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Dorota Kornas-Biela

Zaloba po niepomyslnej diagnozie
prenatalnej jako stracie dziecka zdrowego

Wprowadzenie

Przynajmniej raz w roku, w dniu swoich urodzin, kazdy styszy kierowane do niego
Zyczenia, wréd ktérych jedno powtarza sie niezmiennie: ,zdrowia”! Gdy pytamy
rodzicdw planujacych poczecie dziecka o ich oczekiwania wzgledem niego — najwaz-
niejszym okazuje sie jego zdrowie. Podobnie najwazniejszym pragnieniem kobiet
w cigzy jest zdrowie poczetego dziecka. Czesto na pytanie o jego pleé, rodzice
odpowiadaja: ,niewazne, oby tylko bylo zdrowe”. Zdrowe, normalne dziecko jest
absolutnie priorytetowym marzeniem rodzicéw, elementem ich wyobrazen, zwlasz-
cza kobiety, jeszcze na dtugo przed poczeciem dziecka, jeszcze przed matzenstwem,
przed dorostoscig. To pragnienie znajdowalo wyraz w zabawach dziewczecych, we
wchodzeniu wrole ,mamy i taty”, w zabawie w ,,dom”, w wyobrazeniach o wlasnym
domu snutych w okresie dziecifistwa i mtodosci.

W zwigzku z pragnieniem urodzenia zdrowego dziecka kobieta czasem jeszcze
przed cigza podejmuje starania o maksymalizacje warunkéw zapewniajacych uro-
dzenie zdrowego dziecka (np. stosowanie kwasu foliowego jako profilaktyki wad
wrodzonych, leczenie choréb, kontrola stomatologiczna, odstawienie wszelkich
uzywek, prawidtowe odzywianie, zwiekszenie czasu snu i odpoczynku). Rodzice
robig wszystko, aby zwiekszy¢ prawdopodobienistwo urodzenia dziecka zdrowego.

Diagnostyka prenatalna jako prewencja wad w populacji

Diagnoza o wystapieniu u dziecka powaznego problemu zdrowotnego jest zawsze
dla rodzicow wielka traumga. Ma ona jednak inny przebieg w zaleznosci od szeregu
czynnikéw medycznych, demograficznych, psychologicznych, kulturowo-spotecz-
nych, religijnych. Jednym z tych czynnikéw jest czas uzyskania diagnozy, gdyz od
tego zalezy przyznawany czlowiekowi status ontyczny, jego pozycja jako cztonka
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rodziny, jakoé¢ relacji z nim, gtebokos¢ wiezi uczuciowej, rodzaj i zakres faczonych
z nim planéw, rézne wspomnienia.

Przez wieki najszybsza informacje o stanie zdrowia dziecka rodzice otrzymy-
wali tuz po jego urodzeniu. Dzieki postepowi medycyny w ostatnim péiwieczu
mozliwa stala sie diagnoza stanu zdrowia dziecka nienarodzonego. Rozwinigto
rézne formy diagnostyki - diagnostyke preimplantacyjna w ramach procedury
sztucznego zaptodnienia, diagnostyke prenatalng, w tym: nieinwazyjna (np. bada-
nie komérek plodowych we krwi matki, ultrasonografie, kardiotokografie) oraz
inwazyjna (np. biopsje kosméwki, fetoskopie, amniopunkcje, kordocenteze). Coraz
wiecej metod diagnostycznych, coraz bardziej precyzyjnych, tanszych, mozliwych
do zastosowania we wczesnym okresie cigzy i bardziej dostepnych dla rodzicow
sprzyja upowszechnieniu prenatalnej diagnozy, ktéra staje sie statym elementem
pre-iperinatalnej opieki. Jedne z tych metod sa juz rutynowe dla wszystkich kobiet
(jak ultrasonografia), inne s3 metodami z wyboru dla kobiet o ryzyku genetycznym,
jeszcze inne stosowane jedynie w sytuacjach szczeg6lnych zagrozen. Dynamiczny
rozwdj ustug zwigzanych z diagnostyka prenatalng zwigksza poczucie przynaglenia,
by skorzystac z jak najszerszej oferty mozliwosci detekcji stanu zdrowia dziecka
prenatalnego, problem jednak w tym, co zrobi¢, jesli uzyskana informacja jest
niepomyélna.

