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Szanowny Panie Prezesie,

W odpowiedzi na prosbe zawarta w piSmie z dnia 25 stycznia 2018 r.
uprzejmie informuje, Ze z radoscig przyjmuje patronat honorowy nad konferencja
,Ocali¢ nadzieje. Dazenie do Iaczenia réznych form wsparcia jako towarzyszenie
wyborowi rodzicow w perinatalnej opiece paliatywnej”, ktora odbedzie si¢
w dniach 2-3 marca 2018 r. w Willi Decjusza w Krakowie.

Nie mogac uczestniczy¢ w tym wydarzeniu, pragne przekaza¢ serdeczne
gratulacje w zwiazku z piekng, oddang praca oraz szerokim spektrum dziatalnosci
Hospicjum dla Dzieci im. ks. Jézefa Tischnera na rzecz tych najmniejszych.
Dzigkuje za troskliwa opieke nad nimi i ich rodzinami, réwniez ta duchowa
i psychologiczng. Zycze, by zaréwno wchodzacy w obieg kwartalnik, jak réwniez
najblizsza konferencja wydawaly obfity plon w ksztattowaniu ludzi oddanych,

wrazliwych i $wiadomych prawdziwych wartosci.

Na trud przygotowan przesylam pasterskie blogostawieristwo,

¥ Marek Jedraszewski
Arcybiskup Metropolita Krakowski
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im. ks. Jézefa Tischnera
ul. R6zana 11/1
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Szanowny Pan

Adam M. Ciesla

Prezes Zarzadu

Krakowskie Hospicjum dla Dzieci im. ks. Jozefa Tischnera

Szanowny Panie Prezesie,

wyrazam zgode¢ na objecie Honorowym Patronatem Rektora Uniwersytetu
Jagiellonskiego konferencjg ,,Ocali¢ nadzieje. Dazenie do taczenia réznych form
wsparcia jako towarzyszenie wyborowi rodzicow w perinatalnej opiece
paliatywne;j”, ktéra odbedzie sig w dniach 2-3 marca 2018 r. w Krakowie.

Z wyrazami szacunku

% Yl

Prof. dr hab. med. Wojciech Nowak

PL31-D07 Krakaw, ul. Golebia 24, tel. +48(12] 653 11 43, +48(12] 663 11 70,
+48(12) BE3 14 BY, +48(12) B63 14 79, +48(12) 422 66 B, fax +48(12) 422 32 29, +48(12) 422 B3 0B
rektor@u edu.p
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Komitet naukowy

dr hab. n. med. Jolanta Gozdzik, Przewodniczaca

Cztonek Zarzadu ds. Podmiotu Leczniczego Krakowskiego Hospicjum dla Dzieciim.
ks. Jozefa Tischnera, Kierownik Osrodka Transplantacji Uniwersyteckiego Szpitala
Dzieciecego w Krakowie, Katedra Immunologii Klinicznej i Transplantologii, Instytut
Pediatrii, Collegium Medicum Uniwersytetu Jagielloriskiego w Krakowie

ks. dr hab. Andrzej Muszala, Wiceprzewodniczacy
Wiceprzewodniczgcy Rady Fundacji Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci
im. ks. Jozefa Tischnera, Dyrektor Miedzywydziatowego Instytutu Bioetyki
Uniwersytetu Papieskiego Jana Pawta Il w Krakowie

Czionkowie:

prof. dr hab. Tadeusz Antoni Gadacz — Przewodniczacy Rady Fundacii
Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci im. ks. Jozefa Tischnera, Wydziat
Humanistyczny Akademii Gorniczo-Hutniczej w Krakowie
prof. zw. dr hab. n. med. Ryszard Lauterbach — Kierownik Oddziatu Klinicznego
Neonatologii Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie

. drhab. med. Maciej Kowalczyk — Uniwersytecki Szpital Dzieciecy w Krakowie

« ks. dr hab. Piotr Kroczek — Kierownik Katedry Prawa Rodzinnego Uniwersytetu
Papieskiego Jana Pawta Il w Krakowie

« dr hab. med. Hubert Huras — Kierownik Oddziatu Klinicznego Potoznictwa
i Perinatologii Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie

. dr Adam Hernas — Cztonek Rady Fundacji Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci
im. ks. Jozefa Tischnera, Instytut Mysli Jozefa Tischnera w Krakowie

. dr n. med. Aleksandra Krasowska-Kwiecien — Krakowskie Hospicjum dla
Dzieci im. ks. Jozefa Tischnera, Osrodek Transplantacji Uniwersyteckiego
Szpitala Dzieciecego w Krakowie, Adiunkt w Katedrze Immunologii Klinicznej
I Transplantologii Collegium Medicum Uniwersytetu Jagiellonskiego w Krakowie

. dr inz. Antoni Zieba — Prezes Zarzadu Polskiego Stowarzyszenia Obroncow
Zycia Cztowieka



Mitos¢ nas rozumie”

Idea

Szanowni Panstwo,

Pierwsza edycja konferencji,Ocali¢ Nadzieje" zorganizowana przez Krakowskie
Hospicjum dla Dzieci im. ks. J. Tischnera w marcu 2017 roku zaistniata
jako bardzo potrzebne forum wymiany wiedzy i doswiadczen w zakresie
perinatalne] opieki paliatywnej. CieszyliSmy sie z obecnosci specjalistow:
lekarzy, potoznych, psychologow, oraz wszystkim innych zainteresowanych
tym tematem. Zobaczylismy, ze nie jestesSmy sami z wieloma pytaniami, jakie
sobie stawiamy oraz ze dialog filozofii, medycyny, psychologii i samego zycia
jest nam wszystkim bardzo potrzebny.

Pragniemy zaprosi¢ Panstwa na drugg edycje konferencji. Chcemy zaréwno
podzieli¢ sie wypracowanymi przez nas standardami opieki w Hospicjum
Perinatalnym, jak i zaprosi¢ do dyskusji nad mozliwoscig skutecznego
integrowania réznych form wsparcia rodzin oczekujgcych przyjscia na swiat
nieuleczalnie chorego dziecka.

Serdecznie zapraszamy!
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Program konferencji

www.hospicjumtischera.org/pl/konferencja

Pigtek, 2 marca 2018 roku

14:00—14:45 Rejestracja uczestnikow warsztatow
15:00—19:00 Sesje warsztatowe do wyboru (po wczesniejszej rezerwacji):

mgr Agnieszka Kaluga (15:00-18:00)
,...Jak siebie samego’. Zadbaj o siebie, gdy pomagasz innym’.
Warsztat dla: pracownikéw hospicjum, wolontariuszy

mgr Katarzyna Nowak-Ledniowska (15:00—-19:00)

»...tylko dzis jest Twoje. Jak wspierac rodzine w procesie umierania
dziecka". Warsztat dla: lekarzy, pielegniarek, potoznych, psychologow,
wolontariuszy

mgr Beata Rusiecka (15:00-19:00)
,Psychoterapia ztozonej traumy Philipa Ney'a. Wprowadzenie”.
Warsztat dla: psychologow, psychoterapeutow

19:00 Kolacja

21:00 Koncert

Jorgos Skolias — Spiew

Joachim Mencel — organy Hammonda, piano Rhodes, fortepiano
DjKrime (Wojciech Dtugosz) — turntablism

Andrzej Swies — kontrabas, gitara basowa

Harry Tanschek — perkusja

Piotr Baron — Hohner Pocket Clarinet, saksofon tenorowy — goscinnie
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Sobota, 3 marca 2018 roku

9:00 Przywitanie uczestnikow konferencji

9:05-9:25 mgr Monika Buczek — Prezentacja ksigzki Dar czasu
9:25-9:35 Adam M. Ciesla — Lek i nadzieja jako wolne sposoby istnienia dobra

Moderator:

dr hab. n. med. Jolanta Gozdzik, Krakowskie Hospicjum Dla Dzieci im. ks. Jozefa
Tischnera, Collegium Medicum Uniwersytetu Jagiellonskiego w Krakowie

Blok I (9:35-11:05)
9:35-9:55
drn. med. Krzysztof Szmyd

Rozmowa o odstgpieniu od uporczywej terapii
w ramach opieki hospicjum perinatalnego.

9:55-10:15
lek. med. Magdalena Wozniak,

dr hab. n. med. Jolanta Gozdzik
Model opieki perinatalnej nad rodzing
wypracowany w Krakowskim Hospicjum
dla Dzieciim. ks. Jozefa Tischnera.

10:15-10:35

mgr Justyna Szumicka

Nie jestescie sami. Rola potoznej w opiece

nad nieuleczalnie chorym noworodkiem.
10:35-11:05 Dyskusja
11:05-11:20 Przerwa kawowa

Blok Il (12:50-14:00)
12:50-13:10
ks. dr hab. Andrzej Muszala
Duchowe formy wsparcia rodzicow w obliczu
niepomysinej diagnozy prenatalnej oraz
w przypadku smierci dziecka w okresie
perinatalnym

13:10-13:30
mgr Beata Rusiecka
Psychologiczne mechanizmy prowadzgce
do decyzji 0 aborciji.
13:30—14:00 Dyskusja
14:00—14:45 Przerwa obiadowa

Blok Il (11:20-12:30)
11:20-11:40
dr n. med. Magdalena Janeczko
Rola genetyka klinicznego w opiece perinatalnej.

Poradnictwo genetyczne w przypadku stwierdzenia
letalnych wad ptodu.

11:40-12:00
dr hab. Dorota Kornas-Biela
Psychopedagogiczne aspekty poradnictwa
genetycznego po niepomysinej diagnozie
prenatalnej.

12:00—12:30 Dyskusja

12:30—12:50 Przerwa kawowa

Blok IV (14:45-16:00)
14:45-15.05
dr Kinga Karsten

Prawne aspekty smierci dziecka w okresie
okotoporodowym.

15:05-15:25
mgr Agnieszka Kaluga
Wszyscy jestesSmy amatorami. Jak towarzyszyc¢
choremu w hospicjum. Jak towarzyszy¢ bliskiemu
tam, gdzie jest.

15:25-16:00 Dyskusja

16:00 Zakonczenie konferencji
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Adam M. Ciesla

Lek i nadzieja jako wolne sposoby istnienia dobra’

Losem cztowieka jest: dac sie pokonac nadziel. Ginie ten, kto przestaje jej ulegac
J. Tischner

Nie lekajcie sie, jam zwyciezyt swiat
Ewangelia wg sw. Jana 16,33

Lek i nadzieja. Te stowa czesto pod roznymi nazwami nawet bezwiednie stosujemy razem,
obok siebie. Sg wiec rzeczywistoscig, ktdra ujawnia nasze zycie, w czym jestesSmy i z czym musi-
my na co dzien zmagac sie. Powiedzmy czym one jednak sg kazde z osobna. Moze kazde z nich
samo cos$ mowi. Zacznijmy od nadziei, na przekor Tischnerowi, ktéry zawsze dochodzit do pozy-
tywnego obrazu rzeczywistosci poprzez to, co jest w niej nie tak.

Wiec najpierw samo stowo nadzieja. Zwrdccie Panstwo uwage, ze stowa, rzeczowniki same
przez sie cos znaczg, budzg jakies skojarzenia. | tak jest ze stowem nadzieja, méwi sie, ze nadzieja
to na przyktad oczekiwanie na spetnienie czegos, na przyktad Jan czekat w nadziei, ze zda egza-
min. Definicja tego stowa w SJP brzmi nastepujgco: ,nadzieja to mozliwosc¢ spetnienia czegos”.
Czy jest to cata rzeczywistosc tego stowa? Popatrzmy na nie od innej strony. Samo to stowo
sktada sie, mozna je podzieli¢c na dwie czesci, przyimka: ,na" i stowa: ,dzieje’, z ktorych kazde
co$ nazywa, cos$ znaczy. A wiec stowo to jest ztozeniem przyimka ,na” i stowa: ,dziejow”, jakichs
dziejéw cztowieka. Sam przyimek: ,na” ma wiele znaczen, w stowniku SJP podano dziesiec. | na
przyktad przyimek ,na” wystepuje jako tworzgcy wyrazenia oznaczajgce miejsce dziania sie lub
znajdowania sie czegos, na przyktad Abraham pracowat na polu. Ale najbardziej interesujgce jest
dla nas jego znacznie jako przyimka tworzgcego wyrazenia oznaczajgce trwanie czegos, czas lub
pore dziania sie czegos, na przyktad Abraham czekat na swojg nadzieje.

Wiele stéw, rzeczownikow, ktére oznaczajgca osobe, przedmiot, pojecie, zwtaszcza tych, ktére
sg dla nas wazne poprzez to, co w sobie zawierajg, juz cos dla nas znaczg. Jednak w tym przypad-
ku stowo nadzieja wyraza rzeczywistos¢, w ktorej przyimek ,na” pokazuje cos, w czym ja, kazdy
z nas, jest nigjako utozony na swoich dziejach i to ,na", jego sens i sposob w jaki ciezar tego ,na”
podejmujemy decyduje o tym, co sie ze mng, z nami stanie. | pozostaje zapytac, co z tym ,na’, z tg
nadziejg zrobimy, czy jg bedziemy uwzglednia¢ w naszych dziejach, czy bedziemy jg probowac
pomijac, czy wrecz odrzucac. Nadzieja wiec, to jest to, co sie dzieje z owym ,na’, ktore lezy, jest
umiejscowione na moich, twoich dziejach. Czyli to ,na" jest jakgs naktadka, ktora jest na moich
dziejach, ktorej pozby¢ sie nie moge. | w owym ,na”, jakby powiedziat Tischner, jest zawarty jakis
pierwiastek wartosciujgcy.

W pewien sposob podobnie jest ze stowem odpowiedzialnos¢. Mowi sie, definiuje stowo odpo-
wiedzialnos¢, jako obowigzek moralny odpowiadania za swoje czyny. Rzeczownik ten sktada sie
z przedrostka ,0d’, ktory tworzy z czasownikiem powiedzie¢ czasownik pochodny, oznaczajgcy
jego przeciwienstwo lub, co w tym przypadku jest jeszcze bardziej przemawiajgce, uczynienie cze-
gos na nowo, powrdt do pierwotnego stanu. Wiec jesli tylko powiemy, ze jestesmy odpowiedzialni,
to tylko recytujemy formutke, ktéra nijak ma sie do rzeczywistosci tego stowa. Gdy jednak tu i teraz
odpowiadamy kazdorazowo, kiedy jestesmy przed kims, wobec kogos to dopiero wtedy ujawniamy,

T Wyktad wygtoszony na Il Konferencji ,Ocali¢ nadzieje. Dgzenie do tgczenia roznych form wsparcia jako towarzysze-
nie wyborowi rodzicéw w perinatalnej opiece paliatywnej”, ktéra odbyta sie w dniach 2—3 marca 2018 roku, w przed-
dzien rocznicy urodzin naszego Patrona — ks. prof. Jézefa Tischnera (urodzonego 12 marca 1931).



konstytuujemy to, czym jest odpowiedzialnos¢. Ujawniamy jg ha nowo, powracamy do pierwotne-
go stanu. To ciekawe okreslenie pierwotny stan. Jaki jest ten pierwotny stan, w ktorym ujawnia sie
nasza odpowiedzialno$¢ w naszej wolnosci. Pisze Tischner: ,Swiety Augustyn mowi, ze cztowiek
jest »nitium« — poczgtkiem. Cztowiek moze sie »odradzack, »odtwarzac«. Moze »tworzyc siebie«
jak dzieto sztuki, bedgc zarazem artystg — swym wtasnym artystg; w ten sposob cztowiek wznosi
sie ponad fatum... To wszystko jest wyrazem jego wolnosci”. Wolnosc¢ jest tym medium, w ktérym
cztowiek moze oglagdac siebie i poprzez siebie widzie¢ otaczajgcy swiat. Ale tylko w ramach ogra-
niczonego zasiegu, ktéry wyznacza mu odpowiedzialnosc¢ jako ,utajona obecnos¢ w nas drugiego
cztowieka’, o ktorej pisze Tischner w Swiecie ludzkiej nadziei i dodaje: ,Levinas dokonuje odwro-
cenia porzadku, ktéry nawet w filozofii stat sie schematem. Dotychczas sgdzilismy, ze wolnos¢ to
podstawa i zrodto odpowiedzialnosci”. Tak wiec odpowiedzialnosc¢ jako koniecznos¢ odpowiedzi
drugiemu cztowiekowi jest trudna do wykrycia. Tak rozumiana odpowiedzialnosc¢ to sekret, ktérego
sie wiasnie nie rozumie. Stad uswiadomienie sobie takiej obecnosci drugiego w nas nie jest niczym
innym jak poznaniem, ktore rodzi sie poczgwszy od wyjawienia tej obecnosci drugiego cztowie-
ka, ktora przeciez przez caty czas w nas tkwi. Droga do takiego poznania musi jednak rozpoczgc
sie od uswiadomienia sobie ograniczen, ktore tkwig w samej, w naszej wolnosci. Pisze Tischner:
,Odpowiedzialnos¢, za drugiego jest wedtug Levinasa wczesniejsza niz wybor: nie ja jg wybieram,
lecz ona wybiera mnie”. Czyli odpowiedzialnos¢ to tak naprawde nie znaczy powiedziec¢, ze mam
obowigzek moralny odpowiadania za swoje czyny ale znaczy odpowiadac tu i teraz na to co jest
wezwaniem, roszczeniem, prosbg czy nadziejg, ktéra pochodzi od drugiego cztowieka. Odpowie-
dzialnos¢ wiec nie jest jakims konstruktem, ktéry na wtasny uzytek tworzymy logicznie i do niej
dopiero dopasowujemy to, co dzieje sie miedzy mng a drugim cztowiekiem, ale realng rzeczywisto-
Scig, ktora pochodzi od drugiego, ktéra mnie nieustannie wzywa i sposéb mojej odpowiedzi na nig
dopiero ustanawia mojg odpowiedzialnosc. A jej poczatkiem jest akt wybaczenia, ktérym cztowiek
stawiajgc niejako zapore ztu, to zto odrzuca. Jak Ojciec Maksymilian w Oswiecimiu poprzez swoj
czyn, nie wedle logiki ,nigdy ci nie zapomne”, ale wedle logiki ,nie daj sie zwyciezac ztu, ale zto do-
brem zwyciezaj" jak pisze swiety Pawet w Liscie do Rzymian (12,21).

