





DOROTA KORNAS-BIELA

Niepomyslna diagnoza prenatalna
wyzwaniem dla rodzicéw, personelu
medycznego oraz spoleczenistwa

Wyzwaniem dla cztowieka jest trudne zadanie, jakie
stoi przed nim do wykonania, nowa sytuacja, nowe moz-
liwodci, cele, zobowiazania, a wiec te wydarzenia zyciowe,
ktére wymagaja wzmozonego wysitku, po§wigcenia im cza-
su i energii psychicznej, osobistego zaangazowania, czasem
rezygnacji z posiadanych lub pozadanych débr i wartosdi,
bedace sprawdzianem jego wiedzy, odpornosci psychicznej,
odpowiedzialnosci.

Jednym z takich wyzwan zwigzanych z zadaniem rozwo-
jowym okresu dorostodci jest posiadanie zdrowego dziecka.
Zdrowe dziecko jest dla rodzicéw najwazniejsza wartocia,
najbardziej cenionym dobrem, dlatego okres oczekiwania na
jego urodzenie jest czasem okreglanym jako ,przy nadziei”.
Rodzice majg nadzieje, ze urodzi si¢ zdrowe dziecko i ta-
kie wyobrazaja sobie w swoich fantazjach i wizualizacjach.
Przez wieki prenatalny okres zycia cztowieka byt owiany ta-
jemnica. Obecnie, dzicki rozwojowi medycyny perinatalnej
oraz diagnostyki prenatalnej, mozna dotrze¢ do $rodowiska
wewnatrzmacicznego i za pomocg coraz bardziej udoskona-
lanej aparatury $ledzi¢ rozwdj dziecka, jego stan zdrowia,
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zachowanie, dobrostan, warunki zycia. Jego rozwéj moze
by¢ monitorowany juz od poczgcia, a dla rodzicéw, dzigki
dostgpnej aparaturze, jest ono uchwytne i wizualizowane.

Metody diagnostyki prenatalnej dzieli si¢ na nieinwa-
zyjne oraz inwazyjne. Do metod nieinwazyjnych zalicza sig
badanie ultrasonograficzne przeprowadzane w grupie ni-
skiego ryzyka migdzy 11.-13. tygodniem i 6 dni, 20.-22.
tygodniem oraz 30.-32. tygodniem ciazy. W grupie pod-
wyzszonego ryzyka zostaje ono uzupelnione o ocen¢ mar-
keréw biochemicznych (stezenie biatka PAPP-A, estradiolu,
ewentualnie alfafetoproteiny, czyli AFP plodowej, tzw. test
potrdjny, test zintegrowany), badanie wolnego DNA ko-
morek ptodowych obecnych w krazeniu matczynym (od 12.
tygodnia), echokardiografi¢ (KTG, zwykle migdzy 20.-22.
tygodniem, najwczesniej od 17. tygodnia) oraz rezonans
magnetyczny. Metody inwazyjne to biopsja kosméwki (po
14. tygodniu), amniocenteza (po 17. tygodniu) i kordocen-
teza (po 20. tygodniu).

Rodzice, majac mozliwo$¢ zdobycia informacji co do
stanu zdrowia dziecka, korzystaja z ustug diagnostycznych,
przy czym jedni bardziej kieruja si¢ motywacjg zdobycia
informacji potwierdzajacych, ze dziecko jest zdrowe, inni
natomiast kierujg sie bardziej motywacja upewnienia sig, ze
dziecko nie jest chore'. Akcent w obu tych motywacjach
jest inny, ale cel ten sam — uspokoic si¢, ze z dzieckiem jest
»wszystko w porzadku”.

W wyniku przeprowadzonej diagnostyki prenatalne;j
rodzice moga otrzymaé dwa rézne rozpoznania — o nega-
tywnym lub pozytywnym wyniku przeprowadzonych ba-
dan. Negatywny wynik badan to pozytywna informacja dla
rodzicéw, oznacza bowiem, ze na podstawie zastosowane;j
procedury diagnostycznej nie stwierdza sie wystepowania

! C. Gudex, B.L. Nielsen, M. Madsen, Why Women Want Prenatal Ultrasound in Nor-

mal Pregnancy, “Ultrasound in Obstetrics and Gynecology” 2006; 27 (2): 145-150.
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u dziecka danego typu chorédb, na ktére byto ukierunko-
wane badanie. Rodzice czuja ulge — ich ,,dziecko jest zdro-
we”. Jednak dla rodzicéw zaniepokojonych stanem zdro-
wia dziecka (z powodu np. wezesniejszych niepowodzent
prokreacyjnych, obciazenia ryzykiem genetycznym, wy-
stapienia zaburzed w najblizszej rodzinie lub o neurotycz-
nych cechach osobowosci) taki wynik diagnozy prenatalne;
nie zawsze jest uspokajajacy i mogg domagaé si¢ dalszych
badar.

Jesli wynik prenatalnej diagnozy jest pozytywny, to in-
formacja dla rodzicéw ma wydzwick bardzo negatywny, bo
oznacza wystapienie u dziecka jakiego$ zaburzenia rozwo-
jowego lub choroby wrodzonej. Czasem jest mozliwe pod-
jecie leczenia dziecka jeszcze przed urodzeniem (np. farma-
kologicznego, chirurgicznego), ale w wigkszosci wypadkéw
nic nie mozna zrobié, aby na tym etapie pomédc dziecku.
W wypadku stwierdzenia powaznej choroby wrodzonej
u dziecka rodzice majg prawng mozliwo$¢ zdecydowania,
czy chcg skorzystal z eugenicznej abordji czy tez pozwalajg
dziecku zy¢.

Niepomyslna diagnoza prenatalna stanowi wyzwanie dla
rodzicéw, dla cztonkdéw ich rodziny oraz dla 0séb z persone-
lu medycznego. Kazda z oséb doswiadcza tej sytuacji w inny
sposdb, ma inng role do spetnienia, s3 do niej kierowane
inne oczekiwania, dotyczy ja inny rodzaj i zakres odpowie-
dzialnosci. Natomiast rozwéj ustug medycznych w tym za-
kresie stanowi niewatpliwe wyzwanie spoleczne, gdyz jego
celem jest nie tylko profilaktyka pojawienia si¢ wad wro-
dzonych w populagji, ale réwniez usuwanie tych wad, jesli
zostaja zdiagnozowane przed urodzeniem, co w praktyce
oznacza podjecie préb terapii prenatalnej wobec niewielkiej
liczby mozliwych do zdiagnozowania choréb, przygotowa-
nie sie na urodzenie dziecka chorego lub usuwanie ,choroby
wraz z chorym” w procedurze eugenicznej aborgji. Rodzi sig
wiec pytanie o wplyw stosowania diagnostyki prenatalne;
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z uwzglednieniem eugenicznej aborcji na postawy spoleczne
wobec 0s6b z niepetnosprawnoscig, gdyz trudno pogodzi¢
negatywny stosunek do nich przed urodzeniem z pozytyw-
nym stosunkiem po ich urodzeniu.

Diagnostyka prenatalna wyzwaniem dla rodzicéw

Niepomyslna diagnoza jest dla rodzicéw szokiem, sil-
ng trauma, dramatem. Uzyskanie definitywnej diagnozy
wymaga zwykle czekania na kolejne badania potrwierdza-
jace uprzednie wyniki, co oznacza rozciggniccie w czasie
hustawki silnych uczué — od nadziei po rozpacz, od wiary,
ze wszystko dobrze si¢ utozy, po lek przed nieuchronnym
osobistym dramatem i rodzinng porazks. Ta ambiwalencja
uczuciowa i stres oczekiwania na diagnoze (czekania ,jak
na skazanie”) sg zwiazane z frustracja najwazniejszych po-
trzeb psychospotecznych, wymagaja zainwestowania wiele
energii psychicznej i sg bardzo wyczerpujace emocjonalnie.
Jest to tez duze wyzwanie dla rodzicéw, gdyz wymaga pora-
dzenia sobie z silnymi negatywnymi uczuciami, takimi jak
panika, bdl psychiczny, zalamanie, smutek, zal, leki, napie-
cie, niedowierzanie, zaprzeczanie, poczucie wstydu, winy
i krzywdy, bezradno$¢, osamotnienie, zagubienie, goraczka
diagnostyczna (poddawanie si¢ dalszym, nieuzasadnionym
badaniom, aby wykluczy¢ chorobe dziecka).

Jeszcze dziecko si¢ nie narodzilo, a rodzice juz przezy-
wajg zalobg, ktéra ma charakter wielowymiarowy. Jest to
zatoba po stracie dziecka zdrowego, petnosprawnego, jakim
to dziecko nigdy nie bedzie, ,normalnego” macierzyfistwa,
ojcostwa, rodzeristwa, ,normalnej” rodziny, ,normalnego”
zycia, w ktérym pragneli zrealizowaé swoje plany, marze-
nia, aspiracje i ,normalnego” siebie, a wigc doswiadczenia,
ze jest si¢ ,normalnym”, zdolnym wydaé na §wiat ,,normal-
ne” dziecko (posiadanie dziecka ,uszkodzonego” wywotuje
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Lharcystyczne zranienie”). Zal po stracie tego, co ,normal-
ne”, czyli przecigtne, najcze¢sciej spotykane, moze byé kiero-
wany do siebie, wspétmalzonka, bliskich, dziecka, persone-
lu medycznego, Boga®. Tak przezywaja to rodzice, jednak
we wspdlczesnym $wiecie, w ktérym mamy do czynienia
z tabuizacjg $émierci i usuwaniem lub skracaniem rytuatéw
zwigzanych z zaloba’, szczegélnie trudno jest uznaé prawo
rodzicéw do optakiwania straty dziecka zdrowego, kiedy
ono jeszcze zyje, i udzielania im adekwatnego wsparcia.