Fakt dostepnodci diagnostyki prenatalnej sprawil, ze korzystanie z niej, zwlasz-
cza w postaci USG, jest coraz mniej traktowane lekowo, niekojarzone z zagroze-
niem zdrowia dziecka, a raczej jako rutynowe zachowanie kobiet w cigzy zwigzane
zréwnie rutynowym comiesigcznym badaniem ginekologicznym. Akcent potozony
na cel prenatalnej diagnozy moze by¢ jednak ré6zny - niektére kobiety, bardziej
optymistycznie nastawione do przysztosci, oczekuja potwierdzenia zdrowia dziecka,
nie skupiajac si¢ na mozliwosci wykrycia u niego choroby wrodzonej. Inne kobiety,
bardziej lgkowe i o pesymistycznym nastawieniu do przysztosci, koncentruja sie
na wykluczeniu choroby, ktérej ryzyko jest przez nie uwzgledniane. Na szczeécie
w zdecydowanej wigkszosci diagnoza jest pomyslna i rodzice zostaja uspokojeni,
iz te wady, ktére byly mozliwe do wykrycia poprzez zastosowanie danej metody,
nie pojawily sig u dziecka. Czgstotliwos¢ wystepowania wad w populacji, zwlaszcza
tych mozliwych do zdiagnozowania prenatalnie nie jest wysoka, problem jednak
w tym, ze gdy juz wystapi, to dla rodzicéw jest to przystowiowe 100%.

Otrzymanie diagnozy niczego nie leczy, samo zastosowanie konkretnego urza-
dzenia i techniki diagnostycznej nie jest w stanie zmieni¢ stanu zdrowia dziecka,
ajednak diagnostyka prenatalna nazywana jest metoda prewencji wad w populacji.
Wada wprawdzie powstata i wlasnie zostata zdiagnozowana (lub jej prawdopo-
dobieristwo, zazwyczaj bardzo wysokie), jednak o prewencyjnosci decyduje fakt
mozliwych do zastosowania dziatan w wyniku uzyskanej diagnozy, tzn. podjecie
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leczenia przed urodzeniem lub przygotowanie warunkéw porodowych w szpitalu

o wyzszej referencyjnoéci celem zapewnienia matce bardziej korzystnych warun-
kéw rodzenia, a dziecku mozliwosci podjecia zabiegéw ratujacych zycie, zdrowie,
przywracajacych uszkodzone funkcje. Mozna czasami nie dopusci¢ do rozwoju

objawéw choroby, mozna czasem zastosowac jakies formy terapii prenatalnej lub

przygotowad interwencje farmakologiczna i chirurgiczna tuz po porodzie. Niestety
rzadko jest mozliwe zapobieganie rozwojowi choroby. Najczesciej nic nie mozna
zrobié, aby choroba ustapita, wada zmniejszyla sie lub znikneta, aby dziecko prze-
zylo. Wobec wiekszosci chordb wrodzonych diagnostyka prenatalna nie pozwala
na prewencje schorzen i wad w populacji, gdyz diagnozowany problem zdrowotny
juz wystapil u dziecka w prenatalnym wieku rozwojowym, jednak ze wzgledu na
mozliwo$¢ abordji, diagnostyce przypisuje sie ceche prewencyjnosci.

Niepomyslna diagnoza prenatalna jako informacja traumatyczna

Ostateczna diagnoza prenatalna o stanie zdrowia dziecka najczesciej wigze sie
z informacjg, ze choroba lub wada oraz jej skutki sa nieodwracalne. Otrzymanie
informacji, ze dziecko urodzi sie chore lub z wadg i moze umrzec lub tez obumarto
z powodu wad, wywotuje doswiadczenie jednej z najbardziej traumatycznych sytu-
acji zyciowych, w wyniku ktérej zycie rodzicéw zmieni sie juz na zawsze. Stojg wiec
wobec wyboru jednej z dwéch opcji: skorzystania z aborcji tzn. usuniecie dziecka
chorego lub tez zdecydowania sie na kontynuowanie cigzy i na to, co przyniesie
los - dziecko moze bowiem obumrze¢ na réznym etapie rozwoju prenatalnego,
w trakcie rodzenia sie, tuz lub wkrétce po urodzeniu, zy¢ kilka tygodni, miesiecy,
lat lub nawet moze przezy¢ rodzicéw. Dylemat podejmowania decyzji o zyciu
i émierci dziecka ciezko chorego, czasem obcigzonego chorobg letalng - jest jednym
z najtrudniejszych wyboréw zyciowych rodzicéw, ktéry niezaleznie od rodzaju
decyzji pozostawia w ich psychice gleboki $lad, kazda z tych opcji jest bowiem dla
nich druzgocaca.
Rozwazajac problem zatoby po uzyskaniu niepomysélnej diagnozy prenatalnej,

trzeba wzig¢ pod uwage kilka sytuacji:

+  zalobe po §mierci dziecka zdiagnozowanego jako obciazonego zdrowotnie,

- zalobe w okresie szoku i oczekiwania na ostateczny wynik diagnozy,

+ zalobe w czasie kontynuowania cigzy z dzieckiem zdiagnozowanym jako

obcigzone chorobg wrodzong,
+  Zalobe po skorzystaniu z selektywnej aborcji (zwanej tez terapeutyczna,
eugeniczng, przyspieszonym porodem). '
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Kazda z tych sytuacji jest inna i inny charakter ma przezywanie zatoby, jak
tez rodzaj pomocy o charakterze psychologicznym. Jesli dziecko jest obumarte
i trzeba wywota¢ poronienie, zatoba jest charakterystyczna dla tego typu wydarze-
nia zyciowego, ale w zaleznosci od tego, na jakim etapie cigzy nastapila diagnoza,
moze by¢ bardziej zwiazana z ,pustym tonem” lub z ,pustymi ramionami”. Jednak
sama $wiadomo#¢, ze dziecko obumarto wskutek widocznych lub potwierdzonych
wynikami badan zaburzen w rozwoju, jest dodatkowym obcigzeniem psychicznym.

Strata dziecka zdrowego jest innym do$wiadczeniem niz strata w wyniku émierci
dziecka. Bél po $mierci z uptywem czasu zmniejsza sie, natomiast wychowywa-
nie dziecka niepelnosprawnego moze by¢ zywa rang przez cate zycie. Po $mierci
dziecka nic juz nie mozna dla niego zrobi¢, natomiast péki dziecko zyje, rodzice
moga prébowa¢ poméc mu, ulatwia¢ odczucie komfortu i zadowolenia, obdarzac
go dowodami swojej mitosci i troski, tworzy¢ wiez, ktéra uszczesliwia obie strony
interakeji. W sytuacji wychowywania dziecka z niepetnosprawnoscia oplakiwanie
straty obejmuje zal z powodu utraty zdrowego dziecka, na ktére czekali, z powodu
posiadania dziecka, ktére stwarza problemy i ma ograniczone perspektywy zyciowe,
z powodu wiasnego cierpienia i zranienia oraz przebiegu zycia rodzinnego w innym
ksztalcie niz u innych oséb z otoczenia i niz byto to planowane.

Zaloba jako okres przezywania straty dziecka zdrowego

Otrzymanie przez rodzicéw oczekujacych urodzenia dziecka ostatecznej informacji
o jego obcigzeniu choroba lub wada wrodzong powoduje poglebienie traumatycz-
nych uczud, ktére sg zwigzane z tym, co okreslamy jako etap zatoby. Pojawia sig
tu pytanie: dlaczego dochodzi do przezywania zatoby, skoro przekaz niepomysl-
nej diagnozy dotyczy najczesciej dziecka, ktére zyje i zy¢ bedzie, takie diagnozy
przewazaja nad tymi, ktére wigzg sie z przewidywang $miercia dziecka przed lub
w krétkim czasie po urodzeniu?