Wracajgc do stowa nadzieja, doskonale widac na przyktadzie zycia i pulsujgcej w nim nadziei,
jak owa nasza nadzieja opiera sie z gory ustanawianej logice, ktorg chcielibysmy narzuca¢ owemu
,na’, tej naszej nadziei. Zrozumienie nadziei idzie poprzez jej rzeczywistosc jako swoistego me-
dium, osrodka, srodowiska, w ktérym zachodzg zjawiska, to co sie wydarza w naszych dziejach,
w medius z tac. srodkowy, czyli w tym, w czym kumulujg sie dzieje naszego zycia, zycia naszej
nadziei. Zrozumienie rzeczywistosci nadziei nie oznacza wiec najpierw okreslenia z gory, jak ona
bedzie sie dziac, ale niejako wziecie na siebie owej nadziei, poddanie sie jej decyduje o tym, co sie
z nami dziac bedzie. Zobaczmy to na dwoch przyktadach. Mamy przed sobg dwa obrazy cztowie-
czej doli, jego dziejow, ktore pozostawita nam kultura, kultura grecka i judeochrzescijanska. Odys
z opowiesci Homera wyruszajgc w swag podréz, wiedziat niejako wszystko, to znaczy znat cel
swoje podrdzy, a wiec mozna by powiedzie¢, miat nadzieje, powinien jg mie¢ w swym podagzaniu
do celu. | dotart, ale kres jego podrozy stat sie dla niego poczatkiem beznadziei, poniewaz od sa-
mego poczgtku byt naznaczony jakims fatum, ztym losem, w ktorym wtasnie nie ma nadziei. Odys
WYyruszajgc w swojg najwazniejszg podréz zycia, zabrat ze sobg fatum, przez analogie z nadziejg
natozyt na siebie juz z gory zty los jako site wyznaczajgca bieg wydarzen, w ktérych uczestniczyt.
Tajemniczg site, ktéra z gory wyznaczata jego los. Pisze Tischner: ,przenikajgce »poganstwo«
przekonanie, ze zyciem ludzkim rzgdzi tajemnicze fatum, ktore niejako z gory przeznacza cztowie-
ka do zwyciestwa lub kleski. Wiara w fatum znalazta artystyczny wyraz w dramacie greckim, nato-
miast codziennym jej przejawem byto zapotrzebowanie na wrozbitow i astrologow, ktorzy posiedl
umiejetnos¢ »wytozenia« cztowiekowi jego przeznaczen. Fatum tym sie bowiem charakteryzowa-
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to, ze rozstrzygato o zyciu cztowieka poza jego plecami. Cztowiek byt jak pidrko na rzece, miotany
jej falami. Nawet gdyby poznat zamysty losu, nie bytby w stanie ujs¢ jego wtadzy. Edyp poznat
tajemnice swego fatum, chciat od niego uciec, ale wtasnie sama ucieczka od fatum doprowadzita
go do srodka putapki’. Abraham zas paradoksalnie wyruszajgc w swg podroz na wezwanie Boga,
nie znat celu swojej podrozy, ale wbrew nadziei uwierzyt nadziei, bo jego podréz naznaczona spo-
tkaniami z Bogiem i ludzmi pozwolita mu ocali¢ jego nadzieje. Pisze Tischner: ,B6g nie chce by¢
»gorszy« od Abrahama, jesli Abraham jest przekonany, ze Sodoma powinna byc¢ uratowana, to Bog
bedzie dla niej »taskawy«. Oprocz odwetu i sprawiedliwosci istnieje takze dialog task. Dzieki niemu
jest mozliwa nadzieja, ze ten kto porzucit siebie, odzyska siebie”. Rzeczywistos¢ nadziei pokazuje
nam wiec, ze nasze postepowanie, nasz niejako rachunek wzgledem zycia, jego dziejow, ktore
bedg potem nastepowac, nie moze odbyc¢ sie bez naszego ustosunkowania sie do nadziei, ktéra
w nas jest. Inaczej méwigc, nadziei nigdy nie mozna pozostawic¢ gdziekolwiek jestesmy i cokol-
wiek robimy. Choc¢ przystowie mowi: ,Nadzieja matkg gtupich”. Mowi o nadziei jako matce, zrodle
czegos bezmysinego, naiwnego, nierozsgdnego wedtug logiki wynikania, porzgdku rozumu.

Ale rzeczywistos¢ nadziei i odpowiedzialnosci nie jest z zakresu tak pojetej logiki. Jak mowi
Tischner, aby je pojac, trzeba wzniesc¢ sie ponad owg logike, ktéra obowigzuje w Swiecie naszego
stosunku do przedmiotdw, ktére spotykamy na tym swiecie, logiki ziemi po ktérej stgpamy, ktéra
jest zaledwie sceng naszego dramatu istnienia i jak w przypadku Odysa nie decyduje o nas sa-
mych. A co decyduje? Obszar dobra, dobra i zta, ktore rozgrywajg sie zawsze jako odpowiedz lub
jej zaniechanie wzgledem drugiego cztowieka, tu i teraz. Nie jest wiec mozliwy do wczesniejszego
obrachowania, wyliczenia na mocy praw logiki. Dlaczego? Bo zawsze czy to wezwanie, czy prosba
od drugiego Cztowieka, od Boga kwestionuje nas samych, stawia pod znakiem zapytania naszg
wolnosc¢ czyli mozliwos¢ podejmowania decyzji zgodnie z wtasng wolg i czesto wprowadza nas
w stan obawy przed czyms, co nie ma wyraznej przyczyny, a co jest stanem leku. Stanu, w ktorym
nasza czesto wypracowana logika postepowania nie ma nic do powiedzenia.

Lek. Stowo to jest jakby bezosobowe. Samo z siebie nic nie znaczy choc jego definicja i nasze
poczucie pokazuje takie dolegliwosci psychofizyczne u cztowieka, ktére mozna okresli¢ takimi
stowami jak bojazn, niepokdj lub wprost jako kotatanie serca. Choc, podkresimy to, samo to stowo
nic nam nie moéwi. Mozemy sie cos$ o nim dowiedzie¢ ,cofajgc sie” niejako w czasie. Indoeuropej-
skie stowo angh, ktére zostato przeksztatcone w greckie angkito ttumaczy sie jako ,duszenie”, ,za-
wezenie” czy ,wyciskanie”. Od tacinskiego anxietas rodowdd swoj czerpig angielskie i niemieckie
Angst. Niemieckie stowo Angst wywodzi sie od wyrazu Enge (,ciasnota”’). Nie jest to odniesienie
do leku zewnetrznego, lecz chodzi tutaj o ciasnote w sensie wewnetrznym, gdy osacza cztowie-
ka zbyt mata przestrzen i ogarniajg go dusznosci. Wspotczesnie niektorzy psycholodzy mowig
wrecz o ,pokoleniu leku”, ktore jest pochodng zycia cztowieka w czasach niepewnych ekonomicz-
nie i spotecznie lub tak jak u Viktora Frankla, ktory mowi o powszechnym leku egzystencjalnym,
ktory dochodzi do gtosu, kiedy nastepuje kolizja naszych oczekiwan ze stanem faktycznym. Ow
lek rodzi sie, gdy u cztowieka zostaje zakwestionowana wola sensu, ktéra w czasie konsumpcyj-
nego i zinformatyzowanego spoteczenstwa zostata zdegradowana i jako frustracja egzystencjal-
na nie pozwala cztowiekowi bra¢ odpowiedzialnego udziatu w zyciu spotecznym, jak i w dgzeniu
do Swiadomego kreowania wtasnej egzystenciji.

Co na to Tischner? Dla niego ten swiat, ktéry napotykamy, to co pod naszymi stopami, jest
sceng naszego dramatu, kazdego z nas. Pisze: ,Chodzimy po niej, widzimy jg i styszymy oraz doty-
kamy naszym ciatem’. Wynika z tego, ze ona jest. Ale jak jest nie ma dla Tischnera decydujgcego
znaczenia. Pozostawia odpowiedz na to pytanie innym, choc jedno jest dla niego pewne, ona jest.
Scena, i tu Tischner wprowadza wazne stowo, to scena dramatu cztowieka, ktdrg on czyni sobie
poddang czyli obiektywizuje, uprzedmiotawia dzieki aktom intencjonalnym. Scena ta jest tylko jed-



nym z trzech cztonéw cztowieczego dramatu. Jest jeszcze czas, w ktorym éw dramat sie rozgrywa
i ta sama scena, ale jako miejsce naznaczone wolnoscig, jako scena zycia gdzie przede wszystkim
dochodzi do spotkan i rozstan z drugim cztowiekiem, ,na ktérej cztowiek szuka sobie chleba, domu,
Boga i w ktdrej znajduje swéj cmentarz”. Ow stosunek do napotykanych ludzi jak méwi Tischner,
wbrew rozpowszechnionym poglagdom, nie jest doswiadczany na wzor sceny jako takiej, bo nasze
spostrzeganie drugiego tak naprawde dotyczy tego, co u niego na zewngtrz. Aby zainicjowac nasz
udziat w dramacie doswiadczenia drugiego trzeba zupetnie innego podejscia, otwarcia mnie wzgle-
dem drugiego, zwtaszcza tego, ktéry bierze udziat w tym samym dramacie, co ja. Pisze Tischner:
,Inny cztowiek staje wobec mnie poprzez jakies roszczenie, w nastepstwie ktorego powstaje we
mnie poczucie obowigzku. Swiadomo$¢ tego, ze obok mnie jest inny cztowiek, dopetnia sie jako
Swiadomosc¢ roszczenia, ktore zobowigzuje. Drugi stawia mi pytanie. Jest chwila ciszy, wspolnej
terazniejszosci. Oczekuje na odpowiedz. Trzeba spetnic¢ to oczekiwanie. Istotne jest to »trzeba«”.

Zwrocmy uwage, ze medium, w ktorym ta cata sytuacja rozgrywa sie, dzieje sie, jest czas.
| w takim dramatycznym czasie wchodzimy w objecia dokonujgcej sie odpowiedzi lub jej zanie-
chania, odpowiedzialnosci lub jej braku, nadziei lub leku. Tak pojety udziat w cztowieczym dra-
macie mowi kazdemu z jego uczestnikow, ze jedynie w jego rekach, w rekach jego wolnosci jest
zguba lub ocalenie, droga w strone zta lub dobra. | taki wyraz jego wolnosci méwi cztowiekowi,
ze jest on dobrem dla samego siebie. Dlaczego? Bo moze sobie za kazdym razem ,przyswajac”
roszczenie, ktére ptynie od drugiego cztowieka jako odpowiedz, odpowiedzialnos¢ wobec niego.
Bo dramat zycia kazdego z jego uczestnikow to budowanie lub degradacja wtasnego ja. Dlatego
owo uczestnictwo w dramacie jego zycia musi bra¢ pod uwage nadzieje, ktora jest w nim niejako
ztozona. Pisze Tischner: ,Istnienie cztowieka to bezustanne uleganie jakiej$ nadziei. Losem czto-
wieka jest: dac sie pokonac nadziei. Ginie ten, kto przestaje jej ulegac”. Nadziei, ktérej osobowym
wyrazem jest uczestnictwo w niej poprzez ,przyswajanie” siebie pochodzgce z wezwania od dru-
giego lub narastajgcy lek pochodzgcy z zaniechania odpowiedzi wzgledem drugiego, ktory wyraza
sie w powolnym ,zatracaniu” siebie. Jego skrajnym wyrazem jest rozpacz.

Dialog. Jak pisze Tischner ,znaczy on tyle, co »logika miedzy dwojgiem osob«”. Jego zwor-
nikiem jest stowo. Wrocmy jeszcze do Odysa i Abrahama. Dialog inicjuje sie tam, gdzie istnieje
odrebnosc 0sob, z ktorych kazdy musi dokonac¢ wyboru postuchania tego, co ma drugi z nich do
powiedzenia, postuchania i przyswajania. Dialog Boga i Abrahama inicjuje sie od Boga, ktory go
wybrat i wota: ,Abrahamie, Abrahamie”. Abraham moze jak Adam odejs¢, ale zaczyna stuchac
I wehodzi w sytuacje Boga. Nastepuje uznanie wartosci Boga przez Abrahama i na odwrét. W tym
dialogu Abraham jest dla Boga jak Bog dla Abrahama, to ich logika, logika ,My". Stad juz od same-
go poczatku taka logika, ktéra nie ma nic wspdlnego z logikg, ktora obowigzuje w naszym odnie-
sieniu do Swiata sceny, przedmiotow, a ktora zasadza sie na opanowywaniu, czynieniu sobie tej
sceny poddang. Logika dialogu dzieki osobowej wymianie, przyswajaniu, daje Abrahamowi moc,
by wbrew nadziei uwierzyt nadziei. Dlaczego? Bo od samego poczatku ten dialog zaowocowat wie-
zig, wiezig wiernosci. Pisze Tischner: ,Kto raz wybrat, ten nie odwotuje wyboru, lecz w nim trwa”.
| odtad prawda i nadzieja jest miernikiem ich wspdlnoty, wspdlnoty Boga i cztowieka, wspolnoty
uznawania siebie nawzajem. Bog pytajgc Abrahama, dopuszcza go do bycia, uznaje jego wartosc
jako osoby. A Abraham odpowiadajac, przyswaja wartos¢ pytajgcego. Oto logika wiernosci na
nadzieje prawdy. Odtad tez zaczyna sie prawdziwy dramat nadziei, miedzy cztowiekiem a Bogiem,
od takiej wiezi rozpoczyna sie tez kazdy dramat bycia cztowieka z cztowiekiem, miedzy dobrem
I ztem, nadzieja i lekiem. Inaczej myslec¢ niepodobna. A Odys, on to wyruszajgc w swg podroz, byt
sam, sam ze swym ztym losem, ktory zabrat ze sobg w swg podroz.

A co dla cztowieka jest dobrem, a co ztem? Pisze Tischner: ,Nalezy odrézni¢ zto od nieszcze-
scia”. Z pewnoscig nieszczesciem cztowieka jest jego niedoskonatosc, ale réwniez kataklizm, jego
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choroba czy nawet Smierc. Ale zto jest w istocie miedzy osobami jak zdrada, ktamstwo, czy zto kto-
re przeczy logice dialogu, poczucie wyzszosci. Wiec zdrada, ktamstwo, poczucie wyzszosci, kazde
z nich to zto, ktore sie wydarza i kazdy z nas w swoim sercu wie, ze jest z nieprawdy. Jednak zto
kusi, grozi, wprowadza w jakis stan leku swojg potwornoscig albo utudg piekna. Dobro zas objawia
sie w gtebi naszej osoby jako potozone w nadziei, na zewnatrz przestrzeni zamknietej przez grozbe
czy pokuse zta. Jednak pragnienie dobra nie pozwala uschng¢ nadziei na drodze dramatu zycia ku
dobru, ktéremu zjawa zta chce stac sie przeszkodg. Dramat ten wiec idzie ku dobru albo ku ztu i tyl-
ko dobra wola cztowieka moze zadecydowac o jego ocaleniu, a zta wola wiedzie ku jego tragedii.
Wolnosc¢ wobec siebie to taka realnosc, ktora tkwi w gtebi dobrej woli cztowieka i znaczy zdolnosc
do przemiany podtug dobra. Ale zto nigdy nie odstepuje, by zagrodzi¢ cztowiekowi droge ku dobru.
Jego mimowolnym darem jest doswiadczenie wolnosci, od Adama wystawianej na probe.

Zdaje sie wiec, ze sama cztowiecza dobra wola nie wystarcza, bo jest jeszcze taska, ktora
pochodzi z dobra jak zto z fatum. ,taska wigze osobe z osobg wiezami uczestnictwa w dobru”
pisat Tischner i précz rozumienia czysto religijnego sama z sie ma strukture daru bo jest dobrem
wyswiadczanym osobie przez osobe bezinteresownie, jest skierowana do naszej wolnosci. Ma
W sobie cos wiecej nizby o niej chciato sgdzi¢ myslenie racjonalne, bo jest wspaniatomysina i jak
nadzieja opiera sie potocznemu osgdowi. taska ma strukture nadziei, ale nie jak taska panska,
ktora na pstrym koniu jezdzi. Dlatego ma strukture nadziei, bo wzajemne relacje elementow sta-
nowigcych o niej samej czynig z niej takie srodowisko, w ktorym probujgce zaistnie¢ zto jest tyle
jest nawet pozorem, co nieproszonym gosciem. Bo jak pisze Tischner: ,Nadzieja odzyskania sie-
bie jest zwigzana z ryzykiem: jest skokiem w ryzyko. Abraham, ktéry prowadzit syna na ofiare, nie
wiedziat, ze odzyska syna. Wiadomo, co porzucat, nie wiadomo, czy i co odzyskiwat. Niewiedza
ta stwarza lek. Nie jest to lek przed ztem, lecz przed niewiadomg, ktéra wigze sie z dobrem. Aby
ten lek przezwyciezyc, potrzebne jest mestwo. Dzieki mestwu cztowiek nie tylko pokonuije lek, ale
rowniez wznosi sie ponad siebie samego — tracgc siebie, odzyskuje siebie”.