Niepomyslna diagnoza prenatalna jest trudniejsza
w przezyciu niz postnatalna, gdyz rodzice dopiero nawigzu-
ja wigz z dzieckiem, ktéra po urodzeniu sprawia, ze walczg
o zycie dziecka nawet bardzo cigzko chorego. Brak neuro-
hormonalnego podtoza do podjecia zachowan opiekuriczo-
-pielegnacyjnych (tzw. instynktu macierzyriskiego, gotowo-
$ci opiekuriczej), ktdre rozwija si¢ w trakcie cigzy i porodu,
powoduje, ze nie ma fizjologicznej bazy dla wrazliwosci
matki na sygnaly emitowane przez dziecko, powodujace;
jej pragnienie zaopiekowania si¢c maleristwem®. Niedostep-
no$¢ dziecka i niemozliwoéé weryfikacji stanu jego zdrowia,
a jednoczesnie lek przed dzieckiem chorym sprawiajg, ze
wyobraznia rodzicéw pracuje w kierunku wyolbrzymiania
wady lub skutkéw choroby dziecka i jej zyciowych kon-
sekwencji. Poczucie niekompetencji rodzicielskiej wobec
wymagan opieki nad chorym dzieckiem wzmaga lek przed
nim.

?  D. Kornas-Biela, Zaloba po nicpomysinej diagnozie prenatalnej jako stracie dziecka

zdrowego, w: Rodzina w sytuacyi straty bliskiej osoby, red. D. Opozda, M. Parzyszek,
Lublin 2017, s. 205-215.

R. Kleszcz-Szczyrba, Specyfika zaloby rodzicdw po okoloporodowej stracie dziecka (w kon-
tekicie hospicyjnej opieki perinatalnej), w: Ocali¢ nadzieje. Rola i miejsce hospicjum pe-
rinatalnego w praestrzeni migdzyludzkiej i w systemie opieki zdrowoenej, Krakéw 2017,
s. 73-79.

D. Kornas-Bicla, Pedagogika prenatalna. Nowy obszar nauk o wychowaniu, Lublin
2009, s. 74-78.
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Percepcja ryzyka genetycznego oraz ocena porady jest
bardzo indywidualna i subiektywna, silnie nasycona emo-
cjonalnie, zalezna od uprzednich do$wiadczent prokreacyj-
nych i pod$wiadomych proceséw, czesto zupetnie nie-
zgodna z tzw. ryzykiem obiektywnym, a nawet u obojga
rodzicéw moze by¢ inna. Przed diagnoza istnieje wicksza
zgodnos¢ w opinii rodzicdw co do rodzaju decyzji po ewen-
tualnym uzyskaniu niepomyslnych wynikéw, po diagnozie
natomiast ich opinie ulegaja zréznicowaniu i czgsciej bywaja
odmienne’.

Rodzice réznia si¢ reakcja na tak trudng informacje, jaka
jest niepomyslna diagnoza prenatalna. Jedni chcg rozma-
wiaé, a nawet duzo rozmawiaé. Inni unikajg kontakeu, za-
mykaja sie w sobie, stosujg rézne mechanizmy obronne (np.
ttumienie, unikanie myslenia o tym, zaprzeczanie, auto-
agresja). Rodzice zamknieci w sobie i unikajacy informacji,
kontaktu wymagaja szczegdlnie duzo uwagi i ciepla, gdyz
milczenie nie jest w tym wypadku ,zlotem”. Nalezy okazaé
szacunek dla ich ukrytego cierpienia i chgci milczenia. Majg
prawo do rezygnacji z rozmowy i stawiania pytan, ale trzeba
zrobié wszystko, aby nie bylo to reakcj na niewlasciwe za-
chowanie personelu.

Decyzja ,co dalej”

wyzwaniem dla rodzicéw i personelu

Decyzja ,co dalej?” jest decyzjg okreslang w psycholo-
gii jako zyciowo doniosta®, gdyz ma istotne znaczenie dla

Taz, Psychologicane problemy poradnictwa genetycznego i diagnostyki prenatalnej, Lu-
blin1996.

C. Walesa, The Cognitive-Dynamic Issue of Important and Vitally Significant Decision.
A Psychological Study, ,The Psychology of Human Development — selected issues”
20105 1: 67-93; M. Taala, C. Walesa, Religijne decyzje yciowo donioste w okresie weze-
snej, Sredniej i poinej dorostosci, ,Horyzonty Psychologii” 2016; 6: 15-29.
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Zycia i rozwoju rodzicdw, dziecka i jego rodzedstwa, jawi
si¢ w $wiadomodci jako wydarzenie krytyczne, jej konse-
kwencje (pozytywne, negatywne) maja wplyw na dalsze zy-
cie i wyznaczajg kolejne decyzje, a skutki dotyczg rodzicow
jako decydentéw oraz innych oséb, z ktérymi sa lub beda
(np. przyszle dziecko) w relacji.

Wiekszo$¢ rodzicow ma $wiadomos¢, ze wada rozwojo-
wa lub choroba wrodzona poczgtego dziecka stawia przed
nimi wyzwanie o charakterze opieki, wychowania, edukacji,
leczenia, rehabilitacji na kilkadziesigt nastepnych lat, stad
decyzja o abordji jest traktowana jako wybranie ,mniejszego
zta”, natomiast decyzja o urodzeniu dziecka jest przyjeciem
odpowiedzialnosci ,,na dobre i na zte” za towarzyszenie no-
wemu czlonkowi rodziny przez cale jego zycie, przy czym
zgodnie z przewidywaniami dotyczacymi skutkéw choroby
lub wady dziecka tego ,zlego” bedzie wigcej, niz gdyby byto
ono zdrowe.

O przezyciach i wyborach rodzicéw (rodzimy czy usuwa-
my) wzwiazku z niepomyslng diagnoza decyduja m.in. czyn-
niki medyczne (np. tydzien cigzy, rodzaj i glebokos¢ wady,
zakres objawdw, ryzyko powtdrzenia sig, mozliwos¢ leczenia,
rokowanie), czynniki psychiczne (np. biografia zycia i oso-
bowo$¢ rodzicédw, system wartoéci i celéw zyciowych, po-
ziom identyfikacji z nauczaniem Kosciota i glebokod¢ zycia
religijnego), czynniki sytuacyjne (np. biografia prokreacyj-
na, wiek i liczba dzieci, pragnienie dziecka, obecna sytuacja
zyciowa rodzicdw, komunikacja i wieZz migdzy nimi), czyn-
niki zwigzane z ,,pierwsza informacja” (np. kto, gdzie, kiedy,
w jakich warunkach i jak przekazat t¢ informacje), czynniki
zwigzane z osobg profesjonalisty (np. ple¢, osobowos¢, spo-
s6b zachowania, system wartosci) oraz interakgji z nim (np.
percepcja lekarza jako osoby, jego kompetencji, sposéb ko-
munikacji personelu medycznego z rodzicami na wszystkich
etapach kontaktu), czynniki spofeczne (np. uprzedzenia
i stereotypy, negatywne wyobrazenia o niepetnosprawnosci
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jako nieuchronnie zwiazanej z nieszczgsliwym zyciem, nie-
dostateczne wsparcie spofeczne, sytuacja prawna i pomoc ze
strony padstwa na rzecz rodzin z osobg niepetnosprawna,
stygmatyzowanie os6b z niepelnosprawnoscia).

Najwickszy wplyw na ostateczng decyzj¢ prokreacyjng
ma:

— opinia wspétmatzonka;

— rozmowa z profesjonalisty ,,twarzg w twarz’, jej prze-

bieg, sposéb komunikacji;

— pomoce decyzyjne;

— kontakt z rodzicami, ktérzy przeszli przez to samo

doéwiadczenie;

— uksztaltowana wiez z dzieckiem;

— poziom religijnosci.

Waznym czynnikiem wplywajgcym na decyzje rodzicéw
co do urodzenia dziecka lub jego aborcji jest zastosowanie
wizualnej reprezentacji ryzyka, zyskéw i strat, konsekwencji
i uzytecznodci obu mozliwych alternatyw dziatania oraz bez-
posrednia i szczera (bez niedoméwien, ostonek) rozmowa
profesjonalisty z rodzicami na temat ich oczekiwan, prze-
konan, oceny i postaw wobec kazdej z opcji wyboru i jego
skutkéw. Rodzice cenia sobie niedyrektywna pomoc’. Wte-
dy maja poczucie podmiotowosci, autonomii i wolnosci
oraz wefekrywnoéci” wyboru®.

Ostateczna decyzja jest wynikiem zbalansowania zyskéw
i strat, wazenia skutkéw dostepnych alternatyw dzialan. Nie
jest to racjonalna kalkulacja, ale proces zdominowany przez
silne uczucia, oczekiwania i obawy, przewidywania oraz
pods$wiadome motywy. Decyzji rodzicéw nie mozna rozpa-
trywaé w modelu wyboréw racjonalnych i autonomicznych,

7 A, Nordgren, Wisdom, Casuistry, and the Goal of Reproductive Counseling, “Medicine,

Health Care and Philosophy” 2002; 5 (3): 284-285.

D. Kornas-Biela, Psychologiczne problemy poradnictwa genetycanego | diagnostyki prena-
talnej, s. 73-78.
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lecz w modelu kontekstualnym, systemowym, gdyz udzial
czynnikéw osobistych, rodzinnych, spotecznych, kulturo-
wych, religijnych jest w tych sytuacjach znaczacy’.

Ponadto, dostepnosé, a nawet rutynowoéé niektérych
badann wywoluje poczucie zobowigzania do skorzystania
z nich, a potem wybrania opgji, ktéra nie jest obciazajaca
ani dla rodzicéw, ani dla spoteczeristwa. Rezygnacja z euge-
nicznej aborcji mogtaby oznacza¢ dla rodzicédw i otoczenia,
ze s sami winni obcigzeniu zwigzanym z wychowaniem
dziecka z niepelnosprawnoscia i nie zastuguja na pomoc.
Wielu autoréw podkredla fake, ze rozwéj metod diagnostyki
prenatalnej zwigksza odpowiedzialno$¢ rodzicéw za sprowa-
dzanie na $wiat jedynie zdrowych dzieci, dzieci o jak najlep-
szej zdrowotnej jakosci. Powstaje pytanie, na ile rodzice sg
zobowiazani do korzystania z wszystkich mozliwo$ci medy-
cyny, aby testowal swoje prenatalne dzieci pod wzgledem
zdrowotnym? Czy rodzice mogg by¢ zagrozeni ze strony
swoich dzieci procesem sadowym o odszkodowanie za ,zte
urodzenie” (wrongful life)'°.