Zaloba jest nastepstwem straty czego$ cennego. Samo poczucie straty jest
stanem wewngtrznym, ktéry nie zawsze musi wigza¢ sie z zatoba, gdyz albo to,
co straciliémy, nie byto az tak warto$ciowe, albo juz pogodziliémy sie z doznana
strata. Natomiast na etapie zaloby przewaza zal jako negatywny stan emocjonalny
wywolany strata cennej wartodci i nie zaakceptowalismy tego, co sie wydarzyto.
Przy czym akceptacja w tej sytuacji nie oznaczalaby, ze strata nie boli i zal zostal
zamieniony w rado$¢, gdyz na zawsze pozostanie w rodzicach pragnienie zmiany
sytuacji, natomiast czas leczy rany i pozytywne doswiadczenia z rozwoju i wycho-
wania dziecka w rodzinie, w ktérej jego pojawienie sie stalo sie czynnikiem inte-
grujacym, moze spowodowac, ze okres zaloby minat, nastapita reorganizacja zycia
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Zal rodzicéw moze by¢ kierowany szczegélnie do Boga, jako Ojca swoich dziedi,
Sprawcy losu, ale tez zawiedzionej Opatrznosci. W zalu rodzice wyrazajg pytania
i pretensje do Boga: dlaczego im to zrobil; dlaczego dopuscil; dlaczego taka byta
Jego wola; dlaczego nie ustrzegt przed tym; dlaczego zle rzeczy dziej sie im jako
dobrym ludziom; dlaczego niewinne dziecko ma cierpie¢ i oni z nim; dlaczego sig
od nich odwrécil; dlaczego ukarat ich za grzechy w ten sposéb i dlaczego ukaral
niewinne dziecko na ich grzechy; gdzie wtedy byt, gdy dziecko sie poczynalto?
Nasuwaja sie im watpliwosci, czy Bég w ogéle jest; czy rzeczywiscie jest Opatrz-
noécig, Mitoscia, dobrym Ojcem; jak wierzy¢ w Niego jako milosiernego Ojca; jak
Go obtaskawi¢ na przyszto$¢? Dotychczasowy obraz Boga ulega nieraz powaznemu
kryzysowi. Rodzice czuja sie Nim zawiedzeni w swej ufnosci, zdradzeni przez Niego
jako Ojca kochajacego dzieci, opuszczeni i zaleknieni przed Nim, jako karzacym
Sedzig, ktéry moze czyhaé na nich lub bliskich, zsytajac choroby, nieszczgécia,
$mier¢. Niektérzy rodzice traktuja fakt obcigzenia dziecka chorobg wrodzona
jako wyraz tego, ze Bég wycofal swoja mitos¢ do nich, nie interesuje sie nimi,
zaniedbuje, nie chroni, nie pomaga, nie mozna Mu ufa¢, karze niewinne dzieci za
grzechy wczesniejszych pokolen.

Zal moze taczy¢ sie z uczuciem zloéci do Boga, buntem przeciw Niemu, kto-
ceniem sie z Nim, probami przekupienia Go, szantazowania, a w nastepstwie —
przezywania konfliktu religijnego i wyrzutéw sumienia. Niektérzy swéj zal i lek
przed kolejna ,zemsta Boga” thumia w neurotycznych, ekspiacyjnych, dewocyjnych
zachowaniach religijnych. U innych wigze sie on ze skruputami, niemoznoécia
przebaczenia sobie i niewiarg, ze B6g moze przebaczy¢, uznania siebie jako niegod-
nego przebaczenia, aktami samopotepienia, pogardy do siebie, leku przed $miercia,
sadem i sprawiedliwoscig Boza. Inni przeciwnie, w wyniku kryzysu religijnego
doswiadczaja wyraznego ostabienia wiary, obrazaja sie na Boga, wygrazaja Mu,
zrywajg wiezy z Kosciolem, czasem przyjmujg postawe walczaca.