Ale jest jeszcze dramat naszej cielesnosci. Jego istotg jest rodzicielstwo. Ciato cztowiecze jest
ciatem kobiety lub mezczyzny. Ta odmiennos¢ mowi nam nie tylko o innej wrazliwosci na Swiat
i na ludzi, o innej formie ekspresji, ale tez jest oznakg mozliwego macierzynstwa i ojcostwa. Ciato
wiec uczestniczy w dialogu pfci, ktory jest czescig sktadowg dramatu cielesnosci. Kiedy kobieta
zostaje matka, a mezczyzna ojcem, ich ucielesniona mitos¢ wydaje owoc — dziecko. W takim
zwigzku pfci obie strony odnajdujg swoj wyraz poprzez relacje wzajemnosci. Ale to nie koniec
owego dramatu cielesnosci. Nie istnieje on, w ojcostwie ani tym bardziej w macierzynstwie bez
zagrozenia czyms ztym, nawet Smiercig. Pisze Tischner: ,Kierunek dramatu cielesnosci jest taki:
poprzez rodzicielstwo do ofiary. Rodzicielstwo oznacza narodzenie sie nowej odpowiedzialno-
Sci. Sytuacja rodzicielstwa jest podstawowg sytuacjg etyczng. Jest nie tylko jednym z epizodow
w biologicznym rozwoju cztowieka, ale przede wszystkim wydarzeniem etycznym, w ktorym po-
przez wzajemnosc 0sob dojrzewa gotowosc¢ do heroizmu.

Sytuacja ta moze jednak stac¢ sie odwrotnoscig samej siebie. Dzieje sie tak miedzy innymi po-
przez aborcje. Akt aborcji zamienia sytuacje zycia w sytuacje Smierci. Oznacza on nie tylko jakies
zabojstwo ale i samobdjstwo. Zabicie dziecka oznacza zerwanie wiezow wzajemnosci i odstgpie-
nie od heroicznego wymiaru egzystencji ludzkiej. W miegjsce relacji »ja-sobg-dzieki-tobie« wchodzi
relacja »ja-nie-sobg-z-twojej-winy«. Matka nie jest juz matkg a ojciec ojcem. Kto chciat »zachowac
siebie, ten stracit siebie«”.

Adam M. Ciesla



dr n. med. Krzysztof Szmyd

Rozmowa o odstgpieniu od uporczywej terapii w ramach
opieki hospicjum perinatalnego

— My chcielibysmy godnie przezyc to, co nas spotkato. W ciszy i spokoju przyja¢ Wojtusia
takiego, jaki jest — razem z jego choroba. Niech zyje tak dtugo, jak bedzie mu to dane. Oczywiscie
obawiam sie podjecia ztych decyzji. Dlatego tak bardzo zalezy mi na opiece lekarza, ktory pod-
powie, pokieruje nami, Stawiajgc na pierwszym migjscu godnosc¢ mojego synka. Kazda decyzja
0 rezygnacji z jakichs metod leczenia bedzie trudna, ale gdy bede miata przekonanie, ze jest to
najlepsze dla Wojtusia, ze inaczej naraze go na uporczywag terapie, na dodatkowe cierpienie,
moje watpliwosci rozwigjg sie.

— Czyli przechodzimy do tematu lekarza rozumiejgcego problemy Pani i synka?

— Rodzice tacy jak my nie majg wiedzy medycznej, wiec muszg komus zaufac i oprzec sie
na wiedzy fachowca. Bez takiej pomocy moglibysmy podjac zte i nie w petni sSwiadome decyzje,
a potem zostatyby nam do korica zycia wyrzuty sumienia. Chcielibysmy tego unikng¢ — szcze-
golnie, ze mowimy o naszym synku, ktorego juz zdgzylismy pokochac.

— A co Pani mysli o przysztosci Wojtusia, niezaleznie od tego, co mowig lekarze?

— Jest we mnie nadzieja, ze wydarzy sie cud. Wiem tez, ze synek jest bardzo chory i — zgod-
nie z wiedzg medyczng — po urodzeniu chyba bedzie zyt bardzo krétko. Chcielibysmy z mezem,
zeby dorost we mnie i pobyt z nami choc¢ przez chwile. Nie potrafie sie do korica przygotowac na
rozstanie, nie moge...

(Mama Wojtusia)

Terapia uporczywa — wstep

Problem terapii uporczywej pojawia sie w kontekscie wszystkich ciezkich, groznych dla zycia
ludzkiego schorzen. Terminem tym postugujg sie zaréwno lekarze, chorzy, jak réwniez ich rodziny.
W wielu wypadkach wydaje sie wrecz, ze to nie pacjent, lecz w pierwszej kolejnosci jego najblizsi
kwestie dotyczgce tego tematu analizujg i dyskutujg z lekarzem prowadzgcym. To czesto ,ponad
pacjentem” podejmowana jest decyzja o rezygnacji z takiej czy innej formy leczenia wtasnie po
to, aby nie wkroczy¢ w obszar terapii uporczywej. O co zatem chodzi, gdzie zaczyna sie uporczy-
WOSC terapeutyczna i dlaczego chcielibysmy tego unikng¢? Odpowiedz wbrew pozorom nie jest
tatwa zarowno dla osob niezajmujgcych sie zawodowo medycyng, jak i profesjonalistow. Istnie-
ja, co prawda, definicje przyblizajgce problem, ale w ramach edukacji uniwersyteckiej przysztego
lekarza nie rozmawia sie zbyt wiele na temat terapii uporczywej. Porusza sie natomiast kwestie
uporczywosci danej terapii niejako ,przy okazji’, omawiajgc przypadki konkretnych chorych, kto-
rych studenci poznajg w czasie swoich zajec. Taki bowiem model pozwala zrozumie¢ gteboko
tematyke, a co za tym idzie podejmowac¢ w przysztosci madre decyzje. Ten sam model podej-
miemy w naszym opracowaniu, omawiajgc kwestie uporczywosci terapeutycznej na przyktadach
poszczegolnych pacjentow w dalszej czesci rozdziatu.

Definicje

Zgodnie z definicjg uporczywa terapia to stosowanie procedur medycznych w celu podtrzyma-
nia funkcji zyciowych nieuleczalnie chorego. Przedtuza ona jego umieranie, wigzgc sie z nadmier-
nym cierpieniem lub naruszeniem godnosci pacjenta. Uporczywa terapia nie obejmuje podsta-
wowych zabiegow pielegnacyjnych, tagodzenia bolu, dusznosci i innych objawow oraz karmienia
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I nawadniania, o ile stuzg dobru pacjenta, nie wigzg sie z nadmiernym cierpieniem lub narusze-
niem godnosci pacjenta (Polska Grupa Robocza ds. Problemow Etycznych Konca Zycia)'-2.

Wedtug innych definicji uporczywag terapig jest dziatanie, ktorego celem jest utrzymanie przy
zyciu nieuleczalnie chorego za pomocg nadzwyczajnych lub nieproporcjonalnych srodkow lecz-
niczych, wbrew jego najlepiej pojetym interesom, przekonaniom pacjenta, wbrew godnosci osoby
ludzkiej, naturze. Odstgpieniem od uporczywej terapii jest rezygnacja z nadzwyczajnych sposo-
bow leczenia u nieuleczalnie chorego pacjenta, ktorego schorzenie prowadzi do przedwczesne;
Smierci. W takim przypadku postepowanie lecznicze nie powstrzymuje choroby, a jest zrodtem
dodatkowych cierpien?.

Z pojeciem terapii uporczywej nierozerwalnie wigze sie kwestia eutanazji, czyli celowego dzia-
tania z intencjg pozbawienia zycia nieuleczalnie chorego?. Eutanazja moze zosta¢ dokonana po-
przez dziatania aktywne — np. podanie choremu substancji powodujgcych zgon lub biernie — np.
poprzez zaprzestanie odzywania lub odtgczenie urzgdzenia wspomagajgcego oddychanie. Do-
strzezenie roznicy miedzy eutanazjg a odstgpieniem od dalszego uporczywego leczenia wcale
nie jest tatwe dla osoby postronnej. W obu wypadkach mamy do czynienia z dziataniami, ktore
poprzedzajg zgon chorego, mogg go takze przyspieszy¢. Gtéwng roznicg pomiedzy eutanazjag
a zaprzestaniem terapii uporczywej i leczeniem paliatywnym jest zatem intencja lekarza/rodziny/
bliskich chorego, ktorzy albo godzg sie na nadchodzgca, nieunikniong smierc i pomagajg najlepiej,
jak w danej sytuacji potrafig, albo celowo, z premedytacjg zadajg $mier¢ (sami lub z pomocg le-
karza). Wielokrotnie, zwtaszcza w opracowaniach pozamedycznych, zacierane sg granice pomie-
dzy opisanymi powyzej dziataniami. Szczegolnie osoby szukajgce ,pozytywnych cech’ eutanazji
wskazuja, ze przeciez zardwno przy zaprzestaniu uporczywej terapii, jak i przy wykonaniu eutana-
zji chory umrze, wiec summa summarum wychodzi na to samo. Probuje sie tez przekonywac, ze
uzywana w trakcie leczenia paliatywnego morfina u wielu pacjentow z silnym bolem, dusznoscia
moze skroci¢ zycie, wiec niczym od eutanazji sie takie leczenie nie rozni. Sg to jednak stwierdze-
nia nieprawdziwe, wypowiadane przez osoby, ktore albo nie majg elementarnej wiedzy na temat
nieuleczalnych chordb i procesu umierania, albo, co gorsza, celowo zaciemniajg obraz i ktamig,
majgc na celu zdobycie nowych zwolennikow swoich pogladéw. Z punktu widzenia lekarza zajmu-
jgcego sie osobami nieuleczalnie chorymi nie ma tu bowiem miejsca na zadne watpliwosci. Nie
ma zadnego wspolnego punktu, ktory taczytby eutanazje z zaprzestaniem terapii uporczywej i le-
czeniem paliatywnym. Albo lekarz wykorzystuje swojg wiedze, swoje doswiadczenie i umiejetno-
sci, aby tagodzi¢ cierpienie chorego, albo staje sie ,wtadcg zycia®, czy moze raczej Smierci, i ktory
to zycie postanawia choremu odebrac. Wracajgc do przywotanej wczesniej morfiny — albo poda-
wana jest ona w dawkach tagodzgcych bdl, dusznos¢ u danego chorego, zgodnie z dostepnymi
wskazaniami i sytuacjg pacjenta, albo lekarz postanawia przekroczy¢ Rubikon i wzig¢ sprawy we
witasne rece, konczac leczenie poprzez terminacje zycia swojego podopiecznego. Nie ma mowy
o0 pomyice, gdy réznice w dawkach sg kolosalne — nie chodzi tu o kilka czy nawet kilkadziesigt
procent wiecej, lecz o wiele, wiele wieksze dawki. Nawet jesli u podstaw takiego dziatania lezy
wspotczucie wobec chorego, dla lekarza bedzie to zawsze wybodr typu albo—albo. Pomytka nie
jest w zadnym razie mozliwa, choc istnieje ryzyko btednego odczytywania intencji lekarza przez
0soby z zewnatrz, rodzine chorego, szczegolnie przy niedostatkach we wzajemnej komunikaciji.
Podkresli¢ takze nalezy, ze w chwili obecnej prawo polskie nie zezwala na jakgkolwiek forme eu-
tanazji. W Europie sg natomiast kraje, gdzie takie dziatanie jest dopuszczalne (Holandia, Belgia,
Luksemburg)?.

Definicje terapii uporczywej, jakie tutaj przywotujemy, zostaty zawarte w propozycji wytycznych
dla lekarzy akceptowanych przez grono ekspertow i Polskie Towarzystwo Pediatryczne. Ma to
istotne znaczenie, gdyz zawarcie ich w publikacji tego typu pozwala na szerokie odwotywanie sie



do nich. To o tyle istotne, ze na Swiecie rozpowszechniane sg nieco inne interpretacje tego, co jest
terapig uporczywa, a co nig nie jest. W doniesieniach medialnych z krajow Europy Zachodniej czy
USA pojawiajg sie historie ciezko chorych, lezgcych, wymagajgcych statej pielegnacji pacjentow,
ktorzy zwykle po batalii sgdowej sg ,0dtgczani” od aparatury podajgcej pokarm. Co kryje sie za tym
medycznym zargonem? Otoz chodzi o to, iz postanowiono, ze dany pacjent ma umrzec i jako me-
tode wybrano smier¢ gtodowag. Aparaturg podajgcg pokarm, ktéra czesto jest wspominana, mo-
gta by¢ prosta pompa do zywienia, ale réwnie dobrze funkcje owej tajemniczej aparatury mogtby
petni¢ jeden z rodzicow, opiekun wyposazony w duzg strzykawke (w Polsce wiekszos¢ rodzicow
karmi chore dzieci samodzielnie i nie uzywa pompy). Odwotujgc sie ponownie do uzywanej przez
nas definicji, zawiera ona zdanie, ze karmienie i nawadnianie nie jest uznawane za jakgkolwiek
forme terapii uporczywej, gdyz ma charakter jak najbardziej zwyczajnych srodkow opiekunczych.

Opisy modelowych przypadkow

Poniewaz, jak juz wspomnieliSmy, dyskusja o granicach terapii uporczywej nie powinna byc
prowadzona w oderwaniu od konkretu, celem zapoznania sie z tematykg oméwimy przyktady
konkretnych pacjentow, zaczynajgc od tych, w przypadku ktorych rozstrzygniecie kwestii terapii
uporczywej jest najprostsze.

Przyktad 1.

Pacjent lat 80, palacz papierosow, waga ciata 59 kg, wzrost 182 cm, chorujgcy na rozsiang
postac¢ raka ptuca z rozsiewem przerzutéw choroby do obu ptuc, mozgu, naciekiem optucne;.
U chorego widoczna jest znaczna dusznosc, obrzeki konczyn, odlezyna w okolicy krzyzowej. Cho-
ry lezgcy, mowi pojedyncze stowa, stabo reaguje na osoby z otoczenia ze wzgledu na obecnosc¢
zmian chorobowych w mdzgu. Wczesniejsze proby leczenia onkologicznego nie przyniosty zad-
nego rezultatu. Mamy zatem do czynienia z chorym wycienczonym chorobg nowotworowa, kto-
ra jest bardzo zaawansowana i catkowicie nieuleczalna. Waga ciata, obrzeki, odlezyny wskazuja
na zaawansowanie procesu chorobowego. Wydaje sie, ze wobec wczesniejszego podjecia préb
leczenia i jego catkowitej nieskutecznosci nie mozna zywic nadziei, ze tego pacjenta uda sie wy-
leczy¢ w jakikolwiek znany nam sposéb. Rozsiany proces nowotworowy (rak z przerzutami) jest
chorobg, na ktérg w chwili obecnej nie ma cudownych lekéw, tabletek czy egzotycznych zidt, ktore
spowodujg znikniecie choroby. Jesli zatem opisany powyzej pacjent, przebywajgc w domu czy
hospicjum, zacznie zdradzac¢ objawy dusznosci (przy$pieszony oddech, wysitek widoczny przy
kazdym oddechu, zasinienie palcéw), staniemy wobec problemu, co dalej. Poniewaz chory ma
dusznosg¢, trzeba mu pomac, a do dyspozycji mamy dwie drogi postepowania, catkowicie odmien-
ne. Droga pierwsza to leczenie dusznosci metodami dostepnymi w ramach medycyny paliatyw-
nej, prowadzone w domu, hospicjum czy na oddziatach szpitalnych. Sktada sie na nig podawa-
nie lekéw, ktore tagodzg dusznosé, dziatajg uspokajajgco (dusznose zwykle powoduje niepokd
chorego), ewentualnie tagodzg bal, ktéry moze sie pojawi¢ chociazby ze wzgledu na wzmozony
wysitek oddechowy i wynikajgce stgd bole napinajgcych sie miesni, bole kosci. Dzieki takim me-
todom dziatania wokot chorego moga byc¢ jego najblizsi, ktorzy chcieliby mu wtedy towarzyszyc.
Przeciwienstwem takiego postepowania jest proba leczenia dusznosci z wykorzystaniem petne-
go arsenatu srodkow medycznych. Mozna wezwac karetke reanimacyjng, przewiez¢ pacjenta na
oddziat intensywnej terapii i zastosowac najbardziej zaawansowane metody leczenia niewydol-
nosci oddechowej — zatozenie rurki intubacyjnej (do tchawicy) i podtaczenie do urzadzenia, ktére
wspomaga oddychanie — respiratora. Dusznos¢ w tym wypadku bedzie by¢ moze, cho¢ wcale nie
jest to pewne, skuteczniej zwalczana, jednak sytuacja pacjenta wcale nie stanie sie z tego powodu
lepsza. Zostanie zabrany z domu, odizolowany od najblizszych, bedzie miat wykonywane bardzo
nieprzyjemne, nieco odhumanizowane procedury oddziatu intensywnej terapii, narazajgce go na
dodatkowy bdl, cierpienia (np. intubacja, terapia respiratorem). Jesli nawet sity pozwolityby chore-

|15



16 |

mu, aby pozegnac sie z najblizszymi, uscisng¢ im dton, powiedzie¢ ostatnie stowo, w drugim opi-
sywanym przypadku nie bedzie to mu dane. Trudno zatem wskazac jakgkolwiek korzysc z drugiej
Sciezki postepowania leczniczego, poniewaz choroba i tak doprowadzi do $mierci pacjenta, w obu
omowionych przypadkach. Dodatkowo wybdr drugiego modelu wygeneruje olbrzymie koszty, kto-
re w efekcie koncowym nie dadzg niczego pacjentowi, a by¢ moze pozbawig mozliwosci leczenia
kogos innego. Blokada miejsca na intensywnej terapii moze oznaczac, ze ktos$ potrzebujgcy — np.
cztowiek ranny w wypadku bedzie musiat by¢ przewozony do innego miasta w poszukiwaniu od-
powiedniego miejsca leczenia. A zatem nie budzi chyba watpliwosci, ze drugi model postepowa-
nia spetnia kryteria terapii uporczywej. Pacjent w takim stanie przewozony na oddziat intensywnej
terapii nie zyskuje niczego, czyli mozna powiedziec, iz bedzie to wybor niewtasciwy. Powyzszy
opis pozwala na dos¢ jasne wskazanie granicy, za ktorg zaczyna sie terapia uporczywa. Nie trzeba
wyksztatcenia medycznego, aby dostrzec wage argumentow za i przeciw wybranym procedurom
medycznym. W przypadku dzieci sytuacja jest jednak jeszcze bardziej ztozona, co opisane zosta-
nie na kolejnym przyktadzie.