Przygotowanie si¢ na urodzenie dziecka
z choroba wrodzona wyzwaniem dla rodzicéw

Nieduza grupa choréb ma charakeer letalny i ci rodzice,
czesciej niz inni, czujg presje, aby skorzystac z przerwania cia-
iy, ktéra zle rokuje, a dziecko i tak jest ,skazane” na rychla
$mieré (przed lub w krétkim czasie po urodzeniu). Jednak

K.L. Lawson, R.A. Pierson, Maternal Decisions Regarding Prenatal Diagrosis: Rational
Choices or Sensible Decisions?, “Journal of Obstetrics and Gynaecology Canada” 2007,
29 (3): 240-246; D. Kornas-Biela, Psychologiczny kontekst podejmowania decyzji w sy-
tuacji niepomysinej diagnozy prenatalnej, w: Celowiek i jego decyzje, red. K.A. Klosiniski,
S. Biela, Lublin 2009, t. 2, s. 343-360.

Np.: Parental Responsibility in the Context of Neuroscience and Genesies, red. K. Hens,
D. Cutas, D. Horstkétter, Cham 2017.
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rodzice ¢i majg alternatywe w postaci kontynuowania ciazy
przy pomocy hospicjéw perinatalnych, kedre oferuja paliatyw-
ng opieke perinatalng. Zadaniem tych hospicjéw jest stuzenie
rodzinie wielospecjalistyczna pomocy przed i po urodzeniu
dziecka, zabezpieczenie porodu oraz wsparcie emocjonalne
po $mierci dziecka oferowane wszystkim czlonkom rodziny.
Pomoc hospicjéw jest darmowa, ciagla, dostgpna catodobo-
wo przez wszystkie dni i prowadzona jest w domu chorego
dziecka. Dziatalnos¢ takiego hospicjum opiera si¢ na filozofii
afirmacji Zycia, dziatania, wsparcia i nadziei. Opicka prena-
talna i perinatalna prowadzona przez hospicjum jest bardzo
efektywna, gdyz daje rodzicom mozliwo$¢ przezycia wielu
z niczym nieporéwnywalnych doswiadczent rodzicielskich
i posiadania wspomnien, ktére chociaz bolesne, sq konkretne
i stanowia wazna cze$¢ rodzinnej historii''.

Trudno jest przygotowaé si¢ do ,narodzin dla $mier-
ci”, ale jest to mozliwe przy wspdlpracy rodzicéw, ich
bliskich i cztonkéw zespotu hospicyjnego oraz potozni-
czo-neonatologicznego w wybranym przez siebie oddzia-
le polozniczym. Wazne jest ,mdwienie jednym jezykiem”
przez profesjonalistéw i odwotywanie si¢ do tych samych
wartosci, budowanie poczucia bezpieczeistwa i zaufania,
spokoju i powagi sytuacji, uszanowania potrzeb i pragnier
rodzicéw oraz ich sposobéw zmierzania si¢ z bélem ocze-
kiwania na dziecko o krétkiej perspektywie zycia, a potem
bycia z nim i pozegnania si¢, stworzenie wspdlnego zakresu
dziatant medyczno-opiekuriczo-wspierajacych rodzing zbiez-
nych z jej oczekiwaniami'’. O ile po diagnozie choroby letal-

D. Kornas-Biela, Hospicjum perinataine jako forma afirmacji gycia, w: Zycie i $mierc,

Whzwania daiatalnosci charytatywnej, red. J. Stala, Tarnéw 2012, s. 201-216; A. Ku-
ebelbeck, D.L. Davis, Dar czast. O kontynuowaniu ciqzy z niewleczalnie chorym driec-
kiem, Krakéw 2017.

B. Nowak, Narodziny dla smierci — czy mozna sig do tego prazygotowac?, w: Ocalic na-
dzicje. Rola i miejsce hospicjum perinatalnego w przestrzeni migdzyludzhiej i w systemie

opieki zdrowotnej, s. 53-55.
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nej jest dostgpna perinatalna opieka paliatywna dla dziecka
oraz pomoc dla catej rodziny, to powstaje pytanie, czy takaz
opieke uzyskuja réwniez rodzice, ktérych dziecko z chorobg
wrodzona ma perspektywe dalszego zycia? Czy diagnostyka
prenatalna moze pomdc im przygotowal si¢ na przyjecie
dziecka z chorobg wrodzong przed jego urodzeniem, czy tez
jej walor przygotowawczy jest przeceniany?

Niestety po diagnozie zlego stanu zdrowia/rozwoju
dziecka, ktére ma szanse zycia, rodzice czesto nie uzyskuja
zadnego wsparcia, nawet informacyjnego, np. w badaniach
25 pacjentek Instytutu Centrum Zdrowia Matki Polki
w Lodzi okazato si¢, ze ocenity one nisko pomoc ze strony
personelu medycznego'’. Podobnie badania przeprowadzo-
ne na Slasku na grupie 60 matek dzieci z niepetnosprawno-
$cig wykazaly, ze 73 proc. z nich nie uzyskato zadnego badz
wystarczajacego wsparcia psychicznego oraz merytoryczne-
go ze strony personelu medycznego, co ich zdaniem byto im
bardzo potrzebne i miato wplyw na ich negatywne do$wiad-
czenia po uzyskaniu informacji o chorobie dziecka'.

Wielu rodzicéw chceiatoby sie przygotowaé na przyjecie
dziecka z prenatalnie stwierdzong choroba wrodzona, ko-
rzystajac z fachowej pomocy specjalistéw, jednak brakuje
zorganizowanego systemu wsparcia dla nich. Nikt nie jest
zobowiazany poméc w ramach darmowych ustug dostgp-
nych kazdej parze, ktéra tego potrzebuje. Rodzice ci po-
zostajg sami. Przygotowawczy walor diagnozy prenatalnej
jest wyraznie przeceniany. Poprzez brak ustug dla tej du-
zej grupy rodzicédw widaé, jak niedoceniany jest stan silne-
go obcigzenia emocjonalnego, stresu i zatoby po dziecku
zdrowym jeszcze przed jego urodzeniem, negatywny wplyw

Y M. Ledwon, Psychologiczne aspelety diagnostyki prenatalnej wad wrodzonych, ,Acta Uni-

versitatis Lodziensis. Folia Psychologica” 2004; 8: 119-120.

" L. Szefezyk-Polowczyk, K. Wengel-Woiny, M. Respondek, H. Pudlo, Opieka prena-
talna nad matkg dziecka niepetnosprasnego, ,Journal of Education, Health and Sport”
2015;5 (6): ryc. 41 5, 5. 331-332.
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niepomyslnej diagnozy na ich przezycia, na do$wiadczenia
w cigzy i w trakcie porodu oraz psychogenne dzialanie stresu
matki na rozwdj dziecka chorego (jego niedozywienie, nie-
dotlenienie) oraz na przebieg procesu prokreaciji.

Brak ujednoliconego schematu ogélnopolskich wytycz-
nych co do postepowania w ramach wczesnej, tzn. prenatal-
nej, interwencji powoduje, ze pomoc ta zalezna jest jedynie
od kompetencji i checi lekarza prowadzacego cigzg ryzyka.
Tymczasem konieczne jest zabezpieczenie dostgpnosci po-
mocy ze strony profesjonalistéw — lekarzy, psychologa, pe-
dagoga specjalnego, jeszcze przed urodzeniem dziecka. Ro-
dzice powinni zosta objeci programem refundowanej przez
NFZ pomocy (medycznej, psychologicznej, pedagogicznej,
edukacyjnej) jeszcze przed urodzeniem dziecka (o co zabie-
gam w swoich wystapieniach i publikacjach od ponad 20
lat”®) oraz umieszczeni w rejestrze, aby w miare postepu me-
dycyny mogli by¢ objeci opieka medyczng. Gdyby wielospe-
cjalistyczna pomoc perinatalna byla darmowo dostgpna dla
wszystkich rodzicéw po niepomyslnej diagnozie prenatal-
nej, nie tylko tatwiej bytoby im podja¢ decyzje o urodzeniu
dziecka, ale przede wszystkim mieliby poczucie, ze podej-
mowana decyzja byta bardziej przemyslana, racjonalna, au-
tonomiczna, gdyz niemotywowana panika, dramatycznym
lekiem, zagubieniem, opuszczeniem. Oczywiscie, to rodzic
decydowalby, czy chce lub nie chce skorzysta¢ z tego typu
ustug w okresie oczekiwania na urodzenie dziecka z chorobg
lub wada wrodzona.

Np.: D. Kornas-Biela, Pyychologiczne problemy poradnictwa genetycznego i diagnostyki
prenatalngj, s. 132-133; taz, Psychologiczny kontekst podejmowania decyzji w sytuacji
niepomysine diagnozy prenatalnej, w: Czlowiek i jego decyzje, t. 2, s. 343-360; taz,
Wielowymiarowy kontekst prenatalnej diagnozy stanu zdrowia dziecka, Lublin 2018.
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Eugeniczna aborcja jako wyzwanie dla rodzicéw

Aborcja dokonana w celu unikniecia urodzenia dziecka
z powazng chorobg lub wada wrodzong jest czasem okre-
slana w literaturze nie wprost, ale poprzez takie sformu-
towania, jak: wczesniejsze ukoriczenie cigzy, wczeéniejsza
terminacja cigzy, ekstradycja ptodu defektywnego. Rodzi-
ce decyduyjg si¢ na tego typu aborcje w specyficznej sytuacji
psychicznej: lgk przed niewiadomg i trudami wychowania
(poczucie niekompetencji), bezradnos¢, poczucie koniecz-
noéci usunigcia ,produktu prokreacji o niskiej jakodci”,
przewidywanie ,strat” zyciowych (np. planéw i aspiracji),
lek przed stygmatyzacja w otoczeniu, cechy psychicznego
funkcjonowania w cigzy (np. podatno$é na sugestie, zalez-
nos$¢ od innych), staba wiez z dzieckiem, charakterystyczny
dla wezesnego okresu cigzy brak gotowosci opiekuriczej. Po-
nadto, decyzji o eugenicznej aborcji sprzyja réwniez specy-
fika sytuacji wyboru: diagnoza byta nagta i niespodziewana,
ma charakter nieodwracalny, jest nieweryfikowalna (tzn. nie
wiadomo, jak dziecko bedzie si¢ rozwija¢, jaki bedzie wptyw
jego choroby wrodzonej na kolejne etapy rozwoju, jej prze-
jawy, ucigzliwosc), a decyzja musi by¢ podjeta szybko, rzad-
kos$¢ problemu powoduje poczucie ,nienormalnosci”, brak
wezesniejszych do$wiadczen rodzicéw nie pozwala urealnié
lekowych wyobrazed. Przeiywajac zalamanie psychiczne,
koncentrujg si¢ na obronie wlasnej przed nieszczesciem, ja-
kie ich spotkato, nie radza sobie z lgkami dotyczacymi przy-
sztodci, uruchamiajg myslenie magiczne, decyzje o aborcji
traktuja jako podjecie symbolicznej kontroli nad wiasnym
zyciem, aby znéw nie wymkneto si¢ co§ wbrew ich woli.