Utrata wiary, racjonalizowana sama w sobie, jest tez czasem nieuswiadomionym,
ale silnym zrédiem cierpienia. Brakuje Tego, ktéry méglby by¢ ,ostatnia deska
ratunku”. Nie pozostaje juz nikt i nic, co mogltoby by¢ zrédtem nadziei i pociechy.
W tej duchowej sytuacji kryzysu religijnego i odrzucenia Boga, rodzi sie trudne
do odpowiedzi pytanie, na ktére kazdy rodzic musi sobie odpowiedzie¢ - jak po
takiej stracie (stracie dziecka zdrowego) i stracie , swojego Boga” — dalej zy¢? Jest
to pytanie o tyle dramatyczne, ze rodzicom trudno jest znalez¢ opieke duchowa
w tej sytuacji. Problem polega nie tylko na tym, ze mato jest oséb przygotowanych
do tego, aby udziela¢ rodzicom ,pocieszenia chrzescijariskiego™ nie naruszajac ich
wrazliwoéci a ponadto, rzeczywiscie rodzice sq wtedy bardzo wyczuleni na kazde
stowo i pozawerbalne komunikaty, dlatego przekaz chrzeécijanskiej wizji cierpienia
nie zawsze do nich przemawia, wydaje sie im zbyt ,,twarda mowa”.
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poczucia zawiedzionych nadziei, straconych szans, niespelnionych pragnien, nie-
zaspokojonych potrzeb, niepowodzenia zyciowego, poczucia osobistej klgski. Jest
tez wyrazem poczucia straty tego wszystkiego, co mogloby wnies¢ dziecko zdrowe
w zycie rodziny. Funkcjonowanie ich rodziny bedzie bardziej niz ,normalnych”
rodzin naznaczone cierpieniem, niewiadomga, obcigzeniem fizycznym, psychicznym
i finansowym, wysitkiem, rezygnacja z wielu mozliwosci, ograniczeniami, trudem,
poswieceniem. Oboje rodzice stracili poczucie posiadania ,normalnej rodziny”,
mezczyzna stracit zone jako szczesliwg matke szczesliwego dziecka, kobieta stra-
cita meza jako szczesliwego ojca szczesliwego dziecka. Wiadnie ta innoéc i zwig-
zane z nig poczucie cigzacego nad zyciem fatum i braku bezpieczenstwa, statego
zagrozenia, nieszczescia, ogotocenia z wartosci, ktére innym przynaleza, utraty

,normalnego zycia” jak inni, wrazenie osamotnienia i niezrozumienia, a czasem
nawet odrzucenia ze strony otoczenia, obwinianie sie i wstyd powoduja kumulacje
poczucia bezbrzeznego cierpienia i nieszczescia.

Doswiadczenie straty dziecka zdrowego pociaga za soba doswiadczenie wielu
strat w rodzinie i na stratach wlasnie, a nie na tym, co mozna ,zyska¢”, skupiaja
sie nie rzadko uczucia rodzicéw oczekujacych urodzenia takiego dziecka. Wszyscy
czlonkowie rodziny zostaja dotknieci sytuacja pojawienia sie chorego lub obcig-
zonego wada dziecka i na rézne sposoby optakuija siebie jako poszkodowanych
przez los, obcigzonych ponad sily. Caly system rodzinny ulega zmianie. W wielu
wypadkach ciezkich wad lub uposledzenia umystowego nie tylko rodzice, ale tez
dziadkowie stracili dziedzica schedy rodzinnej, kogos, kto w ich planach miat
ponie$¢ nazwisko w dalsze pokolenia, obdarzy¢ ich wnukami. Zakwestionowane
zostaty podstawy ich dumy z dziecka czy wnuka, a tym samym dumy z siebie jako
rodzica, babci i dziadka.

Rodzenstwo, nie zawsze rozumiejac do kofica sytuacje, ale uczestniczac w smutku
ibolu rodzicéw, czuje sig zobowigzane do solidarnoéci w przezywaniu i optakiwaniu
straty. Tracac kogo$ bliskiego, moze sta¢ sie niespokojne, napiete, lekowe, moga
pojawic sig symptomy nasilonego smutku, poczucia braku bezpieczenistwa, leku
przed rozstaniem z rodzicami, chorobg, $miercia. Rodzenstwo dziecka prenatal-
nego moze tez czuc sig odpowiedzialne za chorobe, obcigzajac siebie wing, gdyz np.
nie doé¢ bylo grzeczne, nie pragnelo rodzenstwa, zle mu zyczylo, wolalo, zeby sie
nie urodzilo, bylo zazdrosne o nie. Moze dojé¢ do przekonania, ze nie jest wiele
warte, gdyz nie dostato od Boga zdrowego brata czy siostry. Starsze dzieci moga
swdj zal taczy¢ z lekiem przed przyszioscia z chorym rodzenstwem, zdajac sobie
sprawg, ze to dziecko chore lub z niepelnosprawnoécia bedzie bardzo absorbowac
uwage i uczucia rodzicéw, bedzie tez zachodzila koniecznosé¢ rezygnacji z dodat-
kowych zaje¢ i rozwoju zainteresowan. Zal moze tez dotyczy¢ straty ,normalnego
dziecifistwa w normalnej rodzinie” (np. ,normalnych” weekendéw, wakacji), leku