Przyktad 2.

Chtopiec pietnastomiesieczny z gwattownie postepujgca postacig rdzeniowego zaniku miesni.
Choroba ta atakuje miesnie pacjenta, ktore stajg sie coraz stabsze, a w koncu zanikajg. Dziecko ze
wzgledu na postepujgce ostabienie sity miesniowej poczagtkowo przestaje rusza¢ nézkami, w dal-
szym przebiegu przestaje ruszac rgczkami, glowa. Pacjent lezy, nie moze samodzielnie zmienic
pozycji ciata, podrapac sie, bawic¢ sie. Rownoczesnie rozwoj intelektualny dziecka przebiega cat-
kowicie prawidtowo. Dziecko gaworzy, a nastepnie uczy sie mowic. Najbardziej krytycznym narza-
dem w czasie rozwoju choroby stajg sie ptuca. Ostabione miesnie miedzyzebrowe nie sg w sta-
nie poruszac klatkg piersiowg tak, aby nabrac¢ wystarczajgcg ilosS¢ powietrza w czasie wdechu.
Poniewaz miesniem nieco mocniejszym pozostaje przepona, stad u dzieci widoczne jest bardzo
znaczne poruszanie sie brzucha przy kazdym oddechu, klatka piersiowa natomiast ma tendencje
do zapadania sie (zweza sie po bokach, staje sie bardzo waska). Wskutek postepujgcego ostabie-
nia sie miesni dzieci majg coraz wiekszg trudnos¢ z karmieniem (krztuszg sie pokarmem). Mogg
z tego powodu wymagac zatozenia sondy dozotgdkowej lub gastrostomii (rurki, przez ktérg moz-
na podac jedzenie bezposrednio do zotgdka wprowadzanej przez nos/usta; sonda lub przez otwor
w powtokach jamy brzusznej — gastrostomia). W miare postepu choroby coraz bardziej nasila
sie niewydolnos¢ oddechowa, chory oddycha z wiekszym wysitkiem, coraz szybciej, postekuje,
pOCi Sie, jego serce bije szybciej. W takim momencie stajemy przed podobnym jak w poprzednim
opisanym przypadku wyborem — czy kontynuowac leczenie paliatywne, czy decydowac sie na
zatozenie rurki tracheotomijnej (rurka podtgczona do tchawicy przez otwor na szyi) i podtgczenie
chorego do respiratora. Druga opcja oznacza przedtuzenie zycia dziecka. Jaka jest jednak cena?
Dziecko coraz bardziej Swiadome swojej choroby, swoich ograniczen zostaje w pewnym momen-
cie na state przykute do tézka. Nie bedzie mogto samodzielnie wykona¢ zadnego ruchu poza
mruganiem oczami, nie bedzie mogto tez nam powiedzie¢, jak mu w danym momencie pomaoc
(rurka tracheotomijna znacznie utrudnia porozumiewanie sie, méwienie). Bedzie zdane na opie-
ke osob trzecich we wszystkich czynnosciach pielegnacyjnych. Nie bedzie mogto samo zmienic
pozycji, poprawic gtowy na poduszce. Wskutek statego przebywania w wymuszonej pozycji praw-
dopodobnie dotgczg sie problemy ze stanem przewodu pokarmowego, pojawiac sie bedg czeste
infekcje drog oddechowych. Nie da sie, prowadzgc opieke nad tak ciezko chorym dzieckiem, nie
zauwazyC jego cierpienia. Tymczasem, co wymaga silnego podkreslenia, decyzja o podtgcze-
niu do respiratora nie moze by¢ potem prosto zmieniona. Odtgczenie od respiratora tak chorego
dziecka w wiekszosci wypadkow bedzie nosito znamiona eutanazji. Rodzice mogg zatem znalez¢
sie w sytuacji, w ktorej dokonali wyboru, ktorego zatujg, a ktéry powoduje takze ich — rodzicow



— olbrzymi dyskomfort, wynikajgcy z tego, ze dziecko, ktére kochaja, tak cierpi. Mogg tez mie¢
poczucie winy z tego powodu. Czy zatem jeden wybor jest dobry, a drugi zty? Odstgpienie od tera-
pii respiratorem i prowadzenie opieki paliatywnej z tagodzeniem bolu i dusznosci to wybor dobry,
a uzycie respiratora jest zte? Nie, nie mozna tak autorytarnie twierdzi¢, poniewaz kazdy wybor osa-
dzony jest w innym kontekscie rodzinnym, kulturowym, spotecznym. W innej sytuacji znajdujg sie
bardzo zamozni rodzice, ktérzy od dziesieciu lat oczekiwali na dziecko, a ktore urodzito sie chore,
a w zupetnie innej sytuacji jest bezrobotna matka czworga dzieci, ktorej maz alkoholik przebywa
w zaktadzie karnym z powodu stosowania przemocy w rodzinie. Inaczej popatrzg na problem ro-
dzice mtodzi, zdrowi, a inaczej samotna matka, ktéra sama choruje na nieuleczalng chorobe (np.
stwardnienie rozsiane). Wracajgc do definicji terapii uporczywej, jest tam mowa o zwyczajnych/
nadzwyczajnych srodkach medycznych. Kwalifikacja poszczegdlnych sytuacji jako zwyczajnych/
nadzwyczajnych jest zawsze subiektywna i uzalezniona od okolicznosci. To, co bedzie nadzwy-
czajne dla jednego pacjenta i jego rodziny, dla kogos innego, w innej sytuacji, bedzie najbardziej
naturalnym sposobem postepowania.

Podsumowujgc, nalezy podkreslic, ze kluczowe jest, aby popatrzec na problem z punktu widze-
nia rodzicow. To kochajgcy rodzice, znajgcy swojg sytuacje, swoich najblizszych, potrafig wybrac
najlepsza droge dla swojego dziecka. | co najistotniejsze — kazdy wybor dokonany w ten sposéb
jest wyborem dobrym. Z punktu widzenia osoby pracujgcej z umierajgcymi dziecmi odwazytbym
sie wskazac, ze mysl zawarta w poprzednim zdaniu jest najwazniejsza w catym opracowaniu.
Jesli rodzice/osoba odpowiedzialna za dziecko, wybierajgc takg czy inng metode leczniczg, sta-
wia na pierwszym miejscu dobro dziecka, wstuchuje sie przy tym w swoje wnetrze, to wybor be-
dzie dobry. Przy spetnieniu tych dwdch przestanek nie da sie celowo dgzy¢ do zadania smierci
(eutanazji). Natomiast, aby dokonywaé wyboru $wiadomie, rodzice muszg mie¢ petnie wiedzy
o konsekwencjach swych decyzji. Powiedzenie rodzicom, ze musza wybrac, czy chca dla dziecka
zycia z respiratorem czy smierci w hospicjum, jest oczywiscie naduzyciem. Jak rodzice majg od-
powiedzie¢ na pytanie, ktére dla niego oznacza: Chcesz zycia dla dziecka czy chcesz, aby umarto?
Tak oczywiscie robi¢ nie nalezy. A zatem jak? Jedng z propozycji jest zachecenie rodzicow, aby
zechcieli odpowiedzie¢ na dwa pytania. Po pierwsze: co dla mnie — mamy/taty Jasia — jest najlep-
sze? Drugie pytanie bedzie trudniejsze: co, wedtug mnie, — mamy/ taty — Jasia bedzie najlepszym
wyborem dla niego? Jesli lekarz przedstawit rodzicom dalszy przebieg jego choroby oraz to, jakie
bedg problemy zdrowotne dziecka, moze probowac¢ wczuc sie w sytuacje i odpowiedzie¢ na tak
zadane pytanie.

Rodzice potrafig niezwykle gteboko pochyli¢ sie nad potrzebami swojego dziecka. Potra-
flg zmierzy¢ sie z takim wyzwaniem i czasem zauwazajg, ze to, ,czego chce ja’, niekoniecznie
jest najlepszym wyborem dla mojego dziecka. Jesli do takiej sytuacji dojdzie, to warto dodac, ze
jako osoby odpowiedzialne i troszczgce sie o chore dziecko powinnismy jego potrzeby postawic
na pierwszym miejscu. Oczywiscie trudno rodzicom/opiekunowi dziecka zgodzi¢ sie z decyzja
0 przerwaniu leczenia. Bez gtebokiego zrozumienia intencji, ale tez konsekwencji wszystkich wy-
boréw, rodzina bedzie obarczona olbrzymim stresem.

Antos chorowat od urodzenia. Nie rozwijat sie prawidfowo, nie siedziaf, nie chodzit, nie mo-
wit. Miat powazne problemy ze wzrokiem i stuchem oraz przyswajaniem pokarmow. Pomimo
podawania positkow do gastrostomii przez specjalng pompe czesto wymiotowat. Dodatkowy
problem stanowita lekooporna padaczka i spastycznosc, ktora spowodowata zwichniecia obu
stawow biodrowych. Stan Antoniego systematycznie sie pogarszat. Kilkukrotnie balansowat na
granicy zycia i Smierci.

Mama Antosia pytana o kwestie terapii uporczywej opowiada:
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— Antos bardzo cierpiat. Ze wzgledu na pogarszajgcy sie stan zdrowia, uznalismy z mezem,
Ze priorytetem jest jakosc Zycia, a nie jego dtugosc. Nie chcielismy, by nasza mitos¢ byta mito-
scig uporczywa, ktora bedzie przedtuzac jego cierpienie. Wedtug nas terapia uporczywa jest wal-
kg rodzicow o zatrzymanie dziecka sitg, bez pogodzenia sie na nieuniknione odejscie, a przeciez
nasze dziecko nie jest naszg wtasnoscia.

— Jak postrzegajg Paristwo dzis decyzje o tym, by nie eskalowac leczenia, nie podejmowac
intubacji i nie zaktadac rurki tracheotomijnej w momencie, gdy pogorszyta sie funkcja uktadu
oddechowego?

— Nie zatujemy swojej decyzji. Mamy przekonanie, ze wybralismy dobrze i w odpowiednim
momencie. Uznalismy, ze skoro dziecko ma prawo do zycia, to ma rowniez prawo do godnej
smierci. Ta decyzja nie byta prostg decyzjg. Dtugo do niej dojrzewalismy. Przeprowadzilismy wie-
le rozmdw ze specjalistami, ktorych darzymy zaufaniem, i uwazamy ich za ekspertow w swoich
dziedzinach.

— | nigdy sie Panistwo nie zawahali?

— Przyszta chwila zawahania, zupetnie niespodziewanie, wtasnie w tej chwili, kiedy Antos
odchodzit. Byto to bardzo trudne. Dzieki obecnosci pielegniarki z hospicjum fatwiej nam byto
przejsc przez ten etap. Antoni zmart w domu w naszych ramionach.

— Czy Antos przygotowat Paristwa na swoje odejscie?

- Tak, czulismy sie przygotowani na te chwile. Podczas leczenia wszystkie nasze decyzje,
Sposob patrzenia na chorobe dojrzewaty, zmieniaty sie pod wptywem kolejnych wydarzen. Antos
dat nam na wszystko dokfadnie tyle czasu, ile potrzebowalismy. Odszedt od nas dopiero wtedy,
gdy bylismy gotowi, pogodzeni ze wszystkim tym, co byto nieuniknione. Gdy poczuliSmy, ze po-
godzilismy sie z chorobg, moglismy spokojnie rozmawiac¢ nawet o jego sSmierci. Pogodzenie sie,
akceptacja choroby i tego, do czego ona prowadzi, pozwolity nam odczuc¢ wewnetrzny Spokday.
Antos czekat na ten moment, a gdy juz nas przygotowat — odszedt.

(Rodzice Antosia)

Co wtedy pozostaje jeszcze do zrobienia? Po pierwsze trzeba sie zmierzy¢ z gradem pytan
I watpliwosci, ktore bedg dokuczac rodzicom. Poniewaz zostali postawieni w sytuacji catkowicie
skrajnej, do ktorej tak naprawde nikt, niezaleznie od wiedzy i wyksztatcenia, nie moze sie przygo-
towac, jest to nieodtgczna czesc procesu zmierzenia sie z prawdg o chorobie. Na koniec warto za-
dbac¢ o stosowng dokumentacje medyczng, nie zapominajgc wszakze, ze jest ona dopetnieniem
naszych dziatan. Gdy dokumenty, podpisy stang sie priorytetem lekarza, wtedy sytuacja chorego
I jego opiekunow stanie sie nie do pozazdroszczenia.

Wreszcie na koniec trzeba rozstrzygngc jeszcze jedng watpliwosc — czy lekarz powinien po-
zostac jednie bezstronnym dostarczycielem danych medycznych i nie wptywac na decyzje rodzi-
cow? Wptywanie na rodzicow, naktanianie ich nie jest rolg lekarza. On jednak dysponuje wiedzg
medyczng, powinien mie¢ zatem jasnosc, co zgodnie z jego rozeznaniem i przekonaniem bedzie
wyborem dobrym dla chorego. Najskuteczniej pomozemy choremu, gdy przedstawimy rodzicom/
opiekunom realne dla pacjenta konsekwencje ich wyboréw. Oczywiscie nalezy by¢ gotowym na to,
ze rodzice/opiekunowie bedg to przezywali, moze nawet ptakali w czasie rozmowy. Jesli jednak
informacja przekazana rodzicom bedzie niepetna — ,trzeba zrobic¢ to i to", ,takie leczenie jest ko-
nieczne’, ,musimy zatozy¢ tracheotomie”’, to moze sie zdarzyc¢ i tak, ze na jakis czas lekarz zyska
spokoj. Prawdopodobnie uzyska zgode i dziecko bedzie miato wykonane te wszystkie zabiegi, za
ktorymi optowat lekarz. Po jakims czasie zostanie ono wypisane do domu, ale wtedy caty ciezar
choroby i zwigzanego z nig cierpienia spadnie na barki chorego i jego opiekunéw. To oni zaptacg



wysokg cene za zgode na wykonanie procedur, ktore nie tylko nie wyleczyty pacjenta, ale takze
staty sie zrodtem bolu i innych nieprzyjemnych objawow.

Terapeutki pracujgce na co dzien z ciezko chorymi dzie¢mi opowiadajg o swoich spotkaniach
z rodzicami:

Mama dziewczynki, ktdra urodzita sie w 23 tygodniu cigzy, zadawata nastepujgce pytania:
,Czy byto humanitarne ratowanie Zosi, ktora przebyta po urodzeniu operacje jelita, potem za-
palenie ptuc i cierpiata, 0 czym czesto nie pamietali ci, ktorzy jg ratowali? Czy mamy prawo
utrzymywac zycie dziecka, nie moggc mu pomaoc w skrajnym cierpieniu? Czy reanimacja tak
niedojrzatego wczesniaka nie jest przedtuzaniem umierania?

Inna z mam powiedziata: ,Gdybym po porodzie wiedziata, w jakim stanie bedzie moja 24-ty-
godniowa coreczka za Kilka lat, moze powiedziatabym, zeby juz o nig nie walczyc”.