W uzasadnieniach dla wyboru aborcji rodzice podkresla-
ja zwykle to, czego udato si¢ im uniknag, i dobro, ktére moga
dzieki niej zyskaé. Chodzi zwykle o dobro wlasne samych
rodzicéw, ktérzy nie czuja si¢ przygotowani do podjecia
trudu tak odpowiedzialnego rodzicielstwa (,nie chcg tego”,
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»hie znios¢ tego”, ,to mnie przerasta”, ,to nie dla mnie”),
dobro dziecka (ch¢é ustrzezenia dziecka przed bezsensow-
nym cierpieniem, nieszcz¢s$liwym zyciem) oraz dobro rodzi-
ny, ktéra w sytuacji wychowania dziecka przewlekle chorego
lub z niepetnosprawnoscig byltaby zbyt obcigzona, zubozona
(,nie sta¢ nas”), umeczona, o ograniczonych mozliwosciach
realizacji siebie przez kazdego z cztonkéw rodziny.
Psychologiczne skutki eugenicznej aborcji zalezg od wie-
lu zmiennych i nie dotycza one tylko samej matki i ojca,
ale réwniez pozostalych dzieci w tej rodzinie oraz personelu
medycznego'®. Przezycia po tego rodzaju aborcji sa szczegdl-
nie dotkliwe, gdyz rodzice chcieli dziecka, czgsto planowali
jego poczecie i byli juz z nim zwiazani emocjonalnie, ale nie
chcieli , takiego dziecka”, nie byli w stanie psychicznie pod-
ja¢ decyzji za jego dalszym zyciem. Decyzja, ktérg podieli,
byla przerazajgca dla nich, procedura eugenicznej aborcji
réwniez. Trudno im bylo liczy¢ na szczegblne wsparcie ze
strony personelu, dla ktérego ta sytuacja jest réwniez bardzo
obciazajaca psychicznie. Silne do$wiadczenia stresowe doty-
cza bowiem zaréwno pacjentki, jak i personelu. W zalezno-
$ci od objawéw choroby lub wady dziecka, tygodnia cigzy
i rodzaju procedury jej ukonczenia, rodzice moga zobaczy¢
dziecko i pozegna¢ si¢ z nim. Tak jednak dzieje si¢ rzadko.
Zazwyczaj — nie ma ciata dziecka, nie ma pozegnania, nie
ma pamiatek (np. fotografii), nie ma pogrzebu, nie ma gro-
bu, niczego, co pomogloby w odzatowaniu straty dziecka.
Przezycie procesu zaloby po eugenicznej aborgji jest trud-
niejsze niz po stracie dziecka w wyniku poronienia, urodze-
nia dziecka martwego lub jego $mierci po urodzeniu, gdyz
pojawia si¢ specyficzny smutek i zal z powodu ,,nieszczesliwej

16 : . . . -
D. Kornas-Biela, Psychologiczne konsekwencje swoistej formy przemocy w rodzinie, ,Pe-

dagogika Rodziny” 1998; 1: 119-139; taz, , Zespdf ocalenia” jako konsekwencja prze-
mocy wobec dzieci, w: Przemoc dzieci i mlodziesy w perspektywie polskiej transformacji
ustrojowej, red. J. Papiei, A. Plukis, Torut 1998, s. 150-162; taz, Psychospoleczne kon-
sekwencje aborcji dia personeli medycznego, ,Stuiba Zycin” 1999; 9: 18-19.
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ciazy”, depresja, obnizone poczucie wlasnej wartosci i samo-
oceny z powodu ,niepelnosprawnosci prokreacyjnej”, po-
czucie skrzywdzenia przez los lub Boga, ktdrego skutkdw
nie byli w stanie udZwignaé, poczucie winy, odpowiedzial-
no$¢ za podjeta decyzje, trudnosci z uzyskaniem wsparcia
ze strony innych oséb, ktére nie wiedza, co sie wydarzy-
o w zyciu rodzicéw, nie akceptujg ich decyzji lub rodzice
powatpiewajg w szczeros¢ ich solidarnosci z nimi, rozwéd
jako konsekwencja konfliktéw i trudnosci poradzenia sobie
z traumg emocjonalng. Badania prowadzone przez Anne
Bukowska i Marte Czarnecka-Iwanczuk wykazaty, ze matki
po terminacji cigzy doswiadczaly uczucia ulgi, ale miato ono
charakter ucieczkowy. Ich emocje byty ubogie, niechg¢tnie
o nich méwily, stosowaty mechanizmy obronne wyparcia,
tlumienia (mysli i emocji), racjonalizacji, bagatelizacji. Byly
skoncentrowane na sobie i wtasnych potrzebach, a utracone
dziecko traktowaty w kategoriach medycznych, bez kontek-
stu emocjonalnego, unikaty kontaktu z nim oraz wspomnien
o nim. Natomiast matki, ktére stracity dziecko po decyzji
o kontynuacji ciazy (przed lub po urodzeniu), przezywaty
bardziej spdjne i bogate emocje zwigzane ze strata, werbali-
zowaly je, poszukiwaty sensu doswiadczenia, koncentrowa-
ly sie na pozytywnych uczuciach do dziecka, potrzebie jego
godnego potraktowania, pozegnania, pochéwku i pielegno-
wania wspomnien. Praca nad przywrdceniem dodatniej sa-
mooceny wzmagata tzw. dysonans podecyzyjny, a powrdt
do wewnetrznej réwnowagi byt trudniejszy'’.

Niewatpliwie upowszechnienie eugenicznej aborgji i ak-
ceptacja dla niej ze strony spoteczeristwa powoduje, ze jej
psychiatryczne skutki nie sq powszechne, trwaja krocej, sa

7 A. Bukowska, M. Czarnecka-Iwatczuk, Anafiza sytuacji psychologicznej kobiet z roz-

poznaniem wad letalnych plodu w obliczu decyzji o kontynuacji lub terminacji ciqzy,
w: Pyychologia w naukach medycznyeh, «. 11, red. W. Strzelecki, M. Czarnecka-lwar-
czuk, M. Cybulski, Poznan 2012, s. 156-163.
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mniej nasilone'®, a przede wszystkim mniej uchwytne, gdyz
kamuflowane s3 przez mechanizmy obronne. Wprawdzie
pomagajg one radzi¢ sobie z zaistnialg sytuacja, polepszaja
samopoczucie, ale fatszujg realia tego, co si¢ naprawde wy-
darzyto — spowodowanie émierci wlasnego dziecka chorego.
Badania skutkéw eugenicznej aborcji napotykajg na szereg
trudnodci, dlatego sg zwykle prowadzone na maltych gru-
pach o0séb i majg charakter jakosciowy', a zdobycie fundu-
szy na ich przeprowadzenie napotyka na bariery z powodu
politycznej niepoprawnosci.

Diagnostyka prenatalna
wyzwaniem dla profesjonalistéw

W kontekscie diagnostyki prenatalnej wida¢ wyraznie,
ze punkt widzenia rodzica i lekarza nie musi by¢ zgodny.
Lekarz widzi swoje zadanie w tym, aby poinformowaé o ry-
zyku i mozliwosci diagnostyki prenatalnej, przeprowadzi¢
badania, rozpozna¢ wadg, dokonaé oceny sytuacji klinicz-
nej i mozliwosci leczenia, okresli¢ ryzyko genetyczne, co
jest wazne dla ewentualnej dalszej prokreacji, oraz poméc
rodzicom w sposéb niedyrektywny podja¢ decyzje ,,co da-
lej?”. Lekarzowi tatwiej postrzegaé swoja role zawodowa
jako osoby przeprowadzajacej postgpowanie diagnostyczne
i lecznicze, a nie jako osoby towarzyszacej rodzicom w dra-
matycznych przezyciach, stuchajacej ich wynurzer, dajacej
emocjonalne wsparcie. Lekarz nie ma czasu i profesjonal-
nego przygotowania, aby zaspokajaé emocjonalne potrzeby
rodzicéw, co uwaza za zadanie psychologa lub czlonkéw

18

M. Gibbons, Pyychiatric Sequelae of Induced Abortion, “Journal of the Royal College of
General Practitioners” 1984; 34 (260): 148-149.

" C. Gaudert, N. Séjourné, M.A. Allard, H. Chabrol, Les femmes face & la douloureuse
expérience de ['interruption médicale de grossesse, ,Gynécologie, Obstétrique & Ferrilité”

2008; 36 (5): 536-542.
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rodziny. Im wczesniej zostaje postawiona diagnoza prena-
talna, tym bardziej strata rodzicéw zdaje sie by¢ zwigzana
z ewentualng stratg ciazy, a nie dziecka, a tym samym trud-
niej akceptowa¢ silne przejawy zatoby u rodzicéw. Nato-
miast rodzice przede wszystkim licza na uwzglednienie ich
wiasnych, indywidualnie zréznicowanych potrzeb i doce-
nienie ich prawa do zalu po stracie zdrowego dziecka. Silna
potrzeba posiadania zdrowego dziecka po uzyskaniu wyniku
badan lekarskich wtasnie ulegla totalnej frustracji. Rodzice
i personel zderzajg si¢ z ograniczeniami medycyny i wlasna
niemocs, bowiem zwykle nic nie da si¢ zrobié, aby zniwelo-
wa¢é wade wrodzong lub zmniejszy¢ jej skutki rozwojowe™.

