktu z nim, karmienia piersig, modelowania przez
personel czulej opieki wobec noworodka) oraz przezycie narodzin jako celebrowanego
wraz z bliskimi rodzinnego $wieta, jako misterium zycia i do§wiadczenie wigzace si¢
z historig rodziny i zakorzenione w jej genealogii.

Personel medyczny jest rowniez tym, ktéry w szczegdlnie profesjonalny sposéb moze
dostarczy¢ rodzicom wiedzy o schorzeniu dziecka i formach dostepnej pomocy dla niego
i dla nich po urodzeniu. Jest to bardzo wazne, gdyz dzigki temu rodzice wiedza, na co
moga liczyé, z czym moga si¢ spotkaé, gdzie mogg si¢ udaé i o jakg formg pomocy prosic,
mogg tez nabyé okreslone umiejetnosci potrzebne do radzenia sobie z problemami, jakie
wniesie dziecko. Dzieki zdobytej wiedzy moga w sposéb kompetentny jak najwczesniej
zaspokaja¢ specyficzne potrzeby dziecka i optymalizowaé jego rozwdj w warunkach
choroby lub niepelnosprawnosci.

Nie do przecenienia jest pomoc personelu poprzez umozliwienie rodzicom nawigzania
kontaktu z innymi rodzicami, ktérzy byli w podobnej sytuacji, a poradzili sobie z nig.
Kontakt z do§wiadczonymi rodzicami dostarcza wzorcow reagowania i dziatania, wyzwala
z apatii i zagubienia, modeluje wlasciwy stosunek do dziecka. ,, Pilotujacy rodzice” to dla
nich zywy przyklad, jak mozna efektywnie radzi¢ sobie z sytuacjg niepetnosprawnosci,
obdarzy¢ dziecko miloécig i zapewni¢ mu, pomimo problemu zdrowotnego, szczgéliwe
dziecifistwo. Poza tym, rodzice ci mogg najlepiej stuzy¢ praktycznymi informacjami,
sprawdzonymi sposobami zaradzenia trudnym sytuacjom, a kazda ich porada lub po-
ciecha jest bardziej noéna i znaczaca, niz uzyskana od innych.

Trudna sytuacja zwigzana z przekazem niepomyslnych informacji jest duzym obcia-
zeniem psychicznym dla personelu. Moze powodowac poczucie wyczerpania zawodowego,
napigcie psychiczne, dystans, lekowe i obronne podejécie do rodzicéw, zmedykalizowang
postawe wobec nich i dziecka. Dlatego nalezy pamietad, iz pomagajgcy tez czasem wy-
magajg pomocy [por. Kornas-Biela 1999, 191-194]. Personel medyczny, ktéry przekazuje
rodzicom niepomysélne informacje, nie zawsze moze da¢ im nadziej¢ na przyszioéc. Te
nadziej¢ powinni oni uzyska¢ od innych profesjonalistéw oraz od oséb bliskich. Bez
nadziei trudno bowiem radzi¢ sobie z terazniejszoscia.

PRZYGOTOWANIE NA URODZENIE DZIECKA CHOREGO
~ WSPARCIE PSYCHICZNE

Grono oséb, z ktérymi rodzice chcieliby podzieli¢ si¢ informacjg uzyskang w wyniku
prenatalnej diagnozy jest mate, gdyz dotyczy ona trudnych i intymnych spraw. Tymcza-
sem wskutek migracji i stylu zycia w rodzinach nuklearnych wiele oséb nie ma rodziny
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w bliskiej odleglo$ci od siebie i trudno im w takiej sytuacji uzyskac komfort psychiczny
od najblizszych (a nie wystarczy jedynie kontakt przez telefon, e-mail czy sms). Pozostajg
sami, a wlasnie wtedy potrzebuja rozmowy, by méc pytaé, wyjaéniaé, rozladowad swoje
emocje, ustyszed siebie poprzez parafraze swych stéw, spojrze¢ na swéj problem z réznych
punktéw widzenia. Otoczenie i personel przez stosowane stownictwo, tre$¢ i sposéb
rozmowy z rodzicami oraz konkretne formy pomocy na ich rzecz oraz dziecka powinni
odcigzaé rodzicéw od poczucia winy za do$wiadczanie réznych nieprzychylnych dziecku
uczu¢ (np. »lepiej, zeby umarlo”, ,,po co nam potrzebne takie dziecko™). Sg one w ich
sytuacji naturalng reakcjg, nie trzeba si¢ ich ba¢ ani obcigzaé si¢ wing za nie. Zwykle
mijaja, gdy w miare uplywu czasu rozwinie si¢ mito$¢ do dziecka.