Jedni rodzice opowiadajg o cierpieniu swoim i swoich dzieci, i czesto wtasnym przegranym
zyciu, inni o leku: ,,Co sie z naszymi ciezko uszkodzonymi dzie¢mi stanie, jesli nas zabraknie?..
Wolatabym, zeby nie przezyto tego porodu, mozg uszkodzony, wegetacja z dnia na dzieri, a ja nie
wierze w zadng cudowng rehabilitacje. Jest tylko cierpienie moje i dziecka, nie czuje sie w tym
momencie, ze jestem wyrodng matka, to ci, ktorzy pozwolili jej przezyc, powinni o tym wszystkim
pomyslec..".

Mimo wielu rozmdw z rodzicami o trudnosci sytuacji, w jakiej znalazto sie ich dziecko, cza-
sami nas nie stuchajg i nadal walczg o to, aby wyzdrowiafo, nawet wtedy, gdy jest to niemoZzli-
we. W naszej pracy wielkim wyzwaniem jest wspottowarzyszenie rodzicom w czasie zycia ich
ciezko chorego dziecka. Nie wiemy nigdy do korica, na ile wolno nam ingerowac w Zycie dziecka
w tak zwanej rehabilitacji, gdzie jest granica pomiedzy rehabilitacjg a uporczywym szkodzeniem.
W jaki sposob przygotowac rodzicow na to, co moze nastgpic? | wreszcie — czy to jest w ogole
mozliwe?

Wielu rodzicow, z ktorymi rozmawiam, uwaza, ze nie powinno sie ich obarczac decyzjg
0 przerwaniu terapii, poniewaz nie sg do tego zdolni. Kiedy lekarze i terapeuci informujg rodzi-
cow 0 skutkach uszkodzenia mozgu, na poczatku rodzice tego nie styszg, podobnie decyzje
0 nieratowaniu traktujg jako brak pomocy medycznej. Tymczasem rodzice powinni uczestniczy¢
w podejmowaniu wszelkich decyzji dotyczgcych dziecka, bo to oni bedg ponosili jej koszty psy-
chiczne, spoteczne, a takze ekonomiczne.

Uwazamy, ze w dobie tak wielkiego tempa rozwoju medycyny, a w szczegolnosci postepow

w neonatologii, nalezy zastanowic sie nad zespotami interdyscyplinarnymi, ktore moga pomaoc
w podejmowaniu wtasciwych decyzji terapeutycznych.

(Teresa Kaczan)

Moment Smierci

W przypadku chorych na nieuleczalne, postepujgce choroby zawsze osoby najblizsze niepokoi
mysl o momencie umierania chorego. Jak to bedzie, co mamy wtedy robi¢? Czy wzywac karet-
ke pogotowia? Czy zadac¢ od lekarza podjecia procedur reanimacyjnych (gdy chory bedzie np.
przebywat w szpitalu w tym momencie)? W przypadku osoby chorej, u ktérej postawiona jest
pewna diagnoza choroby nieuleczalnej — np. wada letalna rozpoznana u dziecka, podejmowanie
procedur reanimacyjnych nie jest wskazane. Wynika to z faktu, ze choroba, ktéra doprowadzita
chorego do momentu umierania, nie moze by¢ wyleczona, a zatem reanimowanie nic pacjentowi
nie da poza dodatkowym cierpieniem. Nie bedzie dzieki temu wyleczony, a jedynie zostanie nara-
zony na kolejne nieprzyjemne i bolesne procedury. Jest to zatem dziatanie gteboko szkodliwe. Do
wyjasnienia pozostaje jeszcze aspekt formalny. Dochodzi do przypadkdéw, ze lekarz wezwany do
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takiego zdarzenia bedzie miat inny punkt widzenia niz rodzina pacjenta. Jest to szczegdlnie praw-
dopodobne, gdy do chorego wezwany zostanie ktos, kto pacjenta nie zna, nigdy wczesniej go nie
widziat, nie studiowat jego dokumentacji medycznej. Stad lepszym wyborem niz wezwanie karetki
pogotowia jest wezwanie lekarza znajgcego przypadek. Czasami nie ma jednak wyboru. Oprocz
wiedzy rodziny istotng wskazowka dla lekarza moze byc¢ przygotowany wczesniej dokument DNR
(do not resuscitate), w ktérym lekarz znajgcy historie choroby wskazuje, ze nie powinno sie podej-
mowac czynnosci reanimacyjnych, gdy dojdzie do zatrzymania krgzenia i oddychania. Dla osoby
z zewnatrz bedzie to dodatkowa pomoc w podjeciu decyzji. Rézne oddziaty/hospicja postugujg
sie w tej sprawie swoimi drukami, wiasnymi procedurami. Warto jednak wiedziec, ze taka mozli-
WOSC istnieje, szczegolnie, ze mozna dzieki temu osobie czesto najblizszej oddac te jedng jakze
wazng przystuge i ochronic¢ przed niepotrzebnymi interwencjami.

drn. med. Krzysztof Szmyd
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lek. med. Magdalena Wozniak, dr hab. n. med. Jolanta Gozdzik

Model opieki perinatalnej nad rodzing wypracowywany
w Krakowskim Hospicjum dla Dzieci im. ks. JOzefa
Tischnera

Hospicjum perinatalne Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci im ks. Jézefa Tischnera (HP-KHD)
rozpoczeto dziatalnos¢ w 2015 roku. Kiedy w 2014 roku mama w cigzy z prenatalng diagnozg ze-
spotu Edwardsa zwrdcita sie do naszego domowego hospicjum dla dzieci z prosbg o pomoc dla
swojej rodziny, nie podejrzewalismy jeszcze, ze bedzie to pierwsza pacjentka naszego Hospicjum
Perinatalnego.

Organizujgc pomoc dla pierwszej naszej malutkiej pacjentki i jej rodziny, podjeliSmy rowniez
starania o wypracowanie systemowych rozwigzan dla kolejnych podopiecznych. Rozpoczelismy
od poszukiwania informacji na temat istoty hospicjum perinatalnego. W pismiennictwie polskim
nie ma na ten temat zbyt duzo informacji. SiegneliSmy do doswiadczen innych krajow, przede
wszystkim Wielkiej Brytanii i Stanow Zjednoczonych. Niestety nie byta mozliwa bezposrednia im-
plementacja ich wzorcow do naszego kraju, przede wszystkim dlatego, ze w krajach tych paliatyw-
na opieka perinatalna jest czescig systemu opieki zdrowotnej. Wobec réznic kulturowych i spo-
tecznych, a takze braku systemowych rozwigzan rozpoczelismy prace nad stworzeniem naszego
,modelu opieki nad rodzing z nieuleczalnie chorym dzieckiem przed jego narodzeniem”.

Wobec pietrzgcych sie niewiadomych i trudnosci, jak zwykle pomocny okazat sie nasz Patron,
ktory swojg mysla, ale tez postawa, wskazat jak dziata¢. Z przekazow ustnych swiadkow zdarze-
nia, wiemy, ze na poczgtku lat 90. ubiegtego wieku ks. prof. Jozef Tischner, mozna by rzec, zor-
ganizowat w Polsce pierwsze hospicjum perinatalne. Co zrobit? Spotkat potrzebujgcych pomocy
mtodych ludzi, ktorzy oczekiwali narodzin nieuleczalnie chorego dziecka. Wspierat ich w podjeciu
decyzji 0 utrzymaniu cigzy, a potem na czas konieczny udzielit im gosciny w swoim mieszkaniu
i niezbednej pomocy materialnej. W jakim celu? Zeby mogt sie wydarzyé cud narodzin dziecka,
zeby dac szanse rodzicom na przyjecie do swojej rodziny, chocby na utamek sekundy, matg chwi-
le, nowego zycia, zeby mogta w rodzicach rozkwitng¢ mitos¢ macierzynska. A potem, zeby mogli
sie wszyscy cieszy¢ sobg i podejmowac trud opieki, bycia dla siebie. Dalej z godnoscig i w sile
przezy¢ smier¢ dziecka i nastepujgcg potem zatobe. Podejmujgc decyzje o tworzeniu hospicjum
perinatalnego, nie pozostato nam nic innego, jak tylko czerpac z tego zrodta.

Kto i dlaczego moze zostaé podopiecznych hospicjum perinatalnego?

Kazde podejrzenie nieprawidtowosci rozwoju u ptodu wywotuje w rodzicach lek, coz dopiero in-
formacja o nieuleczalnosci, a nawet Smiertelnosci choroby jeszcze nienarodzonego dziecka. Waz-
ne jest, aby rodzice otrzymali wsparcie psychologiczne juz podczas pierwszej wizyty perinatalnej,
kiedy lekarz ginekolog-potoznik przekazuje informacje o podejrzeniu nieprawidtowego rozwoju
ptodu. Diagnoza bedzie oczywiscie wymagata weryfikacji i w wielu przypadkach nie potwierdzi
sie. Niemigj dla czesci rodzin wéwczas rozpocznie sie czas przezywania zatoby. Rodzice oczeku-
jacy, ze ich dziecko urodzi sie silne, piekne i zdrowe mogg wejs¢ w stan przezywania zatoby z po-
wodu choroby (niekoniecznie smiertelnej) dziecka, tracgc wyobrazenie o narodzinach zdrowego
potomka. Zespot naszego hospicjum perinatalnego pozostaje w gotowosci podjecia interwencji
kryzysowej w pracy z takimi rodzinami.

W czesci przypadkow weryfikacja diagnozy choroby nieuleczalnej, prowadzgcej do przed-
wczesnej Smierci, bedzie pozytywna. Lekarz stawiajgcy takg diagnoze ma obowigzek wskazac
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wszystkie mozliwosci dalszego postepowania. Wedtug obowigzujgcego obecnie w Polsce pra-
wa, w wypadku stwierdzenia duzego prawdopodobienstwa ciezkiego i nieodwracalnego uposle-
dzenia ptodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajgcej jego zyciu, dopuszczalne jest przerwanie
cigzy do chwili osiggniecia przez ptdd zdolnosci do samodzielnego zycia poza organizmem
kobiety ciezarnej. Alternatywa dla przerwania cigzy jest jej utrzymanie do naturalnego rozwia-
zania, takze z mozliwoscig urodzenia juz martwego dziecka lub takiego, ktore wkrotce umrze.
Dla czesci rodzin bedzie to rowniez perspektywa wieloletniej opieki nad nieuleczalnie chorym
dzieckiem. W stanie szoku, w zatobie, w poczuciu poganiania przez czas, a takze wobec praw-
nego usankcjonowania dopuszczalnosci przerwania cigzy, prowokuje pytanie o zasadnos¢ kon-
tynuowania cigzy. Rodzice czujg sie przynaglani do decyzji, ktorej juz za chwile, za tydzien, za
miesigc nie bedg mogli podjgc. Waznym jest, aby w tym bardzo trudnym dla nich czasie, rodzice
mieli szanse, przed podjeciem decyzji co do kontynuowania lub nie cigzy, na poznanie istoty
hospicyjnej opieki perinatalnej. Powinni rowniez wiedziec, ze hospicjum perinatalne umozliwia
rodzicom dokonanie samodzielnego i przemyslanego wyboru pomiedzy przerwaniem, a kon-
tynuacjg cigzy. Istotg pracy zespotu hospicjum perinatalnego jest wspieranie, a nie wyreczenie
rodzicow w procesie podejmowania decyzji.

Uchwata Brytyjskiego Towarzystwa Opieki Perinatalnej z 2009 r. méwi, ze opieka paliatywna
nad ptodem/noworodkiem/niemowleciem z wadg letalng jest rodzajem czynnej i kompleksowej
opieki trwajgcej od momentu diagnozy, poprzez zycie dziecka az do jego Smierci i dtuzej. Obejmu-
je ona aspekty fizyczne, emocjonalne, spoteczne oraz duchowe i jest ukierunkowana na poprawe
jakosci zycia dziecka i wspieranie jego rodziny. Uwzglednia tagodzenie bolesnych objawéw oraz
opieke w czasie Smierci i w okresie zatoby. Hospicjum perinatalne jest gotowe udziela¢ pomocy
wszystkim rodzicom. W zaleznosci od tego, jakg podejmg decyzje, zostang objeci programem
opieki perinatalnej albo dla rodzin po stracie.

Nasz model hospicyjnej opieki perinatalnej

W przyjetym przez nas modelu dziatania hospicjum perinatalnego spotkania z rodzicami odby-
wajg sie w zespole dwuosobowym. W sktad takiego zespotu wchodzi psycholog majacy doswiad-
czenie w pracy z rodzinami nieuleczalnie chorych dzieci w terminalnej fazie choroby oraz lekarz
(pediatra lub neonatolog) lub pielegniarka/potozna. Wspdlna rozmowa przynosi korzysci wszyst-
kim uczestnikom. Czesto udzielajgc informacji, profesjonalisci (psycholog, lekarz, pielegniarka,
potozna) uzywajg stow, ktére moga by¢ niezrozumiate dla rodzicéw. Zawsze wtedy druga osoba
moze ponownie wyttumaczy¢ kwestie, ktore wydajg sie byc niejasne. Od lekarza oczekuje sie, ze
bedzie z nalezng empatig rozmawiat z rodzicami. W procesie ksztatcenia zawodéw medycznych
nie ma zbyt wielu okazji do nauczenia sie prowadzenia trudnych rozmoéw. Z drugiej strony psycho-
log do tego przygotowany nie musi zna¢ wszystkich objawow i sposobu postepowania w konkret-
nych stanach chorobowych. Liczbe spotkan z rodzicami ustala sie indywidualnie w zaleznosci od
potrzeb. W czasie spotkan zespot poznaje oczekiwania rodzicow oraz przedstawia mozliwe sce-
nariusze wydarzen. Jesli rodzina decyduje sie na kontynuowanie cigzy wspolnie wypracowujemy
plan porodu.

Kolejnym krokiem jest wspolne spotkanie rodzicow, zespotu hospicyjnego z personelem oddzia-
tu potozniczego, w ktorym ma odby¢ sie porod. Oswojenie miejsca narodzin dziecka, poznanie pra-
cujgcych tam osob, uspokaja rodzicow, daje mozliwosc¢ uzyskania kontroli nad sytuacjag. Dla perso-
nelu oddziatu potozniczego i noworodkowego spotkanie z rodzicami pozwala przedstawic¢ warunki
lokalowe, poznac i skonfrontowac z rzeczywistoscig oczekiwania rodzicow. Podczas tej wizyty ordy-
natorzy otrzymujg kopie dokumentow potwierdzajgcych nieuleczalng chorobe ptodu. W tym okresie,
w przypadku watpliwosci co do stanu dziecka, jest mozliwos¢ zaplanowania koniecznych dodatko-
wych konsultacji. Wspadlnie tworzony jest plan porodu, ktory zostaje przekazany do oddziatu potoz-



niczego najpozniej na okoto dwa miesigce przed planowanym terminem porodu, tak aby personel
oddziatéw: potozniczego, noworodkowego i bloku porodowego magt sie nim zapoznac.

Wazne miejsce w okresie przygotowan rodziny do narodzin nieuleczalnie chorego dziecka od-
grywa praca ze starszym rodzenstwem. Do rozmow z dzieCmi na temat narodzin i odchodze-
nia oczekiwanego brata lub siostry najpierw przygotowywani sg rodzice. Otrzymujg oni materiaty
edukacyjne, ktore zawsze sg dostosowane do wieku starszych dzieci. Psycholog wigcza sie do
pracy z dziecmi dopiero po tym, jak rodzice wstepnie przygotujg dzieci. Dalsza praca psychologa
z dzie¢mi zwykle odbywa sie w obecnosci rodzicow.

Ze wzgledu na stan ptodu i/lub matki rutynowa opieka potoznicza przewidziana dla cigzy nie-
powikfanej zwykle jest niewystarczajgca. Zasadne mogag by¢ dodatkowe wizyty kontrolne czy ba-
dania USG, ktére zapewnig ciezarnej komfort, pozwolg oceni¢ dobrostan ptodu, a takze ustali¢
optymalny termin i sposob prowadzenia porodu. Nie bez znaczenia jest rowniez aspekt psycholo-
giczny takich dodatkowych badan, ktdre sg traktowane jako forma spotkania rodzicow i starszego
rodzenstwa z nienarodzonym dzieckiem. Dlatego przebieg takiej wizyty odbiega od standardowe;.
Wymaga wygospodarowania dodatkowego, nielimitowanego czasu na badanie, zapewnienia in-
tymnosci, wiekszego skupienia na samym dziecku, a nie na jego wadach, dopuszczenia do udzia-
tu w badaniu innych cztonkdw rodziny, na przyktad rodzenstwa czy dziadkow.

Pomimo coraz wiekszej swiadomosci spotecznej, a takze wprowadzenia Ustawy z dnia 4 li-
stopada 2016 r. o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem’, nadal w wiekszosci przypadkow
rodzice zgtaszajg sie do opieki perinatalnej zbyt p6zno wobec terminu podjecia decyzji czy zbliza-
jacego sie terminu porodu. Powoduje to pospiech w przeprowadzaniu poszczegolnych faz opieki
perinatalnej. Zbyt krotki czas wspotpracy nie pozwala w petni wykorzysta¢ wszystkich mozliwosci
przygotowania rodziny i otoczenia do narodzin nieuleczalnie chorego dziecka.