Przekaz niepomyslnej tzw. pierwszej informacji, ktéry
nast¢puje po badaniu przesiewowym oraz potem inwazyj-
nym (badanie kariotypu), jest dla rodzicéw i personelu sy-
tuacja trudng i jest najbardziej krytycznie oceniang forma
kontaktu, a personel zgtasza, iz wlasnie wtedy doswiadcza
najwickszych trudnosci w pracy z rodzicami. Jest to rzeczy-
widcie sytuacja patowa, gdyz dla rodzicéw jest to zawsze cios,
koszmar, nieszczedcie, trauma i dlatego nieuniknione s3 ne-
gatywne reakcje emocjonalne, a dla personelu to réwniez
zawsze stres przekazania ,zlej informacji dobrym ludziom?”,
konieczno$¢ radzenia sobie z wlasnym dyskomfortem, lgka-
mi i reakcjami rodzicéw, poczuciem bezradnoéci wobec ich
cierpienia.

W literaturze przedmiotu opisane sg potrzeby rodzicéw
i sformutowane zalecenia dla personelu, jak powinna prze-
biega¢ komunikacja w tak bolesnych sytuacjach medycz-
nych?'. Rodzice cenig sobie i sa bardziej zdolni do akcepracji
diagnozy, jesli:

M Por.: D. Kornas-Bicla, Niespelnione macierzyiistwo: psychologiczna sytuacia matek po

poronieniu, w: Oblicza macierzytistwa, red. D. Kornas-Biela, Lublin 1999,s. 179-200.
2 D. Kornas-Biela, Potrzeby rodzicéw po Smierci dziecka w okresie okoloporodowym,
w: Z zagadniert psychologii prokreacyjnej, red. E. Bielawska-Batorowicz, D. Kornas-Bie-
la, Lublin 1992, s. 61-75; tai, Wielowymiarowy kontekst prenatalnej diagnozy stanu
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— informacja byta jasna, szczera, obszerna (zawiera-
jaca informacje co do aktualnego stanu dziecka jak
i prognozy);

— dowiedzieli sig, co jest pewne, co prawdopodobne,
czego nie wiadomo;

— profesjonalista poswiecit im czas, uwaznie stuchal,
zapewnit dyskrecje i traktowal z szacunkiem, byta
mozliwo$¢ zadawania pytan.

Najbardziej stresujacymi dla rodzicéw sytuacjami sa:
unikanie ich, staba komunikacja, niezrozumienie ich sytua-
¢ji, brak szacunku i empatii, po$piech, brak prywatnosci,
hamowanie ekspresji uczu¢ (np. ptaczu), brak mozliwosci
zadawania pytan i uzyskania wyczerpujacej odpowiedzi, ob-
winianie, zawstydzanie, pogardzanie.

Jednym ze sposobdw poradzenia sobie przez lekarza
z przekazywaniem trudnych informacji rodzicom po dia-
gnozie prenatalnej moze by¢ , Polski protokét przekazywania
ztych wiadomosci w neonatologii”, zwany skrétowo EM-
PATIA, a przedstawiony przez Aldone Katarzyne Jankow-
ska w kontekscie pracy onkohematologa® i zaadaptowany
do sytuacji perinatalnej. Protokét oparty jest na akronimie
stowa empatia, co ulatwia zapamictywanie, podkresla role
empatii w komunikacji lekarza z rodzicami dziecka chorego.
E — emocje to pierwszy etap przygotowania planu rozmowy,
uwzgledniajacy wystapienie réznych negatywnych emocji
po obu stronach kontaktu. M — miejsce, osoby i czas to etap
zaplanowania realizacji rozmowy w miejscu odosobnionym,
spokojnym, z obojgiem rodzicédw i innymi osobami, ktérych
obecnosci sobie zazycza, z przeznaczeniem czasu wylacznie
dla nich, ile go potrzebuja. P — perspektywa, poziom wiedzy

zdrowia dziecka, Lublin 2018; G. Kwasniewska, Rola personelu medycznego w praeka-
zaniu rodzicom pierwszej informacji o niepetnosprawnosci ich dziecka, ,Problemy Ro-
dziny” 2000; 5: 41-47.

AK. Jankowska, Komunikacjia medyczna w onkologii dziecigcej. Praekazywanie infor-
macji 0 rozpoznaniy choroby nowotwarowej, ,Psychoonkologia” 2014; 4: 123-127.

22
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i gotowosci pacjenta to etap zaznajomienia si¢ ze stanem
dotychczasowej wiedzy rodzicdw na temat problemu zdro-
wotnego dziecka, weryfikacji niewiarygodnych informaciji,
ustalenie, jakich informacji potrzebuja. A — adekwartny je-
zyk to troska o stosowanie jezyka zrozumiatego dla rodzi-
cow, unikanie zargonu medycznego. T — tresé informacji to
etap przekazania niepomyslnej informacji, najpierw prosto
i krétko, z daniem czasu na jej przyswojenie (czas na mil-
czenie, reakcje emocjonalne rodzicéw). I — informacje do-
datkowe to etap udzielania wszystkich informacji, ktérych
rodzice potrzebuja, z zaznaczeniem, ze dalszy kontake jest
mozliwy. A — adnotacja w dokumentacji, ktéra jest podpi-
sywana przez wszystkie osoby biorace udzial w rozmowie
i rodzice otrzymuyja jej odpis.

Podobny protokét przekazywania niepomyslnych wia-
domosci w medycynie, opracowany w USA w 2000 r. przede
wszystkim dla potrzeb onkologii, ale polecany réwniez w in-
nych sytuacjach medycznych, przedstawita A.K. Jankowska
na konferencji zorganizowanej przez Krakowskie Hospi-
cjum dla Dzieci im. ks. J. Tischnera w 2017 r. Protokéf ten
zwany SPIKES zawiera szesé etapéw, a nazwa jest akroni-
mem angielskiego stowa oznaczajacego skoki, co podkresla,
ze udana realizacja kazdego etapu zalezy od prawidtowego
przeprowadzenia poprzedniego i wymaga $wiadomosci
znaczenia poszczeg6lnych etapéw tego procesu oraz delikat-
nosci, precyzji, czujnosci i k01lsekwencji”23.

Znaczenie sposobu przekazania ,pierwszej informacji”
jest ogromne. Istnieje zwiazek migdzy charakterystyczny-
mi cechami pierwszej informacji a réznymi wymiarami
funkcjonowania rodzicéw w przysziosci, np. obraz siebie,
poczucie wlasnej wartosci, postawy wobec siebie, innych,

3 Tai, Rozmowa z rodzicami nieuleczalnie chorego dziecka, w: Ocali¢ nadzieje. Rola i miej-
sce hospicjum perinatalnego w preestrzeni migdzyludzkiej i w systemie opieki zdrowotne,

s. 65-71.
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wspétmatzionka i dzieci, plany prokreacyjne, adapracja do
sytuacji $mierci dziecka, stosunek do dziecka chorego, za-
angazowanie si¢ w terapie. Nieznajomo$¢ lub nieuwzgled-
nianie przez personel medyczny sytuacji psychicznej rodzi-
céw moze by¢ przyczyng wielu bledéw jatrogennych oraz
zmniejszania skutecznoséci wzajemnego kontaktu. Brak zro-
zumienia i zaspokojenia ze strony personelu potrzeb rodzi-
céw rodzi przepasé intelektualng i emocjonalng w kontakeie,
wywoluje u nich negatywne uczucia do siebie i personelu,
uprzedzenia i dystans, dezorientacje co do oceny sytuacji.
Rodzice czuja si¢ nickompetentni do opieki nad dzieckiem.

W kontekscie diagnostyki prenatalnej profesjonalisci
moga doswiadczad szeregu trudnosci. Jedna z nich sg ocze-
kiwania rodzicdw, aby udzieli¢ im odpowiedzi na pytania,
na ktére nie ma gotowych odpowiedzi (np. dlaczego nam sie
to przydarzylo? dlaczego taka wada czy choroba? jak unik-
naé tego w przysztosci?). Sg to pytania egzystencjalne, na
ktére samemu trzeba sobie odpowiedzied, ustosunkowujac
si¢ do problemu sensu zycia, choroby, cierpienia i $mierci.
Trudno$¢ rozmowy o tak osobistych problemach w ukfa-
dzie odniesiert profesjonalnych z zachowaniem wymaganej
niedyrektywnosci jest oczywista. Odzywanie u personelu
wlasnych traumatycznych przezyé, kryzyséw, strat, zranien
z dziecifistwa, osobistych niepowodzen prokreacyjnych
moze jeszcze bardziej utrudnié te sytuacje. Whasny lek, nie-
pewnos¢, bél, smutek, brak komfortu psychicznego profe-
sjonalisty moze powodowaé postawe rezerwy wobec rodzi-
cbéw, nieangazowanie sie emocjonalne i oschtos¢, skracanie
kontaktu, nieche¢ do szerszego omawiania trudnych pro-
bleméw dotyczacych dziecka ciezko chorego lub z niepel-
nosprawnoécia, a to na zasadzie bfednego kota moze jeszcze
bardziej utrudni¢ dalsze kontakty.

Inng trudng sytuacjy dla personelu jest ta, gdy rodzice
sq winni temu, co si¢ stalo (np. z powodu stosowanych uzy-
wek, braku troski o zdrowie, opéZnien w reakcji na oznaki
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problemu, rezygnacje z badan), a trudno otwarcie powia-
domi¢ ich o tym i zmierzy¢ si¢ z emocjonalnym odwetem,
pretensjami, zalem, ztoscig i agresja. Lekarz moze odczuwaé
obwinianie personelu przez rodzicéw, byé zaniepokojony
mozliwoscia sadowego dochodzenia przez nich swoich racji.