Czasem préby rozmowy podejmowane przez osoby bliskie s3 torpedowane, gdyz
poczucie hiezrozumienia oraz izolacji tworzy mur, utrudniajacy znalezienie wspdlnego
jezyka. Wlasne uczucia rodzicdw, ich sifa i roznorodno$¢, sg tak intensywne, ze rodza
poczucie nieadekwatnosci wyrazenia tego, co si¢ czuje i niemozno$ci porozumienia sig
z innymi, ktérzy sg ,,obserwatorami” tej sytuacji. Czesto bliskie nawet otoczenie nie po-
dejmuje préb rozmdéw z rodzicami, gdyz nie wie, jak to zrobi¢, o czym i jak méwic, boi sie
ich reakcji (np. placzu) lub wlasnego zachowania, ktére mogtoby jeszcze bardziej zrani¢
rodzicéw, boi sig pytan i prosb o porade, a wigc podjecia odpowiedzialnoéci za wybrang
przez rodzicéw alternatywe dziatan. Tym za$, czego rodzice potrzebujs, jest to, aby by¢
blisko nich, zaoferowaé im swdj czas, uwage, troske i zamiast méwienia - stuchanie.
Najbardziej przez nich ceniona jest empatyczna obecnos¢.

W bardziej profesjonalnej formie pomocy chodzi o przépracowanie emocji, zrozumienie
znaczenia wydarzes, reorganizacje planéw i celéw zyciowych, wkomponowanie dziecka
takim, jakim ono jest, w swoje zycie i koncepcje siebie jako jego rodzicéw, znalezienie
sposob6w na roztadowanie napie¢ i niepokojéw, wypracowanie wladciwych dla tej sytuacji
sposobéw radzenia sobie ze stresem. Jest to trudny, ale rozwojowy proces.

Jednym z probleméw w udzielaniu rodzicom pomocy jest, jak wspomniano, fakt
niewidocznoéci dziecka, stad latwiej lekowo myéle¢ jedynie o uszkodzeniu zdrowia, niz
o nim samym jako osobie. Nalezy wiec pomaga¢ rodzicom, by nie koncentrowali si¢
na chorobie jako takiej, lecz na dziecku prenatalnym, ktére wymaga pomocy, a ktérego
choroba jest tylko jedna z jego cech. Bedzie ono mialo, jak kazdy, swoje stabe i mocne
strony. Wazne jest, by dziecku nada¢ imie lub jaki$ mily przydomek, by w §wiadomosci
rodzicéw funkcjonowato ono jako oczekujace ich mitosci dziecko, ktére nawet bardziej
niz zdrowe potrzebuje juz teraz czuc si¢ bezpieczne, kochane, wazne, potrzebne, cenione.
Konsekwencje kazdej choroby lub wady sa wycinkowe, pozostaje wiele cech i zdolnosci,
na ktérych mozna si¢ oprzeé. Rezerwy umyslowe i psychiczne s3 ogromne. Wazne, by
fakt obcigzenia choroba nie przyslonil rodzicom jego osoby, by mieli poczucie jego
wartoéci jako unikalnej, niepowtarzalnej istoty, o jedynym w swoim rodzaju ukfadzie
cech i mozliwoéci, dlatego nie nalezy poréwnywa¢ go z innymi. Dziecko to nie jest i nie
bedzie gorsze od innych, ale inne. Juz teraz jest ono osobg w wieku rozwojowym, reali-
zujacg swojg niepowtarzalng tozsamos$¢ i osobowo$é, aktualizuje swojg potencjalnosc,
charakteryzuje sie duzg plastycznoscia i dynamizmem zmian. Szansa na rozwdj tego, co
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jest, w to, co mozliwe, otwiera pole dla wychowania prenatalnego [Kornas-Biela 2006b].
Traktowanie dziecka jako podmiotu podatnego na wychowanie jeszcze przed urodzeniem
nie jest tatwe dla rodzicéw po niepomyélnej diagnozie o jego stanie zdrowia, ale ich bli-
skim i personelowi latwiej przychodzi modelowa¢ taki stosunek do dziecka, prezentowac
postawe nadziei i optymizmu oraz otwartoéci na to wszystko, co dziecko wniesie w ich
zycie, budzi¢ ich wiarg w mozliwosci dziecka do przekraczania ograniczen oraz realizacji
jak najlepszej wersji siebie.