Poréd w hospicyjnej opiece perinatalnej

Pordd zawsze powinien odbywac sie w sali porodéw rodzinnych. W miare mozliwosci pordd
powinien odbywac sie sitami natury, chyba ze stan matki wymaga innego sposobu. Jesli jest ko-
nieczne wykonanie ciecia cesarskiego, to ojciec powinien moc by¢ obecnym przy zabiegu. W na-
szym modelu zaktadamy, ze przy porodzie zawsze jest obecny lekarz (lub pielegniarka) zespotu
hospicyjnego, ktorego zadaniem jest dopilnowanie aby realizowany byt plan porodu, wspiera ro-
dzicow przy przyjeciu narodzonego dziecka, a takze tonuje napiecie panujgce w zespole prowa-
dzgcym porod i powstrzymuje przed podjeciem u dziecka diagnostyki i terapii daremne;.

Po narodzeniu, bez wzgledu na stan, noworodek powinien by¢ potozony na brzuchu matki
I przykryty cieptymi serwetami, aby zapewnic kontakt matki i dziecka ,skora do skory”. Nie nalezy
zabiera¢ dziecka od matki w celu przeprowadzenia badania fizykalnego, nie wolno podejmowac
jakichkolwiek zbednych procedur medycznych. Personel obecny przy porodzie powinien zacho-
wac spokdj. Jego zadaniem, w tej fazie porodu, jest uszanowac cud narodzin z jednoczesng bli-
skoscig smierci. Personel musi zaakceptowac ten stan. Nalezy powstrzymac sie od gtosnej oceny
wygladu noworodka, stanu tozyska i pepowiny.

Czas zycia nowonarodzonego dziecka moze by¢ oczywiscie rozny, zalezny od choroby czy
stanu klinicznego dziecka. Musimy jednak zaktadac¢, ze bedzie on raczej krotki niz dtugi. Na pewno
bedzie to zycie trwajgce zawsze zbyt krétko i kazda jego chwila bedzie niepowtarzalna i zawsze
bedzie to chwila ,na wage ztota". Stad wszyscy uczestnicy porodu powinni dotozy¢ wszelkich
staran, aby kazda chwila tego zycia zostata naprawde dobrze wykorzystana. Idealnie jest, jesli
zaraz po narodzinach dziecka moze dojs¢ do spotkania ze starszym rodzenstwem czy innymi
waznymi cztonkami rodziny. Zadaniem asystujgcego przy porodzie cztonka zespotu hospicyjnego
jest dopilnowanie, aby stworzy¢ ,pamigtki” (zdjecia, odciski rgczek i stépek). Na prosbe rodzicow
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powinien odbyc¢ sie rowniez chrzest, w miare mozliwosci w obecnosci kaptana. W naszym modelu
chrztu udziela kapelan hospicjum, ktory wchodzi w sktad zespotu hospicyjnej opieki perinatalnej
przygotowujgcego rodzicow do narodzin ich nieuleczalnie chorego dziecka. W razie zgonu dziec-
ka nalezy zapewni¢ mozliwosc¢ bycia ,razem” tak dtugo, jak tego potrzebuje rodzina.

Cud narodzin, z jednoczesng akceptacjg smierci w czasach postepu i technicyzacji medycyny
jest sytuacjg niezwyktg. Noworodek ,decyduje”’, czy jest w stanie podjg¢ czynnosci zyciowe. Za-
chowanie spokoju, stworzenie atmosfery bliskosci, nieprzerwany kontakt matki i dziecka pozwa-
la paradoksalnie wydtuzy¢ zycie noworodka w maksymalnej jego jakosci. W dalszej opiece nad
dzieckiem skupiamy sie na pielegnacji, zapewnieniu komfortu cieplnego. Zawsze podejmujemy
probe karmienia doustnego. W razie braku takiej mozliwosci zaktadamy zgtebnik nosowo-zotgd-
kowy (sonde). Nie nalezy stosowac kropléwek nawadniajgcych. Nie wolno zadawac dziecku bélu
w celu pobrania krwina badania. Nie wykonujmy szczepien i nie pobieramy badan przesiewowych.

Jesli dziecko przezyje, to o jego wypisaniu ze szpitala decyduje stan matki. Dziecko bedgce
w opiece hospicjum perinatalnego automatycznie zostaje objete opiekg domowego hospicjum
dla dzieci. Zachecamy rodzicow, aby zdecydowali sie na zabranie dziecka do domu. Nawet bardzo
krotki pobyt dziecka w domu moze by¢ bardzo wazny dla rodzicow i rodzenstwa. Wypis do domu,
wobec jednoznacznie niekorzystnego rokowania, moze by¢ odczytywany jako wielkie osiggniecie
I jest swoistym powodem do dumy.

Kazda rodzina, ktéra stracita dziecko przed narodzeniem, w okresie okotoporodowym lub
pozniej powinna mie¢ mozliwos¢ opieki psychologicznej w formie spotkan indywidualnych i/lub
uczestnictwa w hospicyjnej grupie wsparcia. Statg opieke psychologiczng na czas przezywania
zatoby ma zapewnione rowniez rodzenstwo zmartych dzieci. Wsparcie jest Swiadczone rowniez
w formie wspolnych wyjazdow i spotkan rodzicow i dzieci, ktorych tgczy wspdlne doswiadczenie.

Rodzice pacjentow podkreslajg, ze wsparcie oferowane w ramach hospicjum perinatalnego po-
zwala znaczgco zredukowac stres zwigzany z oczekiwaniem na narodziny nieuleczalnie chorego
dziecka. Dodatkowe poczucie bezpieczenstwa daje mozliwosc¢ statego kontaktu telefonicznego
z lekarzem i psychologiem. Rodzice akcentujg ogromng pomoc i otrzymywane wsparcie w pro-
cesie przygotowana rodzenstwa do spotkania z chorym bratem lub siostrg. Mozliwos¢ spotkania
chorego dziecka z catg rodzing bez wyjgtkow staje sie waznym wydarzeniem w zyciu rodziny.
Stworzone wéwczas pamigtki pomagajg ukoi¢ zal po stracie dziecka. Wspolne bycie bez wyklu-
czania dzieci staje sie podwaling do prawidtowego przezywania zatoby. W rodzinach perinatal-
nych, ktorych dzieci zostajg objete wsparciem hospicjum domowego, rodzice dbajg szczegdlnie
0 jakosc¢ zycia chorego dziecka i catej rodziny. Podejmowana opieka, takze rehabilitacja, zawsze
nakierowana jest na poprawe jakosci zycia. Widoczna jest duma rodziny, ktora akceptuje chore
dziecko i potrafi cieszy¢ sie z ,bycia razem”. W wiekszosci naszych rodzin po okoto dwdch latach
rodzice witajg na swiecie kolejnego potomka. Czas kryzysu paradoksalnie pozwala dostrzec war-
tosc kazdej nawet najkrotszej chwili zycia i wbrew pozorom spaja rodzine.

Dalsze rozwijanie naszego modelu hospicyjnej opieki perinatalnej zaktada miedzy innymi:
1) dziatania edukacyjne na rzecz personelu medycznego sprawujgcego opieke nad ptodem i no-
worodkiem, szczegolnie w zakresie wskazan do objecia opiekg i zasad opieki paliatywnej, 2) prowa-
dzenie kampanii spotecznych promujgcych opieke paliatywng i ruch hospicyjny jako najwazniejszy
element zapobiegajgcy uporczywej czy daremnej terapii, 3) promowanie opieki psychologicznej
dla personelu medycznego jako jednej z form zapobiegania wypaleniu zawodowemu, 4) dalsze
podnoszenie kwalifikacji zawodowych pracownikéw hospicjum perinatalnego w celu zapewnienia
optymalnej opieki naszym podopiecznym.

lek. med. Magdalena Wozniak, dr hab. n. med. Jolanta Gozdzik
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Abstrakt:

Paliatywna opieka perinatalna w Krakowskim Hospicjum dla Dzieci im ks. Jézefa Tischnera
zrodzita sie z wezwania do udzielenia takiej pomocy rodzinie oczekujgcej narodzin nieuleczalnie
chorego dziecka. W czasie, kiedy podjeliSmy takg prace w pierwszej rodzinie, w Polsce nie byto
jeszcze zadnych rozwigzan systemowych, a nawet jeszcze sie o nich nawet nie mowito. Uczgc sie
tego dziatania, szukaliSmy rozwigzan wykorzystywanych przez inne osrodki, szczegolnie zagra-
niczne, ale takze polskie. Szybko jednak okazato sie, ze te zagraniczne nie dajg sie w sposob pro-
sty przeniesc¢ na grunt polski, a nasze krajowe sg dopiero testowane. W toku ozywionych dyskusji
podjelismy decyzje, aby wypracowac wtasny model paliatywnej opieki perinatalnej. W modelu tym
obejmujemy opiekg kazdg rodzine (a nie tylko rodzicow) oczekujgcg narodzin nieuleczalnie cho-
rego dziecka. Ktadziemy szczegolny nacisk na dobrostan ptodu i rodziny oraz na nawigzanie jak
najscislejszych relacji z oczekiwanym dzieckiem przez wszystkich cztonkdéw rodziny. Cztonkowie
naszego zespotu paliatywnej opieki perinatalnej biorg udziat w kazdym z etapdw cigzy, a potem
porodu i opieki nad nowonarodzonym dzieckiem. Zapewnia to rodzinie bardzo ptynne przejscie
z paliatywnej opieki perinatalnej do pomocy udzielanej przez hospicjum domowe dla dzieci czy
opieki nad rodzing po stracie dziecka w zaleznosci od zaistniate] sytuacji. Zespotowi hospicjum
pozwala to zachowac ciggtosc realizacji podjetych zadan. Rodzinie pozwala unikngc stresu bycia
przekazywanym pomiedzy instytucjami, poznawania nowych osob, ciggtego wypracowania rela-
cji wzajemnego zaufania i wspotpracy. Czas w ten sposob zaoszczedzony moze by¢ w catosci
wykorzystany do cieszenia sie z zaistniatego macierzynstwa, rodzicielstwa czy zbudowania wiezi
w relacjach z rodzenstwem czy innymi cztonkami rodziny. Tak prowadzona opieka chroni rodzine
przed patologicznym przezywaniem zatoby, wzmacnia wiezi rodzinne i buduje site rodziny, czego
najlepszym dowodem jest fakt, ze w wiekszosci rodzin objetych opiekg naszego hospicjum w cig-
gu dwaoch lat dochodzi do narodzin kolejnego, zdrowego dziecka.
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Nie jestescie sami. Rola potoznej w opiece nad nieuleczalnie
chorym noworodkiem

Posiadanie potomstwa to jedno z niezmiennych dgzen cztowieka od tysiecy lat. Macierzynstwo
I ojcostwo stanowig wartos¢ sama w sobie. Nie potrzeba argumentow, aby wyjasnic jak gtebo-
kim i bezwarunkowym uczuciem jest mitos¢ do wtasnego dziecka. Podobnie jednak jak narodziny
Smierc¢ towarzyszy cztowiekowi od poczgtku istnienia gatunku ludzkiego. Pomimo rozwoju medycy-
ny i farmakologii w walce ze Smiercig wcigz jestesmy na przegranej pozyciji. Jest to walka nieréwna,
poniewaz dla cztowieka smier¢ zawsze bedzie wigzata sie z roztgkg z ukochang osobg. Emocje,
ktore towarzyszg stracie kogos bliskiego odzwierciedlajg pustke, jaka nastata w zyciu osoby osie-
roconej. Jeszcze trudniej zrozumie¢ smier¢ dziecka, ktore nigdy sie nie urodzito lub ktérego zycie
trwato tylko kilka chwil. Nie ma odpowiednich stéw pocieszenia, ktére ukojg rozpacz rodzicow po
stracie syna czy corki. Nie ma opracowanych modeli postepowania czy procedur, ktore uchronityby
rodzicow przed konsekwencjg straty dziecka w postaci traumy. Jest to sytuacja kryzysowa, w ktore;
tylko postawa petna empatii, zrozumienia i gotowosci do wystuchania moze stanowi¢ pomaoc.

Narodziny dziecka obarczonego ciezkg chorobg zawsze sg dla rodziny zaskoczeniem, sytu-
acjg nieprzewidywalng, nagtym zwrotem na drodze do rodzicielstwa pozbawionego trosk. Juz od
pierwszego dnia cigzy w organizmie kobiety dokonujg sie zmiany, ktorych celem jest stworzenie
jak najlepszych warunkow do rozwoju dziecka i emocjonalne przygotowanie kobiety do roli mat-
ki. Cigza jest wyjgtkowym czasem w zyciu rodziny. Nierozerwalnie tgczy sie z mieszankg uczuc
i emocji takich jak rados¢, podekscytowanie, satysfakcja, nadzieja na szczesliwg przysztosc, ale
rowniez lek, niepewnosg¢, niepokdj. Kobieta staje sie ,przysztg mama” i powoli zaczyna utozsamiac
sie z tg rolg spoteczng. Pojawienie sie komplikacji w czasie cigzy gwattownie zmienia sytuacje,
weryfikuje przygotowanie ciezarnej do radzenia sobie w sytuacji stresowej. Moment przekaza-
nia diagnozy na dtugo zapada w pamieci. Zalecane jest aby taka rozmowa przeprowadzona byta
w intymnej atmosferze, bez udziatu osob trzecich. Obecnosc ojca dziecka stanowi niepodwazalne
wsparcie dla kobiety, ktéra moze nie zrozumiec lub nie zapamietac w petni stow lekarza. Osoba
przekazujgca informacje powinna zwroci¢ uwage na uzywanie odpowiednich stéw. Niewskazane
jest uzywanie skomplikowanych pojec i medycznego zargonu. Celem rozmowy jest nie tylko prze-
kazanie informacji, ale rowniez okazanie wsparcia i udzielenie rad, gdzie szuka¢ pomocy. Formy
pocieszenia powinny by¢ skoncentrowane na terazniejszosci, na pomocy w zrozumieniu aktualnie
przezywanych emocji. Wygtaszanie zapewnien o powodzeniu w kolejnej cigzy, skutkuje poczu-
ciem bagatelizowania ich tragedii. Unikanie bolesnych tematow i dawanie ztudnej nadziei moze
wydawac sie tatwiejsze, ale zwykle prowadzi w przysztosci do jeszcze wiekszych problemow.

Przed diagnoza i po diagnozie — tak dziele swoje zycie. Nie ogladam nawet zdjec sprzed.

Tamten czas jest dla mnie beztroskg, cho¢ od poczatku byto to trudne macierzyristwo, bo sa-

motne (...). Prawdziwe problemy i prawdziwy wysitek jest wtedy, gdy dziecko jest chore'.

Pierwsza rozmowa z matkg powinna mie¢ miejsce jak najszybciej to mozliwe, najlepiej jeszcze
na sali porodowej lub operacyjnej. Wstepny plan postepowania powinien zostac¢ przekazany spo-
kojnie, w sposob prosty i zrozumiaty. Matka ma prawo czuc sie niepewnie, by¢ zdezorientowana,
prosic o kilkukrotne powtorzenie przekazanych tresci. Rozmmowa nie powinna by¢ przeprowadza-
na w biegu, nalezy wygospodarowac dla rodzicow czas i pozwoli¢ na zadawanie nurtujgcych ich

T H. Beretkowska, Nie maze sie, ale marze o..., Wyd. Media Rodzina, Poznan 2014.



pytan. Urodzenie chorego dziecka staje sie ogromng probg swiadomego i dojrzatego macierzyn-
stwa, czesto petnego poswiecen oraz rezygnacji z wtasnych potrzeb i planow:

Wydaje mi sie, ze z powodu choroby dziecka odsuneli sie od nas niektdrzy znajomi (...). Co-
kolwiek planujemy, musimy dostosowac sie do dziecka, a wtasciwie jego niepetnosprawnosci.
(...) Schematowi leczenia dziecka podporzadkowane jest cate nasze zycie?.