Radzenie sobie z negatywnymi reakcjami emocjonalny-
mi rodzicdw jest bardzo trudne. Utrwalito sie przekonanie,
ze dla lekarza z powodu powszechnosci wykonywania badan
prenatalnych praca w tej dziedzinie jest rutynowym, bez-
emocjonalnym §wiadczeniem ustugi zdrowotnej. U lekarzy,
ktdrzy zmierzajg si¢ cz¢sciej z tak stresowymi sytuacjami, ist-
nieje wicksze ryzyko wystapienia objawéw syndromu wypa-
lenia zawodowego (jednym z nich jest pozorna znieczulica).
Dlatego istnieje konieczno$¢ pomocy pomagajacemu — di,
ktérzy udzielajg porad i wsparcia osobie niepetnosprawne;j,
réwniez wymagaja pomocy i wsparcia, aby nie nastapito
wypalenie, znuzenie, rutyna, schematyzm, zatamanie psy-
chiczne. Brakuje badad/dziatan monitorujacych stopien
obcigzenia psychicznego lekarza, ktéry musi przekazywaé
rodzicom informacje o rozpoznaniu u dziecka choroby
lub wady wrodzonej, dokonywaé eugenicznej aborgji lub
prowadzi¢ ciaze, gdy dziecko jest obcigzone ,wyrokiem”
»hienormalnosei”.

W pracy personelu medycznego istotne jest wyposaze-
nie oérodka, kompetencje zawodowe pracownika, ale réw-
nie wazne jest to, kim on jest jako osoba, a wigc dojrza-
tos$¢ jego osobowosci, cechy charakteru, orientacja zyciowa
(optymizm/pesymizm), rado$¢ zycia, nastawienie do ludzi,
uporzadkowane i serdeczne relacje z ludZmi, stopieri em-
patii, umiejetnosci interpersonalne, do$wiadczenie Zyciowe,
system wartoéci i hierarchii celéw w Zyciu, poczucie sensu
iycia, jego bezwarunkowa akceptacja, stosunek do cierpie-
nia, choroby i niepetnosprawnosci, szacunek do tych oséb,
glebokie zycie duchowe, religijnos¢. Osobiste charakeery-
styki personelu medycznego decyduja o stopniu satysfakcji
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rodzicéw z rozmowy z profesjonalista, rodzaju ich dalszych
decyzji oraz ich stosunku do siebie i dziecka chorego.

Osoby z personelu medycznego, majac kontake z rodzi-
cami po niepomyslnej diagnozie prenatalnej i oczekujacymi
urodzenia dziecka z ryzykiem nieprawidtowego rozwoju, nie
s3 w stanie zmieni¢ ogdlnego trendu usprawiedliwiania euge-
nicznej aborgji jako moralnie uzasadnionej, psychologicznie
nieistotnej i spolecznie pozadanej, ale poprzez swojg postawe
i sposéb komunikacji sq w stanie daé zycie dziecku i rodzi-
nie — dajac im nadziej¢ na ,dobry czas z dzieckiem, na za-
troszczenie si¢ o komfort i czuto$é wobec dziecka, kiedy jest
ono w brzuchu Mamy i kiedy przychodzi na §wiat, na mitosé
w najczystszej postaci, bezwarunkowe rodzicielstwo, ktére
trwa poprzez zycie i $mierd”*, Przestanie obrazujace warto$é
pojedynczej decyzji i czynu, site dziatania jednego cztowicka
obrazuje historyjka cytowana za Lilly Cheng w opracowaniu
Danuty Gorajewskiej — nad brzegiem morza starzec spotyka
o poranku dziewczynke, ktéra wrzuca do oceanu wyrzuco-
ne na brzeg rozgwiazdy. W odpowiedzi na jego watpliwos¢
w sensowno$¢ takiego zachowania, gdyz storice jest w pelni,
na plazy sa setki rozgwiazd i nie zdofa wszystkich uratowa¢,
dziewczynka pochylita sie i wrzucita do oceanu kolejng roz-
gwiazde, méwiac ,ta jedna nie zginie™.

Diagnostyka prenatalna wyzwaniem dla medycyny

Rozwdj ustug zwiazanych z diagnostyka prenatalng ro-
dzi wiele wyzwan przed sama medycyna jako nauka, ktéra
ma shuzy¢ cztowiekowi — zabezpieczaé przed powstaniem za-
burzen zdrowia i leczy¢ je. Cele tegoz rozwoju sa odmienne

¥ M. Buczek, [dea konferencii, w: Ocali¢ nadzicje. Rola i miejsce hospicjum perinatalnego

w praestraeni migdgyludzkie] i w systemie opicki zdrowotnej, s. 23-24.
D. Gorajewska, Fakty i mity o osobach z niepetnosprawnoscig, Warszawa 2009, s. 16.
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z perspektywy rodzica, lekarza i dziecka poczetego, kreuja
odmienne wyzwania i skutki zyciowe®.

Jednym z probleméw jest fake wzrastajacych oczeki-
wan rodzicow wobec ogromnych mozliwoéci medycyny,
aby zapewni¢ im urodzenie dziecka zdrowego. Tymczasem
diagnostyka, jak sam termin wskazuje, jest nastawiona na
wykrywanie choréb i wad juz zaistnialych, nie moze wiec
zapobiec ich wystapieniu, moze jedynie zwiekszy¢ szanse,
ze po wykryciu anomalii bedzie mozna niektére z nich wy-
leczy¢ prenatalnie lub zmniejszy¢ cigzkos¢ i rozlegtosé obja-
woéw, natomiast wobec zdecydowanej wigkszosci zaburzen
rozwojowych nie mozna nic zrobi¢ i jedynym rozwiaza-
niem, aby uniknaé urodzenia dziecka chorego, jest skorzy-
stanie z aborcji. W zwigzku z tym, im bardziej poszerzaja si¢
mozliwosci diagnostyki prenatalnej, tym bardziej poszerza
si¢ liczba chordb, przed ktérymi spoteczno$é broni si¢ po-
przez eugeniczng aborgje.

Poza tym, badania prenatalne, zawsze ukierunkowane
na wykrycie tylko niektérych choréb (najczgstszych w po-
pulagji, o ryzyku genetycznym wystapienia u danej kobie-
ty/pary), nie dajg gwarancji urodzenia dziecka zdrowego,
np. w badaniach skriningowych przeprowadzanych migdzy
11.-13. tygodniem ciazy niektére nieprawidlowosci nie sg
jeszcze wykrywalne (np. matogtowie), inne nigdy nie moga
by¢, a inne sa potencjalnie wykrywalne w zaleznoéci od np.
ich zwiazku ze zwiekszonym NT (przeziernosciq karko-
wa w badaniu USG), fenotypows ekspresjq nieprawidlo-
wosci przed urodzeniem, celami ustalonymi dla badania

% D. Kornas-Biela, Psychologicane probleny poradnictwa genetycznego i diagnostyki pre-

natalnej, s. 82; taz, Niepomysina diagnoza prenatalna: dylemat rodzicéw, wyzwanie dla
profesjonalistéw, ,Medycyna Prakeyczna. Ginekologia i Poloznictwo” 2008; 4: 15-29;
J. buczak-Wawrzyniak, Diagnostyka prenatalna — analiza celu badania z perspekeywy
lekarza, matkilrodzicow, plodutdziecka, ,Perinatologia, Neonatologia i Ginekologia®

201356 (1): 7-13.
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prenatalnego, mozliwosciami diagnostycznymi aparatury
i badajacego®’.

Zawdd lekarza zdobyt uznanie przez wieki dzigki stoso-
waniu sie do zasad tradycyjnej etyki, zgodnie z ktérg lekarz
stol na strazy zycia, zwlaszcza wtedy, gdy jest ono zagrozone
przez stabos¢, chorobe, niepetnosprawno$é. Trudno utrzy-
mac prestiz zawodu, autorytet i szacunek spoteczny, zaufa-
nie ze strony chorych, jesli rezygnuje si¢ z zasady ochrony
i obrony kazdego zycia na rzecz celéw takich, jak podtrzy-
manie dobrego samopoczucia, zapewnienie komfortu zycia
i mozliwosci realizacji indywidualnych aspiracji zyciowych,
uwzglednianie priorytetéw pozazdrowotnych i celéw spo-
leczno-politycznych, np. zmniejszenie wydatkéw na opie-
k¢ medyczna, edukacje i rehabilitacje 0séb z wrodzonymi
chorobami i wadami, realizacja popytu na zdrowe dzieci.
Argumenty za aborcjg ,defektywnych ptodéw” sa podobne
do tych, ktére sg wysuwane dla usprawiedliwienia eugeni-
ki wobec 0séb z niepetnosprawnoscia. Eugeniczna aborcja
jest jednym z czynnikéw zmniejszajacych prestiz lekarza
i jego roli. Staje si¢ on stugy porzadku publicznego oraz
zyczelh wysuwanych przez politykéw i rodzicédw. Jego wie-
dza i umiejgtnosci oraz kompetencje w postugiwaniu sie
sprz¢tem medycznym sg wykorzystane do realizacji celéw
polityki zdrowotnej patistwa®. Czuje si¢ zobowiazany spel-
nia¢ zyczenia jednych wbrew dobru innych (i to podstawo-
wemu dobru, jakim jest zycie), tylko dlatego ze ci pierw-
si uznali, ze dla tych drugich tak bedzie lepiej (tzn. moga
uniknaé cierpienia lub nieszczesliwego zycia, jedli nie beda
zyli). Mozna t¢ kwestie podsumowacd sentencja Sofoklesa:

7oA. Syngelaki, T. Chelemen, T. Dagklis, L.A. Kypros, H. Nicolaide, Challenges in the
Diagnosis of Fetal Non-Chromosomal Abnormalities ar 11~13 Weeks, ,Prenatal Diagno-
sis” 20115 31 (1): 90.