Szczegdlnie waznym elementem pomocy rodzicom po prenatalnej diagnozie choroby
dziecka jest przekierowanie ich uwagi z siebie samych na niego. Rodzice maja bowiem nie
tylko tendencje do skupiania si¢ bardziej na chorobie, ale tez do skupiania si¢ na swoim
bélu, rozczarowaniu, tragedii. Tymczasem nalezy zwracac ich uwage w strong dziecka;
uczy¢ patrzenia na sytuacj¢ z jego punktu widzenia i perspektywy, gdyz to wyzwala ich
z blednego kota frustracji; wyczulaé ich na zwigkszone potrzeby emocjonalne dziecka
chorego jeszcze przed urodzeniem; rozbudzaé serdecznym sposobem mdwienia o nim
ich rodzicielskie uczucia; podkresla¢ to wszystko, co §wiadczy o ich wiezi z dzieckiem,
i o tym, jak dobrymi s3 i mogg by¢ rodzicami; podnosi¢ ich poczucie kompetencji wy-
chowawczej i pozytywna ocene siebie jako rodzicéw dziecka, ktére wymaga tak wiele
troski; wyzwala¢ ich energi¢ do twérczej postawy wychowawczej: szukania, odkrywania,
zmieniania, poprawiania, stymulowania.

Waznym zadaniem otoczenia jest modelowanie pozytywnych postaw rodzicielskich
i sprzyjanie nawigzaniu kontaktu z obcigzonym chorobg dzieckiem prenatalnym. Po-
trzebuje ono w jeszcze wigkszym stopniu, niz dziecko zdrowe, wysitkéw wychowawczych
rodzicéw oraz uczuciowej interakcji z nimi. Dlatego trzeba poméc im rozpoznawac
plynace od dziecka sygnaty i reagowal na nie, rozwija¢ formy dialogu z nim, wymiany
komunikatéw, okazywania mu uczué. Okres cigzy to czas wspolzycia ze sobg dziecka
i jego rodzicow, w ktdrym mogg oni wzajemnie uczy¢ si¢ siebie. Rodzice powinni by¢
zachecani do réznych form kontaktu z nim i stymulacji jego prenatalnych mozliwoéci
[Kornas-Biela 2002, 90-110; 2006b, 528-531]. Dzigki temu zostanie zoptymalizowany
jeszcze przed narodzeniem jego poznawczo-emocjonalny rozwéj oraz ich wiez z dziec-
kiem. Towarzyszenie dziecku w rozwoju wnosi nowe (trudne, ale warto$ciowe) treéci
i przezycia, stanowi dla nich ,szkole mitosci”, przyczynia si¢ do osiggnigcia wyzszego
poziomu rozwoju emocjonalno-spotecznego i wigzi rodzinnych.

Ze wzgledu na miedzyplciowe réznice w do$wiadczaniu okreséw cigzy i porodu zagro-
zonych urodzeniem dziecka chorego wazne jest uzmystowienie rodzicom ich odmiennych
form reagowania, ekspresji i radzenia sobie z tak trudna sytuacja, zachgcanie ich do dzie-
lenia sie swoimi przezyciami, empatycznego stuchania, wspélnego podejmowania decyzji
i wspierania sie oraz pielegnowania réznych form okazywania uczu¢, gdyz baza dla wiezi
z dzieckiem musi by¢ gleboka wiez matzonkéw z sobg. To daje gwarancje prawidlowego
i wszechstronnego rozwoju dziecka w warunkach jego niepetnosprawnoéci. Chroni tez
rodzicéw od dewastacyjnego wplywu niepomysélnej diagnozy na ich dalsze zycie malzerskie.

Pojawienie si¢ wrodzonej choroby u dziecka stawia rodzicéw wobec pytan o sens zycia,
choroby, $mierci i wymaga odpowiedzi na bardzo trudne, ale podstawowe pytania ludzkiej
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egzystencji: skad sie tu wzialem, dokad zmierzam, jaki zycie ma sens, co stanowi e Iudzkiej
godnodci, jaka jest warto$¢ czlowieka niepelnosprawnego, jaka jest wartoé¢ cierpienia?
Niestety rodzice najczgsciej oddalajg od siebie te pytania i nie uzmystawiajg sobie, jak
bardzo potrzebujg pomocy duchowej, a jesli s3 osobami wierzacymi, jak bardzo pomocne
bytyby im rézne formy religijnego wsparcia oraz poglebienie osobistej wiezi z Bogiem.