Pojawienie sie na swiecie chorego noworodka jest obecnie jednoznaczne z koniecznoscig
hospitalizacji w Oddziale Intensywnej Terapii Noworodka. Rodzice postawieni w sytuacji nagtej
roztgki z dzieckiem doswiadczajg trudnych przezy¢. Obecnos¢ przy corce czy synu jest dla nich
sprawg nadrzedng. Pierwsze Oddziaty Intensywnej Terapii Noworodka powstaty w latach 60.
ubiegtego stulecia i byty odpowiedzig na szybki i dynamiczny rozwdoj neonatologii, czyli jedne;
z najmtodszych dziedzin medycyny. Okazato sie, ze wysokorozwiniete kraje europejskie zaczety
prowadzac zmiany w opiece szpitalnej nad dzie¢mi. Gtownym celem tych modyfikacji byto ograni-
czenie izolacji dziecka od 0s6b z jego najblizszego otoczenia. Od tego czasu nastgpit przewrdét na
oddziatach pediatryczno-neonatologicznych. Personel medyczny prowadzi wsréd rodzicow edu-
kacje w zakresie opieki nad dzieckiem z dang jednostkg chorobowg, angazuje rodzicow w opieke
nad noworodkiem oraz przygotowuje ich do przejecia opieki nad dzieckiem w domu. Karta Praw
Dziecka w Szpitalu podkresla role rodzicéw w procesie terapeutycznym bez wzgledu na stan zdro-
wia czy wiek dziecka. W czasie kilku pierwszych tygodni, a czasem nawet miesiecy, spedzajg oni
w szpitalu wiekszos¢ czasu. Specjalistyczny sprzet ratujgcy zycie, koniecznos¢ zapoznania sie
z nomenklaturg medyczng, dylematy dotyczgce wyrazenia zgody na konkretne zabiegi diagno-
styczne lub lecznicze moga by¢ dodatkowymi czynnikami stresogennymi. Dlatego tez zadaniem
personelu medycznego Oddziatu Intensywnej Terapii Noworodka powinno by¢ nie tylko sprawo-
wanie opieki nad dzieckiem, ale rowniez wspieranie rodzicow w odnalezieniu sie w nowej sytu-
acji. Wazne miejsce w zespole terapeutycznym powinna zajmowac potozna. Pozostaje ona do
dyspozycji kobiety potrzebujgcej opieki medycznej oraz jej rodziny. W codziennej pracy wkracza
w intymnosc¢ pacjentki, wykazujgc sie profesjonalizmmem i wiedzg medycznag. Jej rola w opiece nad
rodzing w kryzysie skupia sie nie tylko na obserwacji stanu fizycznego, ale i udzielaniu jej wspar-
cia psychicznego. Potozna jako osoba stale przebywajgca z dzieckiem, jest w stanie uchwycic
moment zblizajgcego sie kryzysu. Podkreslana jest koniecznos¢ wyprowadzenie pacjentki z prze-
konania o jej odpowiedzialnosci za chorobe dziecka. Zachowania potoznych takie jak unikanie
kontaktu wzrokowego, niedostosowanie stownictwa do sytuacji, rozmowa w pospiechu dziatajg
stresogennie na rodzicow. Zadaniem potoznej jest poinformowanie kobiety o pozytywnych skut-
kach skorzystania z profesjonalnej pomocy psychologa bgdz rozmowy z duchownym. Obowigz-
kiem jest baczna obserwacja pacjentek, rowniez tych, ktére na pozor dobrze znoszg zaistniatg sy-
tuacje. Podstawowym dziataniem w sytuacji kryzysowej jest wsparcie informacyjne. Pierwszym
problemem, z ktorym przyjdzie sie rodzicom zmierzy¢ jest odpowiedz na pytanie: co dalej? Zda-
rza sie, ze juz samo udzielenie odpowiedzi na pytania jest wystarczajgcg formg pomocy. Zespot
Oddziatu Intensywnej Terapii Noworodka, stopniowo wprowadza rodzicow w proces pielegnacji
dziecka, zaczynajac od najprostszych czynnosci takich jak przewijanie czy zmiana pozycji. Dlate-
go powinno sie umozliwi¢ przynajmniej jednemu z rodzicow ciggte przebywanie z dzieckiem, by
wraz z uptywem czasu i dzieki powtarzalnosci wykonywanych czynnosci mogli nabra¢ wprawy
I pewnosci siebie. Kolejnym waznym aspektem pierwszych dni pobytu dziecka na Oddziale jest
udzielanie informacji przez personel medyczny. Sposob przekazywania niepomysinych informac;ji
jest bardzo wazny. Jesli jest niewtasciwy, moze bolesnie zrani¢ rodzicow oraz wptyngc¢ na ich sto-
sunek do dziecka. Sposob rozmowy w duzym stopniu zalezy od podejscia emocjonalnego osoby
informujgcej. Stopniowe wprowadzanie nowych wiadomosci, daje rodzicom czas na opanowanie
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poszczegodlnych czynnosci i poprawia ich samoocene. Mimo rozwoju medycyny w sytuacji nieule-
czalnej choroby, dochodzimy do kresu naszych mozliwosci terapeutycznych i diagnostycznych.
Rodzice potrzebujg pomocy juz na etapie podjecia decyzji, jakg forme opieki wybra¢ dla dziecka.
Swiadomo$¢ istnienia takich form pomocy jak zespdt opieki hospicyjnej, pielegniarka $rodowisko-
wa czy pracownicy socjalni czesto umacnia rodzicow w decyzji o zabraniu dziecka do domu. Po-
moc, jakg oferuje Hospicjum, to nie tylko staty dostep do lekarza i pielegniarki, ale rowniez pomoc
psychologiczna i mozliwos¢ wypozyczania sprzetu. Kolejnym etapem jest zapoznanie rodzicow
z obstugg sprzetu, ktory wraz z dzieckiem pojawi sie w ich domu. Bedg to zaréwno urzgdzenia,
ktére bedg monitorowaty stan dziecka, ale i dbajgce o jego komfort. Réwnie istotna jest edukacja
w zakresie podawania lekow, ktorych lista w przypadku dziecka ciezko chorego moze by¢ napraw-
de dtuga. Nalezy omoéwic rézne drogi podania lekéw, ich mozliwe skutki uboczne oraz postepowa-
nie w sytuacji gdy np. dziecko zwymiotuje tuz po podaniu syropu. Pomocne bedg wskazowki do-
tyczgce reorganizacji zycia codziennego i przystosowanie mieszkania do potrzeb dziecka. Rady
ptyngce z doswiadczenia pomogg zrozumie¢ zmiany zachodzgce w zyciu catej rodziny. Ostatnig,
ale nie mniej wazng informacjg, jest obalenie przed rodzicami mitu superbohatera, ktéry sam radzi
sobie w kazdej sytuacji. Rodzice muszg wiedziec¢, ze aby dobrze opiekowac sie dzieckiem sami
muszg by¢ w dobrej formie i ze przyjmowanie pomocy nie jest oznakg stabosci.
,<Jakie wazne i cenne okazato sie (...), Ze obce osoby, ,znajomi znajomych®, Swiadczyty mi po-
moc wynikajgcg z potrzeby serca. Przyjezdzaty do szpitala, zeby zabra¢ moje rzeczy do prania
czy zrobi¢ mi zakupy, tak po prostu’

Wsparcie okazywane zarowno przez najblizszych, jak i profesjonalistow jest czynnikiem, ktory
utatwia pogodzenie sie z chorobg dziecka. Zminimalizowanie ilosci trudnych emocji, ktorych do-
Swiadczajg rodzice, moze znaczgco polepszyc¢ stan emocjonalny oraz przyspieszy¢ proces rekon-
walescencji. Wsparcie powinno opierac sie przede wszystkim na przestrzeganiu Praw Pacjenta
oraz zrozumieniu wyjgtkowej sytuacji, w jakiej znalezli sie rodzice. Opieka nad rodzing w tej trudnej
sytuacji wymaga holistycznego podejscia, szczegolnej wrazliwosci i empatii.

Pordd powiktany ciezkag chorobg dziecka i okolicznosci mu towarzyszgce zawsze sg dla rodzi-
cow wydarzeniem stresogennym. Nagta zmiana dotychczasowej sytuaciji, utrata poczucia bezpie-
czenstwa, roztgka z dzieckiem i lek o jego zycie sprawiajg, ze przezywany stres moze skutkowac
wystgpieniem u rodzicow zaburzen psychicznych. Zespdt stresu pourazowego (ang. Posttrauma-
tic Stres Disorder, PTSD) to zaburzenie lekowe, bedgce odpowiedzig organizmu na kryzys o sile
przekraczajgcej ludzkie mozliwosci radzenia sobie z traumg. Z czasem uznano, ze trudny pordd
rowniez moze zapoczgtkowac zespot stresu pourazowego, zwtaszcza kiedy wiadomo, ze stan
noworodka bedzie bardzo ciezki.

Objawy PTSD obejmuja:
ponowne przezywanie porodu w snach, koszmary dotyczgce okolicznosci zwigzanych
z porodem,
powracajgce w roznych okolicznosciach obrazy i wspomnienia porodu,
psychiczne odretwienie,
luki pamieciowe,
zaburzenia koncentracji i uwagi,
flashback oraz halucynacje.

Niestety tylko czesc rodzicow z objawami PTSD moze liczy¢ na profesjonalng pomoc, wiekszos¢
probuje sobie radzi¢, szukajgc wsparcia u bliskich, jednak niejednokrotnie jest to niewystarczajgce.
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,Pamietam takie uczucie niedostosowania, wyodrebnienia. Caty swiat sie toczyt zupetnie
obok mnie, a ja jakby za szyba. (...) Zamknieta w swoim kregi, z moim problemem, nie jestem
w stanie zrobic kroku, by na powrdt znalezZc sie w swiecie realnie.*

Doswiadczany przez matki i ojcow stres ma ogromny wptyw na proces adaptacji po porodzie
I uruchomienie mechanizmow obronnych. Zespot terapeutyczny powinien tworzy¢ interdyscypli-
narng grupe, ktorej cztonkowie posiadajg takg wiedze i doswiadczenie, aby zajgc¢ sie potrzeba-
mi wszystkich rodzicoéw i moc zaproponowac im odpowiednie wsparcie. Popularng i doceniang
przez specjalistow formg wsparcia jest uczestnictwo w spotkaniach grup wsparcia. Z doswiad-
czen wynika, ze grupy wsparcia sg lepszym zrodtem pomocy dla rodzicow ciezko chorych dzieci,
niz kontakt z najlepszym psychologiem. Cztonkow grupy taczy ten sam problem i podobne histo-
rie. Osoby wspotprzezywajgce chorobe szybciej sie przed sobg otwierajg, odnajdujg zrozumie-
nie i chetniej dzielg sie wtasnymi uczuciami i doswiadczeniami. Utatwia to tagodniejsze przejscie
przez wszystkie fazy pogodzenia sie z nowg sytuacjg az do reorganizacji zycia. Uczestnicy grupy
wsparcia sg na roznych etapach przezywania, co jest szczegolnie cenne dla tych, ktérzy w trudnej
sytuacji znalezli sie niedawno. Osobom na poczgtku drogi tatwiej uwierzy¢ w siebie i w sens dal-
szego zycia gdy widzg, ze innym, mimo podobnych problemow, udato sie odzyskac rownowage.
Grupa wsparcia akceptuje wszystkie formy, w jakich wyraza sie rozpacz uczestnikow. Cztonkowie
nie bojg sie osmieszenia czy niezrozumienia. Publiczne rozmawianie o swoich uczuciach ma te-
rapeutyczne zastosowanie — pozwala nazwac problemy i sie z nim zmierzyc.

,Odkrytam niesamowitg wieZ z tymi rodzicami. (...) Kiedy co tydzieri jestem w naszej swietlicy,
czuje sie tak, jakby ktos bardzo bliski mocno mnie przytulit i powiedziat, ze wszystko bedzie dobrze™
Reasumujgc, rodzice dzieci nieuleczalnie chorych narazeni sg na ogromny stres zwigzany

z postawieniem niepomyslinej diagnozy, porodem i hospitalizacjg dziecka na Oddziale Intensyw-
nej Terapii Noworodka. W codziennym zyciu oddziatu powinny stac sie na rowni z dzieckiem pod-
miotem opieki i wsparcia ze strony personelu medycznego, zwtaszcza potoznych. Angazowanie
rodzicow w pielegnacje dziecka utatwia im nawigzanie wiezi i wypracowanie mechanizmow ra-
dzenia sobie z trudng sytuacjg. Nalezy dotozy¢ wszelkich staran aby zapewni¢ matkom i ojcom
taki poziom wsparcia, ktory bedzie prewencjg wystgpienia zaburzen w sferze emocjonalne;.

mgr Justyna Szumicka
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ks. dr hab. Andrzej Muszala, prof. UPJPII w Krakowie

Duchowe formy wsparcia rodzicow w obliczu niepomysing;
diagnozy prenatalnej oraz w przypadku smierci dziecka
w okresie perinatalnym

Jest czyms oczywistym, ze rodzice potrzebujg wsparcia w sytuacjach granicznych zwigza-
nych z chorobg, cierpieniem oraz sSmiercig ich dziecka — zaréwno przed jego narodzeniem, jak
I zaraz po urodzeniu sie. Niepomysiny wynik diagnozy prenatalnej, odejscie wyczekiwanego po-
tomka w pierwszych miesigcach jego zycia — to prawdziwy szok dla nich, ktéry zwykle rzuca sie
cieniem na cate ich dalsze zycie. W jaki sposob im pomoc w tych dramatycznych sytuacjach? Po-
szukiwanie odpowiedzi na to pytanie jest przedmiotem naszej analizy; skupimy sie w niej przede
wszystkim na aspekcie wsparcia duchowego.

1. Analiza tematu

Na wstepie podkresimy, ze wsparcie to winno dotyczy¢ zarowno matki, jak i ojca. Niewatpli-
wie matka, ktora przez dziewie¢ miesiecy nosi w swoim tonie rozwijajgce sie dziecko, jest z nim
bardziej emocjonalnie i duchowo zwigzana niz ojciec; mimo to, ten ostatni — jesli wykazuje sie
dojrzatg osobowoscig — nie pozostaje obojetny na jego pojawienie sie i prenatalny rozwoj, wy-
kazuje silng wiez zarowno z nim, jak i z jego matka. Angazuje sie w rozmowy 0 samopoczuciu
kobiety, wyraza stowami i czynami chec¢ opieki nad dzieckiem. Ta postawa nazywana jest cza-
sem ,dwurodzicielstwem’, zas mezczyzne, ktory w taki aktywny i dojrzaty sposoéb bierze udziat
W rozwoju prenatalnym dziecka, okresla sie jako ,uczestniczgcego’ (ang. participator). Prze-
chodzi on nieraz intensywng metamorfoze psychiczno-duchowg, zmienia swoje cele zyciowe,
dopasowujgc je do wizji zycia z dzieckiem. Nie dziwi zatem, ze nieprzewidziana urata potomka
lub wykrycie jego nieuleczalnej choroby moze okazac sie dla niego rownie traumatyczne, co dla
matki dziecka.

W naszej analizie koncentrujemy sie na wsparciu duchowym rodzicow, pozostawiajgc na boku
wsparcie medyczne i psychologiczne — bynajmniej nie z powodu zamiaru ich umniejszenia. By
lepiej uchwycic¢, o co nam chodzi, przyjrzyjmy sie pokroétce filozoficznej koncepcji cztowieka. We-
dtug klasycznej koncepgji filozoficznej, a takze biblijnej (por. T Tes 5, 23) najbardziej zewnetrznym
poziomem osoby ludzkiej jest ciato (gr. soma) — histologiczna i anatomiczna struktura cztowieka
— jego komorki, tkanki, narzady, sktadajgce sie na zintegrowany organizm biologiczny. Poziom
ten jest przedmiotem zainteresowania przede wszystkim biologow, lekarzy, pielegniarek i innych
pracownikéw stuzby zdrowia. Druga, bardziej wewnetrzng warstwe stanowi duch (w znaczeniu
filozoficznym, a nie religijnym — gr. psyche). Chodzi tu o sfere uczu¢ oraz wtadz specyficznie ludz-
kich, ktore decydujg o tworzonej przez niego kulturze, nauce, sztuce i wszystkim tym, co sktada sie
na ludzkie zycie w zakresie indywidulanym i spotecznym. Do wtadz tych nalezg — obok wspomnia-
nych uczu¢ — rozum, wola i pamiec¢. Sfera ta jest terenem szczegdlnego zainteresowania gtow-
nie psychologdw. | w koricu warstwag najgtebszg jest poziom ducha w znaczeniu aksjologicznym
i religijnym (gr. pneuma — sacrum, nadprzyrodzonosé, dusza) — jej analizg oraz troskg o wtasciwe
funkcjonowanie zajmujg sie specjalisci opieki duchowej — osoby Swieckie i duchowne. Wtasnie
na tej sferze koncentrujemy sie, omawiajgc zaprezentowany na wstepie nasz temat. Choroba
dziecka, a tym bardziej jego utrata, radykalnie odciskajg swoje pietno na wszystkich poziomach
osobowosci rodzicow, takze duchowym; poziom ten domaga sie kompleksowego zaopiekowania
i profesjonalnego wsparcia.



2. Duchowosé¢

Wedtug definicji przyjetej przez Polskie Towarzystwo Opieki Duchowej w Medycynie ,duchowos¢
to wymiar ludzkiego zycia bedgcy odniesieniem do transcendencji (Boga) i innych wartosci egzy-
stencjalnie waznych™'. W takiej perspektywie duchowe wsparcie rodzicow w sytuacjach granicznych
obejmuje: 1. ich religiinosc czyli relacje z Bogiem, zwyczaje, praktyki religijne, obrzedy, modlitwe,
sakramenty, zycie we wspadlnocie (dotyczy to 0oséb wierzgcych); 2. poszukiwanie odpowiedzi na py-
tania egzystencjalne: 0 wtasng tozsamos¢, godnosc, o sens zycia, cierpienia, smierci dziecka itp.
3. wartosci, wedtug ktorych zyjg oraz podejmujg na ich podstawie wybory moralne. Zanalizujemy
pod tym kagtem dwa przypadki szczegdlnie trudne dla rodzicow: otrzymanie niepomysinej diagnozy
prenatalnej dotyczgcej stanu zdrowia ich dziecka oraz Smierci potomka w okresie perinatalnym.