M.N. Beck, Eugenic Abortion: An Ethical Critique, “Canadian Medical Association
Journal” 1990; 143 (3): 184.
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»Zty to lekarz, ktéry stosuje lekarstwo gorsze od samej
»29

choroby™.

Diagnostyka prenatalna wyzwaniem spolecznym

Jednym z wyzwad, ktére jest odnoszone do profesjo-
nalistéw, jest konieczno$¢ dokonania refleksji nad konse-
kwencjami dla rodzicdw zwiekszania liczby i réznorodnosci
badan prenatalnych. Paradoksalnie, bezrefleksyjne zasto-
sowanie testéw prenatalnych raczej zmniejsza niz zwieksza
autonomig¢ i wolnos¢ wyboru kobiet. Duza liczba coraz bar-
dziej precyzyjnych metod prenatalnej diagnozy stanu zdro-
wia dziecka rodzi powszechne przekonanie, ze ich koszty
powinny by¢ optacalne i kobiety powinny zakonczy¢ ciazg,
jesli ptéd jest obciazony chorobg lub wadg wrodzong. Po-
glad ten nie musi by¢ wyraznie formutowany, ale w miarg
upowszechniania si¢ dostgpnosci ustug takie oczekiwanie
spoteczne wzrasta®. Wskazuje na to m.in. tzw. Zasada Ko-
rzysci Prokreacyjnych (Principle of Procreative Beneficence,
PB), zgodnie z ktérg moralnym obowiazkiem rodzicéw
jest skorzystanie z wszystkich mozliwosci, aby urodzito sig
dziecko z najwieksza szans¢ na najlepsze zycie. Mozna to
zapewni¢ dzieki preimplantacyjnej diagnostyce w procedu-
rze pozaustrojowego zaptodnienia, umozliwiajacej wyboér
zarodka o najlepszych cechach genetycznych®. Ta eugenicz-
na idea (zaréwno eugeniki pozytywnej, jak i negatywnej)

® [dostgpny: hteps://pl.wikiquote.org/wiki/Sofokles], [dostgp: 04.06.2018].

D. Kornas-Biela, Niepomyslna diagnoza prenatalna: dylemat rodzicéw, wyzwanie dla
profesjonalistéw, ,Medvcyna Prakeyczna. Ginekologia i Potoznictwo” 2008; 4: 15-29;
taz, Afirmacja gycia w kontekscie jego zagrozert po nicpomysinej diagnozie prenatalnej,
w: Zycie i Smierd. Wyzwania dziatalnosci charytatywnej, s. 171-188.

M 1. Savulescu, Procreative Beneficence: Why We Should Select the Best Children, “Bioeth-
ics” 2001; 15 (5/6): 413—426; |. Savulescu, G. Kahane, The Moral Obligation to Create
Children With the Best Chance of the Best Life, “Bioethics” 2009; 23 (5): 274-290.
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powinna by¢ odrzucona nie tylko ze wzgledéw moralnych,
ale tez psychologicznych, gdyz m.in. dlatego ze ogranicza
autonomie i wolno$¢ wyboru rodzicéw, wymaga od nich
urodzenia dziecka o ,najwyzszej mozliwej jakosci”, uspra-
wiedliwia subiektywno$é oceny tego, co jest ta najwyisza ja-
koscia i co jest najlepsze dla dziecka, domaga si¢ od dziecka
realizacji swoich najlepszych potencjalnoéci, deprecjonuje
osoby z niepetnosprawnoscia™.

U podloza trendu skracania zycia istot ludzkich, kté-
rych rokowania co do stanu zdrowia sa niepomyslne jeszcze
przed urodzeniem, lezy bezzasadne zalozenie, ze jakos¢ zycia
0séb z przewlekly choroba, wadg lub niepelnosprawnoscia
jest niska, zycie to nie ma warto$ci dla tej osoby i jej bli-
skich, dlatego tez nalezy rozwijaé testy prenatalne, wykry-
waé jak najwiekszg liczbe choréb wrodzonych i korzystaé
z eugenicznej aborcji®®. Ponadto, niewystarczajaca wiedza
personelu medycznego dotyczaca konsekwencji zyciowych
prenatalnie stwierdzanych choréb oraz brak dos$wiadcze-
nia z kontaktu z osobami o danym typie schorzenia w nor-
malnym codziennym zyciu powoduje wyolbrzymianie jego
skutkdw, a w rzeczywistodci kazda z 0séb chorych lub niepet-
nosprawnych prezentuje rézne spektrum objawdéw przypisa-
nych danemu schorzeniu. Przewlekta choroba lub niepel-
nosprawnos¢ nie wyklucza satystakcjonujacego zycia. Wiele
probleméw przypisywanych istnieniu niepetnosprawnosci
wynika z nieodpowiednich rozwigzani spofecznych, ktére

32 R. Bennett, The Fallacy of the Principle of Procreative Beneficence, “Bioethics” 2009; 23
(5): 265-273; tenze, When Intuition Is Not Enough. Why the Principle of Procreative
Beneficence Must Work Much Harder to Justify lts Eugenic Vision, “Bioethics” 2014; 28
(9): 447-455.

D. Kornas-Biela, Afirmacja sycia w kontekscie jego zagrozer po niepomysinej diagnozie
prenatalne, w. Zycie i Smieré, Wyzwania dziatalnosci charytatywnej, s. 171-188; taz,
Hospicjum perinatalne jako forma afirmacji zycia, w: Zycie i Smieré. Wyzwania dziatal-
nosci charytatywnej, s. 201-216.
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powinni podejmowaé specjalisci od zdrowia publicznego
i prawodawstwa™,

W literaturze przedmiotu dyskutowany jest problem ne-
gatywnego wplywu rozwoju eugenicznej aborcji na posta-
wy wobec 0s6b niepetnosprawnych, nieuleczalnie chorych
i niedoteznych”™. [ nawet autorzy, ktérzy uwazaja, ze dia-
gnostyka prenatalna z uwzglednieniem eugenicznej aborcji
nie musi wptywaé negatywnie na postawy spoteczne wobec
0s6b z niepetnosprawnoscia, podkreslaja fakt, Ze mozna tak
sadzi¢ jedynie wtedy, jedli traktujemy ptéd jako pozbawio-
ny statusu istoty ludzkiej, w przeciwnym razie aborcja eu-
geniczna moze zwigkszaé postawy dyskryminacyjne wobec
os6b z niepetnosprawnoscia. Niezaleznie jednak od pogla-
déw na moralny status ptodu, problem psychospotecznych
konsekwencji rozwoju ustug diagnostycznych majacych na
celu niedopuszczenie do urodzenia 0séb z wada lub chorobg
wrodzong domaga sie poglebionej refleksji teoretycznej oraz
badan empirycznych. Nie mozna lekcewazy¢ mozliwosci
dyskryminacji tych oséb jako nieplanowanego skutku roz-
woju nowych technologii medycznych®.

Powszechnie uwaza sie, ze aborcja ze wzgledu na pre-
natalnie stwierdzong nieprawidlowo$¢ jest moralnie uzasad-
niona, gdyz to, co rozwija si¢ w tonie kobiety, jest ptodem
pozbawionym statusu istoty ludzkiej, a tym samym jej pod-
stawowych praw, jakim jest przede wszystkim prawo do zy-
cia. Odebranie dziecku prenatalnemu statusu istoty ludzkiej
i stosowanie biologicznych terminéw: zarodek, embrion lub
ptéd, opdinia uznanie jego ludzkich praw i ksztatrowanie
sic wiezi z nim. Zarodek lub ptdd, kedry dopiero stanie
sie cztowiekiem i krdrego prawo do zycia jest warunkowe,

* A Asch, Prenatal Diagnosis and Selective Abortion: A Challenge to Practice and Policy,

“Obstetrical and Gynecological Survey” 2000; 55 (6): 351-352.
* Prenatal Testing and Disability Rights, red. E. Parens, A. Asch, Washington DC 2000.
* L. Gillam, Prenatal Diagnosis and Discrimination Against the Disabled, “Journal of
Medical Ethics” 1999; 25:170-171.
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uzaleznione od stanu jego zdrowia, jest w specyficznej sytua-
dji, gdyz nabedzie praw do ochrony, gdy bedzie zdolne do
zycia poza organizmem matki, a przeobrazi si¢ w cztowieka
(tzn. straci status plodu) dopiero po urodzeniu. Na razie ci,
ktdrzy ,oczekujg dziecka”, ,spodziewaja si¢ dziecka”, ,beda
mieli dziecko”, a teraz sg ,przysztymi rodzicami”, nie majg
obowiazku ochrony jego zycia, moga zdecydowaé o jego
$mierci w ramach terminu ustalonego przez prawo. Istnieje
jednak w tym zakresie wiele niekonsekwencji, m.in. gdyby
kto$ inny spowodowat $mier¢ ptodu, np. wskutek przemo-
¢y, to zgodnie z trescig art. 153 Kodeksu karnego podle-
ga karze pozbawienia wolnosci od szesciu miesiecy do lat
o$miu, a gdy dziecko poczete osiggneto zdolno$é do samo-
dzielnego zycia poza organizmem kobiety cigzarnej, podlega
karze pozbawienia wolnosci od roku do lat 10%. Natomiast
jesli kierowca spowoduje $mieré plodu w wyniku wypad-
ku, to nie podlega postepowaniu karnemu, jedynie rodzina
moze domaga¢ si¢ zado$éuczynienia na drodze powédztwa
cywilnego (por. interpretacja kary 12 lat wigzienia za spo-
wodowanie wypadku ze skutkiem $miertelnym, w ktérym
,Ciezarna stracita dziecko™®).

Zwickszajaca si¢ w §wiecie akceptacja dla aborgji, w tym
dla eugenicznej aborgji, budzi zdziwienie w konfrontacji ze
znacznie wigkszg ochrong ptodéw zwierzgcych. Nie nalezy
zabijaé ciezarnych samic (wlasnie ze wzgledu na potomstwo),
nie wolno niszczy¢ gniazd, legowisk, gdzie przychodza na

7 R. Rodzeti, Przemoc wobec ciggarnej i utrata dziecka, [online], [dostepny: htep://www.

sprawnik.pl/artykuly,10223,20406, przemoc-wobec-ciezarnej-i-utrata-dziecka], [do-
step: 10.06.2018].