ZAKONCZENIE

Rozwdj medycyny stawia nas wobec dylematow i do$wiadczen, ktére nieraz przekraczajg
normalng odpornos¢ na trudnosci, znacza zycie niezapomniang trauma, dlatego rozwéj
ustug diagnostycznych powinien by¢ uzupelniony o ustugi terapeutyczne. Na podsta-
wie badan doswiadczen rodzicow w sytuacji niepomyslnej diagnozy prenatalnej oraz
funkcjonujacych w swiecie osrodkéw wyspecjalizowanych w towarzyszeniu tym, ktérzy
zdecydowali si¢ na urodzenie dziecka chorego (np. Instytut Jéréme Lejeune, Paryz),
nalezy rozwing¢ zakres dostepnej dla nich pomocy: leczenia, interwencji kryzysowej,
psychoterapii, poradnictwa, wsparcia, rehabilitacji.
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Streszczenie

W sytuacji niepomysinej diagnozy prenatalnej rodzice staja wobec dylematu - co dalej? Wybér jest ograniczony.
Rzadko mozna zastososwac jakg$ forme terapii prenatalnej, czyli zmniejszenia konsekwencji choroby wrodzonej
lub jej leczenia jeszcze przed urodzeniem. Najczgiciej rodzice maja do czynienia z sytuacja wyboru jednej
z dwdch ,czarnych kulek”™ urodzié¢ dziecko cigzko chore, z zaburzeniami rozwoju, obcigzone wadg wrodzona,
lub usunaé je, korzystajac z mozliwosci tzw. aborcji terapeutycznej (zwanej takze selektywna, eugeniczng).
Kazda z tych opcji jest przez nich niepozadana i obcigzona dlugotrwalymi, powaznymi konsekwencjami.
Podejmowanie decyzji w tej sytuacji zalezy od wielu czynnikéw medycznych, osobistych, rodzinaych, spo-
fecznych i kulturowych.

Analizie tych czynnikow, ktére ulatwiajg lub utrudniajg podjecie decyzji o urodzeniu dziecka z wada
wrodzong zostanie po$wigcony prezentowany material.

Stowa kluczowe: diagnostyka prenatalna, skrining prenatalny, aborcja terapeutyczna, aborcja eugeniczna,
jako$¢ zycia, decyzje Zyciowe, ocena ryzyka.

PSYCHOLOGICAL CONTEXT OF DECISION MAKING IN THE SITUATION
OF UNFAVOURABLE OUTCOME OF PRENATAL DIAGNOSIS

Summary

In the situation of an unfavorable outcome of prenatal diagnosis parents face a dilemma: what now? The
choice is very limited. It is very rare that any prenatal therapy method (i.e. diminishing the consequences of an
inherited disease before birth) is feasible. Usually, the parents deal with a situation where they have to choose
between two “black balls™ to give birth to the baby who is seriously ill, with developmental disorders, or to
abort it using the possibility of the so-called therapeutic abortion (also called selective or eugenic abortion).
Both options are undesired, and have long-term serious consequences. Decision making in such situation
depends on many factors which are of medical, personal, family, social and cultural character.

This paper proposes an analysis of some factors which support or hinder the decision to give birth to
a baby in the situation of an unfavorable outcome of prenatal diagnosis.

Key words: prenatal diagnosis, prenatal screening, therapeutic abortion, eugenic abortion, quality of life, life

decisions, risk assessment.
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manbite? Beifop orpaniruen. Pefiko MOXKHO IPOBECTH KAKY10-1160 IPeHATAIbHYIO TEPATIHIO C LEbI0 YMEHb-
WeHys NOCNEACTBIIT BPOXKAeHHON GonesHy nubo ee ManedeHNA Iepen, poxeHeM. Hale Bcero pognTau
HaxogATCA B CI‘[TYHL[HH Bbls()pa OJHOTC U3 ABYX <<‘IEPHbIX ulapos»: pO):{HTb TH)Kef[OéO/leOFO pe6eHKa CTaTo-
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TIOTHAMY PAsBUTHA MUOO CHENATH TEPATIEBTHYECKI it aG0pT (CeIEKTUBHBINA, eBreHqu‘cmm).‘Kémgaﬂ U3 3THX
a/IbTEPHATUB 1A POHMTC}IEiI HEXEaTe/IbHa ¥ OTATOUIEHA AIUTENDHDIMU M CEPDESHPIMU NIOCAEACTBUAMM.
TIpuHATHE PELUEH A B JaHHOM CUTYalIM I 32 BUCUT OT MHOTIX GAKTOPOB: MEAUITMHCKIX, IHYHBLX, CEMEITHDIX,
06LIeCTBEHHDIX, KYNBTYPHBIX.

Amnanusy GakTopos, obnervamomux M0 yOTOKHAOIMX OPHHATHE PEUIEHUA O POXAEHUM pebeHKa
¢ BPOXKJIEHHOI! MaTONOTHel!, Oy AT NOCBANCKHA JaHHaA paboTa.

KnioueBbie cioBa: IpeHaTalbHas FUaTHOCTYKA, [IPEHATANbHbII CKPYHUHT, MeIUIUHCKU] aBOPT, CeTEKTUB-
HBIT a0OpT, KaueCTBO XUSHU, )KU3HEHHDIE DENIEHN A, OLleHKa PUCKA.