H. Szezesiak, Cigzarna stracila dziecko przez pijanego kierowce. Czy mezczyzng czeka
kara?, lonline}, [dostepny: hrtps://mamotoja.pl/ciezarna-stracila-dziecko-przez-pi-
janego-kierowce-czy-mezczyzne-czeka-kara,aktualnosci-artykul,22733,r1p1.heml],
[dostgp: 10.06.2018}; M. Pyrcak-Gérowska, Jesli w wypadku drogowym ucierpi nie-
narodzone dziecko, nie dojdzie do przestgpstwa, [online], [dostepny: hetp:/karne24.
com/jesli-wypadku-drogowym-ucierpi-nienarodzone-dziecko-dojdzie-przestepstwal/],
[dostep: 10.06.2018).
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swiat zwierzeta. Prace nad ustawodawstwem dotyczacym
bardziej humanitarnego traktowania zwierzat, w tym nie-
narodzonych, uwzgledniania wrazliwosci na bdl ptodéw
zwierzecych tocza si¢ w coraz wigkszej liczbie paristw euro-
pejskich®”. Mamy tu do czynienia z humanizowaniem, czyli
»ucztowieczaniem”, zwierzat i dehumanizowaniem czlowie-
ka na wczesnym etapie rozwoju, fobig wobec ludzi i ,,ubé-
stwieniem” zwierzat™. Opinie publiczng oburza zabijanie
zwierzat cigzarnych, ale nie wzrusza u$miercanie dzieci nie-
narodzonych. Doprowadzenie do $mierci plodu zwierzece-
go porusza serce — jak wyznat to jeden z mysliwych: ,praw-
dziwy mysliwy nie strzela do lochy ktéra jest przed lub po
wyproszeniu”, a widok ,ptodéw wyjmowanych z brzucha
zabitej wlasnorecznie ciezarnej lochy (...) poruszy nawet
»miesiarza«”®'. A jakie sg przezycia personelu medycznego
biorgcego udzial w dokonywaniu nieraz péznych aborgji
eugenicznych?

Dziecko zdiagnozowane przed urodzeniem jako obcia-
zone wadg lub chorobg wrodzong jest w szczegdlnie nieko-
rzystnej sytuacji, gdyz nie tylko jest traktowane jako poten-
cjalny cztowiek zwany na tym etapie zarodkiem lub ptodem,
ale ze wzgledu na powazng niedomoge zdrowotna jest do-
datkowo wylaczone spod prawa ochrony zycia (eugeniczna
aborcja jest we wszystkich krajach mozliwa do przeprowa-
dzenia w znacznie szerszym okresie czasowym niz aborcja
na zyczenie). Zty status zdrowotny dziata na jego nieko-
rzy$¢. ,Niepetnosprawny ptéd” nie jest nawet cztonkiem
spotecznosci niepetnosprawnych. Rebecca Stangl twierdzi,

® A Tompson, W Enropie chroniq nienarodzone zwierzgta. Aborcja pozostaje legalna, [on-

line], {dostepny: https://www.pchZ4.pl/w-europie—ch1‘onia-nienarodzone-zwierzera—
-aborcja-pozostaje-legalna-,47861,i.html], [dostgp: 04.06.2018].

Por.: ). Sledzianowski, Debumanizacia czlowieka i humanizacja zwierzqt, Kielce 2014.
BB Czy etycane jest zabijanie ciggarnych loch?, Stowo Regionu Strzeliniskiego™ 2015,
[online], [dostepny: herp://sloworegionu.pl/start/powiat/895-czy-etyczne-jest-zabija-
nie-ciezarnych-loch.html], [dostep: 4.06.2018].
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ze stosunek do 0s6b niepetnosprawnych wyraza si¢ réwniez
w postawie wobec dzieci nienarodzonych, ktére otrzymaty
niepomyslng diagnoze, gdyz szacunek do kogo$ zalezy nie
tylko od tego, jak go traktujemy, ale takie od tego, jak trak-
towaliby$my go, gdyby okolicznoéci byly inne, a ,zastep-
cze argumenty” eugenicznej aborcji wyrazaja brak szacunku
wobec 0s6b niepetnosprawnych, nawet gdyby przyjaé, ze sg
one na tym etapie jedynie potencjalnymi osobami*’. Szcze-
gélnie dramatyczna sytuacjy jest ta, gdy z powodu braku
whasciwych procedur medycznych urodzony ,uszkodzony
ptéd” powoli umiera po dokonanej terminacji cigzy. Taka

sytuacja nosi znamiona eugenicznego dzieciob(')jstwa43 .

Zakonczenie

Czlowiek jest osoba, jego zycie od chwili zapoczatko-
wania jest osobowym istnieniem (istnieniem osoby), stad
posiada on niezbywalng, bezwarunkows warto$¢ i godnosé.
Godno$¢ osoby nie wywodzi si¢ z jej zdolnosci, kompeten-
¢ji czy osiggnieé, nie jest wynikiem uznania spolecznego
lub decyzji wladz paristwowych, ale wynika immanentnie
z faktu bycia osoba, bytem cielesno-duchowym. ,,Godnosé
osoby nie ma swego Zrédla w tym, co na zewnatrz, w funk-
cjonalnosci, w pozycji spolecznej czy wladzy panstwowej”.
Osoba to unikat w kosmosie®. Nieprawidlowy rozwéj, sta-
be zdrowie i niepomyslne rokowanie co do zdrowia lub zy-
cia dziecka nienarodzonego nie ujmuja nic z przystugujacej

R. Stangl, Selective Terminations and Respect for the Disabled, “The Journal of Medicine
and Philosophy” 2010; 35 (1): 32-45.

T. Dangel, Wady letalne u plodéw i noworodkéw — opicka paliatywna jako alternatywa
wobec eugenicznej aborcji, eugenicanego dzieciobdjsiwa i uporczywej terapii, ,Hospi-
cjum. Informator. Warszawskie Hospicjum dla Dzieci” 2008; 44: 21-28.

" AJ. Nowak, Osoba — unikat w kosmosie, Lublin 2004, s. 290.
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mu wartosci ontycznej, ktéra jest bezwarunkowa, bezcenna
i niepowtarzalna.

Nie da si¢ ukry¢, iz jedng z najwazniejszych przestanek
dla decyzji o urodzeniu dziecka z powaznym problemem
zdrowotnym jest szacunek dla godnosci cztowieka od po-
czecia, akceptacja zycia jako najwyiszej przyrodzonej warto-
$ci czlowieka. Jest ono niewatpliwie wartoscig ,fundamen-
talng” (konstytutywna), dlatego ze wszelkie inne wartosci
mozemy realizowaé tylko wtedy, kiedy zyjemy. Podwazenie
bezwzglednej wartoséci zycia dziecka prenatalnego i ocenia-
nie tej wartosci w aspekcie koniecznych naktadéw ekono-
micznych oraz réznego typu obcigzeri dla funkcjonowania
rodziny powoduje rezygnacje rodzicéw z przyzwolenia na
dalsze zycie dziecka.

Nowe zycie jest darem dla rodzicéw, ktéry moze si¢ urze-
czywistni¢ jedynie poprzez mitos¢, ktéra daje site do pelnej
afirmaciji zycia niezaleinie od jego ,jakosci”®. Wezwanie do
afirmacji zycia jest szczegélnie aktualne w obecnych cza-
sach, gdyz jest ono na rézne sposoby zagrozone, m.in. przez
eugeniczng aborcje, ktéra ma wiele wspdlnych cech z euta-
nazja*®, jednak dziecko z choroba wrodzona nie ma nawet
mozliwosci wyrazié swojej woli co do dalszego zycia. Dziec-
ko poczete, zawierzone rodzicom, dane i zadane niezaleznie
od stanu swego zdrowia jest osoba, a wigc ,takim dobrem,
ze whasciwe i petnowartoéciowe odniesienie do niej stano-
wi tylko mitos¢”. Osoba ludzka na kazdym etapie swojego

* Por.: Nie stargam,... nie zniszcze,... nie pomniejsze,... wwydatnic... (...). Tak. Trzeba

catkowicie by¢ darem, darem bezinteresownym, azeby w kaizdym czlowieku rozpoznac
ten dar, jakim on jest. Azeby za ten dar osoby dzigkowa¢ Dawcy”. Jan Pawel 11, Bez-
interesowny Dar, Medytacia, Watykan, 8 lutego 1994 ., [online], [dostgpny: htrps://
opoka.org.pl/biblioteka/ /W P/jan_pawel_ii/inne/medytacja_08021994.heml], [do-
step: 05.06.2018].

D. Kornas-Biela, Aborcja i entanazja — dramar wspolezesnej cywilizacji, w: Eutanazja
a opieka paliatywna. Aspekty etyezne, religijne, psychologiczne i prawne, red. A. Biela,
7. Uchnast, T. Witkowski, Lublin 1996, s. 163-172.

K. Wojtyta, Milosc i odpowiedzialnosé. Studinm etyczne, Krakéw 1962, s. 31.
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rozwoju domaga si¢ w sensie moralnym afirmacji, uznania,
szacunku ze strony wszystkich innych oséb, zwtaszeza tych,
ktdrym jest bezposrednio powierzona, a s nimi rodzice, bli-
scy, personel medyczny, a potem réwniez np. nauczyciele
i wychowawcy. Milo$¢ prawdziwa, mito$é godna osoby, jest
bezinteresowna i ukierunkowana na calg osobe, a nie tylko
na poszczegdlne jej cechy. Czlowiek mitujac w sposéb $wia-
domy i wolny, urzeczywistnia siebie, doskonali si¢, dlatego
afirmacja dla zycia dziecka po niepomyslnej diagnozie pre-
natalnej jest szansg dla jego dalszego zycia, ale tez szansg roz-
woju osobowego rodzicéw oraz innych oséb, ktére napotka
w swoim zyciu®,

®  Por: D. Kornas-Biela, Pedagogika prenatalna. Nowy obszar nauk o wychowaniu,

s. 265-268.