3. Niepomysina diagnoza prenatalna

Co muszg czuc¢ rodzice, ktorzy pewnego dnia, po wykonaniu rutynowych badan diagnostycz-
nych ich dziecka w stadium prenatalnym, dowiadujg sie, ze obarczone jest ono zespotem Edwardsa,
Patau, trisomig 21 chromosomu (zespét Downa) lub inng powazng wadg rozwojowg? Albo Ze roz-
wijajgce sie bliznieta zrosniete sg pewng czescig ciata, na przyktad tutowiem (bliznieta syjamskie)?
,Dlaczego mnie to spotkato?’, ,Jaki jest sens tego wydarzenia?’, ,Dlaczego Bog na to zezwolit?” — ta-
kie i podobne pytania od razu cisng sie na usta. Jak na nie odpowiedzie¢? Cztowiek to jedyna istota
poszukujgca sensu, jak mowit Albert Camus; gdy go nie znajduje, nawet niewielkie doswiadczenie
Moze go przyttoczyC w nieznosny sposob, a coz dopiero wydarzenie tak traumatyczne, jakim jest
utrata dziecka... Prawdziwa pomoc duchowa przejawia sie wowczas w podjeciu dialogu i probie od-
powiedzi na pytania najtrudniejsze: 0 sens cierpienia, umierania i Smierci. Cho¢ — dodajmy od razu
— nie ma na nie adekwatnej odpowiedzi, lecz juz sama obecnos¢, stuchanie, empatia, wczucie sie
w sytuacje rodzicow jest dla nich niezwykle cenne. Cztowiek, gdy wszystko w zyciu mu sie chwigje,
najbardziej potrzebuje drugiej osoby — kogos, kto go wystucha, bedzie z nim, poda pomocng dton,
podejmie budujgcy, peten nadziei dialog. Dialog 6w nie jest tatwy, gdyz rodzice sg w takim okre-
sie zazwyczaj zdruzgotani, przybici, czasem wrecz zrozpaczeni. Dlatego kazde stowo musi byc¢ tu
przemyslane, madre, szczegolnie wywazone. Potrzebna jest pewna wiedza i kompetencja opiekuna
duchowego, by — nie ranigc jeszcze gtebiej — rzeczywiscie pomaoc przez mowe krzepigcg. Na pew-
no winien on unika¢ wszelkich sciezek namystu, ktore sugerowatyby jakgs ,kare” matki czy ojca za
jakies przeszte winy (,Za co mnie to spotkato?”, ,Za co Pan Bog mnie skarat?”). Nawet gdyby rodzice
nie wykazywali sie wczesniej zbyt etycznym zyciem, nie mozna w zadnym razie tgczy¢ tego faktu
z ich duchowym cierpieniem, a tym bardziej cierpieniem czy Smiercig ich dziecka.

Postawmy wprost pytanie: ,Czy Bog naprawde moze karac, zsytajgc cierpienie? Co to jest za

Bog?”. Coz dopiero mowic, jesli cierpienie dotyka osob niewinnych, podobnych sprawiedliwemu

Hiobowi, ktorzy w niczym nie zawinili wobec Boga? Dziecko nie moze byc ,karane” za grzech,

gdyz zwykle go nie popetnito. Tym bardziej nie moze byc¢ karane za grzech swoich rodzicéw, gdyz

bytoby to sprzeczne z Boskg sprawiedliwoscig i mitoscig?.

Teologia i duchowos¢ chrzescijanska przez wieki poszukiwaty odpowiedzi na pytanie o sens
ludzkiego cierpienia, wypracowujac kilka koncepcji, ktére moga rzuci¢ pewne Swiatto na ciemne
okresy zycia, kiedy to cztowiek poddany jest wyjgtkowo trudnym doswiadczeniom. W sytuacji tak
bardzo delikatnej, jakg tu omawiamy, nalezatoby przedstawiac je, dostosowujgc do odpowiednie]
,pojemnosci duchowej” stuchaczy. Bardzo adekwatne jest odwotanie sie obrazu Boga cierpigcego,
0 czym piszg wspoétczesni teologowie (H. Jonas, J. B. Metz, W. Gross, K. J. Kuschel, G. Greshake).
Bog, ktory jest mitoscig, i ktory solidaryzuje sie z cztowiekiem, nie tyle usunat cierpienie z naszego
zycia, ile sam przyjat je na siebie. ,0n sie obarczyt naszym cierpieniem, On dzwigat nasze bole-

T http://ptodm.org.pl/ptodm/171384,co-to-jest-duchowosc [dostep: 12.03.2018].
2 A Muszala, Przewodnik po cierpieniu, Krakow, wyd. Pustelnia.pl, s. 45.
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sci” (Iz 53, 4). Nie jest wiec prawda, ze Bdg jest nieczuty na ludzkie dramaty ani nie interesuje sie
losem cierpigcych. W swoim Synu przyjat najbardziej bolesne i najtrudniejsze elementy naszego
zycia. Jezus Chrystus jest tym, ktory ,0dziany jest w szate we krwi skapang, a imie Jego nazwano:
Stowo Boga” (Ap 19, 13). Idzie z nami do korica i dzieli nasz los, wypijajac kielich az do dna. Jego
dusza na widok czekajgcych Go cierpient doznaje leku (por. J 12, 27); On sam trwozy sie tak bar-
dzo, ze Jego pot staje sie jak geste krople krwi (por. tk 22, 44). Umiera za nas, opuszczony przez
swoich uczniow, w poczuciu opuszczenia przez Ojca. Jezus ukazuje nam, ze Bog jest Bogiem
wspotczujgeym i wspotcierpigeym. Nie tylko cierpi z cztowiekiem, ale i umiera wraz z nim. Jak
dobry Pasterz, ktory oddaje swe zycie za owce (por. J 10, 11). Jest Bogiem zranionym i pozwa-
lajgcym sie zranic¢. A wszystko to bynajmniej nie sprzeciwia sie Jego doskonatosci... Wydaje sie,
ze ta solidarnosc w cierpieniu Boga z cztowiekiem moze by¢ najwiekszg pociechg dla rodzicow
ptaczgcych nad chorobg lub Smiercig swojego dziecka.-

Powiedzmy otwarcie o naszej niewiedzy, jest to uczciwsze niz wszelkie proby usprawiedliwia-
nia zta albo przypisywania komus winy. Powiedzmy spokojnie: ,Ja tez nie wiem, dlaczego Bog
nie jest bardziej uwazny, dlaczego nie interweniuje, dlaczego kaze ludziom cierpiec¢”. | jezeli tylko
wiara daje nam do tego site, powinnismy naturalnie takze dodac: ,Mimo to wierze, ze Bog takze
w cierpieniu jest blisko, ze o nas nie zapomina”. Odpowiedz ta w zaden sposdb nie podwaza na-
szego autorytetu. Przekazuje ona jakies wyczucie niepojetosci Boga, ktory bardzo przewyzsza na-
sze rozumienie. Niepojetosc nie jest jedng z wielu Jego wtasciwosci, lecz nalezy do Jego istoty?.

W tym miejscu pojawia sie postulat, by o tak trudnych kwestiach mowic¢ wczesniej, zanim lu-
dzie zderzg sie bezposrednio z rzeczywistoscig cierpienia. Mozna w ten sposob niejako ,przygoto-
wac grunt” na godzine, gdy wszelkie rozmowy na ten temat mogtyby by¢ odebrane jako forma ja-
kiegos bezdusznego moralizowania. Cztowiek powinien przepracowac te kwestie — przynajmniej
intelektualnie — u progu dorostego zycia, by zbudowac w sobie mocne podtoze do przyjecia nawet
bardzo trudnych doswiadczen.

Inng pomocg jest wychowywanie do odpowiedniego stylu zycia — w postawie daru, zapomnienia
0 sobie, czyli w takim ukierunkowaniu, jaki proponuje Jezus w Ewangelii. Niestety, dzisiaj powszech-
nie preferuje sie styl odwrotny — postawe brania, beztroskiego konsumowania jak najwiekszej ilosci
przyjemnosci. Gdy przychodzi moment nagtej utraty kogos tak bliskiego, jak wtasne dziecko, lub tez
rzeczywistosc jego choroby, wowczas cztowiek okazuje sie byC zupetnie bezradny, wydarzenie to
jawi sie mu jako bezsensowne. Nie trzeba oskarzac tu ani politykow, ani mediow, ani wspotczesnych
trendow kulturowych — odpowiednie wychowanie mtodego pokolenia to zadanie przede wszystkim
rodzicow, wychowawcow oraz wspolnoty Kosciota — bardzo wazna jest odpowiednia katecheza
w szkole sredniej oraz omawianie tych kwestii podczas rekolekcji. Niestety, zamiast tego na kate-
chezie i w ramach ogdlnie pojetej edukacji katolickiej formuje sie zasadniczo mtodych ludzi do okre-
slonej formy kultu, zas ksztattowanie charakteru (np. do poswiecania sie, ofiarnosci, daru z siebie,
umiejetnosci odmawiania sobie rzeczy przyjemnych itp.) zostato dzi$ powaznie zmarginalizowane.

Niepomysina diagnoza prenatalna o ciezkiej chorobie dziecka implikuje u rodzicow koniecz-
nos¢ podjecia takze decyzji etycznej: ,Co dalej?”. Z jednej strony polskie prawo stanowione do-
puszcza w takich przypadkach przerwanie cigzy, czyli ,usuniecie choroby wraz z jej nosicielem’,
lecz nietrudno zauwazyc, ze to nic innego jak usmiercenie cztowieka najbardziej bezbronnego
I niewinnego. Z drugiej strony kontynuowanie cigzy tgczy sie z wieloma ucigzliwosciami zarowno
dla rodzicow, jak i dla ich nienarodzonego dziecka. | tu wtasnie konieczne jest m.in. profesjonalne,
petne empatii wsparcie duchowe. Realizuje sie ono najpierw poprzez pomoc w podjeciu wtasciwej
decyzji za zyciem z réwnoczesnym odrzuceniem mysli o aborcji. Zespot medyczny, psycholog

8 R. Sauer, Dzieci wobec cierpienia, Warszawa, PAX 1993, s. 96.



i specjalista opieki duchowej winni tu wspotpracowac ze sobg w tym celu, aby nie tylko uchronic
kobiete przed aborcjg, ale zapewnic¢ jej wszechstronne wsparcie w kolejnych jakze trudnych dla
niej dniach, miesigcach i latach. Nie mozna tylko powiedzie¢: ,Nie powinna Pani tego robic”, lecz
towarzyszyc jej i pomagac przez nastepne lata zycia.

4. Smieré dziecka w okresie perinatalnym

Smieré dziecka tuz przed urodzeniem, w trakcie porodu lub zaraz po urodzeniu jest czyms$
moze jeszcze bardziej dramatycznym dla rodzicow, niz otrzymanie niepomysinej informacji o sta-
nie jego zdrowia w okresie prenatalnym. Rozroznic¢ tu nalezy dwa przypadki: 1. gdy smier¢ jest
przewidziana wczesniej (np. diagnoza prenatalna wykazata, ze rozwijajgce sie dziecko cierpi na
bezmdzgowie), oraz 2. gdy smier¢ jest nieprzewidziana — na przyktad wskutek zachtysniecia sie
dziecka wodami ptodowymi czy tez jego zapetlenia; w tym drugim przypadku mamy do czynienia
z jeszcze trudniejszym doswiadczeniem, gdyz rodzice nie sg przygotowani psychicznie na takg
ewentualnosc, bo przez caty czas oczekiwali na narodzenie sie dziecka zdrowego.

W pierwszym przypadku wsparcie duchowe polega na przygotowaniu rodzicow do urodzenia
dziecka i rownoczesnego pozegnania sie z nim nieraz jeszcze w tym samym dniu. Niebagatelng
role odgrywajg tu hospicja perinatalne, ktére dla rodzicéw stanowig prawdziwg oaze bezpieczen-
stwa i spokoju; w nich mogg sie oni przygotowac do tych ciezkich wydarzen. Powinni wowczas
otrzymac wszechstronne wsparcie duchowe, na przyktad poprzez czestszg rozmowe z osobg du-
chowng lub specjalistg opieki duchowej, przez regularng Eucharystie (jesli sg katolikami) i opieke
wspolnoty religijnej. Szczegdlnie wazne jest przygotowanie ich do dnia (czasem kilku dni), kiedy
bedg mogli zobaczy¢ swoje dziecko, wzigc je na rece, przytulic, nada¢ mu imie, ochrzcic¢, objac je
swojg modlitwa. To zupetnie cos innego, gdyby sami zadecydowali o skroceniu jego zycia przez
sztuczne poronienie. Po pozegnaniu sie z dzieckiem i oddaniu go w rece Boga rodzice z pewnoscig
oczekiwac bedg takze pomocy w zorganizowaniu jego pochowku. Niezwykle wazne jest duchowe
towarzyszenie im w wszystkich tych trudnych chwilach i dtugo jeszcze po pogrzebie ich dziecka.

Podobne elementy wsparcia duchowego powinny byc¢ realizowane w drugim przypadku — gdy
Smier¢ dziecka jest nagtfa i nieprzewidziana. Oprocz wymienionych powyzej elementéw pomocy,
bardzo cenne okazujg sie tu odpowiednie gesty, stowa, a nawet zwykta obecnosc¢ pracownikow
stuzby zdrowia, psychologa, a szczegdlnie opiekuna duchowego, ktory moze stuzy¢ rodzicom
szczegolnie przez rozmowe (takze o sensie niezawinionego cierpienia oraz $mierci) i modlitwe.
Warto postuzyc sie matym zestawem wsparcia duchowego po utracie dziecka, zwanym Conso-
latyng (od tac. consolatio — pocieszenie). Jest to mate pudeteczko, zawierajgce w srodku modli-
tewnik z tekstami modlitw po utracie dziecka oraz ikone Matki Bozej z przeswitujgcym tonem,
w ktorym nie ma juz jej Syna... Zestaw taki mozna ofiarowac rodzicom — zwtaszcza matce — jako
swoistg ,pierwszg pomoc” duchowg w szoku po utracie dziecka. Naszg refleksje zakonczymy
jedng z modlitw zawartych w Consolatynie — modlitwg matki przedwczesnie zmartego dziecka:

Boze Ojcze, Panie maj i dawco zycial

Ty, ktory stworzytes wszystko, by zyto i przynosito Ci chwate.

Oddaje Ci dzis moje przedwczesnie zmarte dziecko.

Ty jeden wiesz, jak bardzo chciatam je donosic i urodzic, karmic i wychowywac. Jednak Twoja wola
byta inna...

,Mysli moje nie sg myslami waszymi, ani wasze drogi moimi drogami” — tak mowisz ustami Madro-
sci Przedwiecznej.

Ja zas pragne odpowiedziec razem z Twoim Synem: ,Niech sie stanie Twoja wola”,

Choc tak trudno mi sie z tym pogodzic...

Choc¢ wcigz na usta cisnie mi sie pytanie ,Dlaczego?”..

133



34 |

Nie znam na nie odpowiedzi, wiec pomoz mi zawierzy¢, oddac Ci mdj smutek i moje tzy.

Pozwol mi czu¢ Twojg obecnosc, szczegolnie teraz, w tak trudnej dla mnie chwili.

To moje prawdziwe Getsemani...

Pragne w nim uczynic ofiare z tego, co kosztuje mnie najwiecej — z bolu z powodu utraty ukochane-
go dziecka.

Prosze, bys przyjat je do swego niebieskiego domu.

Nadaje mu dzis imie [imie dziecka] i prosze Cie o taske usprawiedliwienia i oczyszczenia go z wszel-
kiego grzechu.

Obmyj je w ozywczych wodach chrztu, gdyz ja sama uczynic tego nie mogtam.

Otrzyj z jego oczu wszelkg tze, bo pierwsze rzeczy dla niego juz przeminety.

W Twoich oczach tysigc lat jest jak jeden dzien, a jeden dzieri jak tysigc lat.

Wierze, ze moje dziecko, choc zyto krotko, doswiadczyto wszystkiego, co byto mu pisane — poczecia
I wzrostu w moim fonie, radosci i smutku, zycia i cierpienia, zaniku i umierania.

Nie obce mu byty wszystkie przypadtosci ludzkiej egzystencii.

Powiedziates ustami proroka, iz sprawiedliwy, chocby umart przedwczesnie, znajdzie odpoczynek,
Starosc zas jest czcigodna nie przez dtugowiecznosc i liczbg lat sie jej nie mierzy. Dziekuje Ci dzis
za to, ze mogtam stac sie matkg mojego dziecka!

Niech ono oreduje u Ciebie za naszg rodzing, za wszystkimi, ktorzy sg z dala od Ciebie, za mna...
Niewinne dzieci otaczajg Twaoj tron w niebie — niech i moje dziecko znajdzie sie wsrod nich.
Zachowaj je w Sercu Twojego Syna, ktory nie ztamat trzciny nadtamanej, ani nie zgasit knota o ni-
ktym ptomyku.

Wszak powiedziat nam, ze w Twoim domu jest mieszkan wiele i dla nikogo nie zabraknie.
Uwielbiam Cie, Ojcze niebieski, za dar zycia dla mojego dziecka!

Choc¢ — po ziemsku — trudno mi sie z nim rozstac...

Wierze, ze Ty przytaczytes go do orszaku meczennikow odzianych w biate szaty.

Pozwolites ogladac swoje oblicze, a imie Twoje na jego czole.

Dates mu pic¢ ze zrodet wody Zycia.

Wierze, ze kiedys dasz mi je ujrzec, objg¢ swymi ramionami i przytuli¢ do piersi.

Sktadam Ci dzis siebie w Twoje rece.

Ja, matka dziecka przedwczesnie zmartego.

Oddaje Ci takze jego ojca i wszystkich krewnych.

Wotam za Oblubienicg ze z swietych ksigg: ,Przyjdz, Panie Jezu!”

A ciebie, Najswietsza Maryjo Panno prosze, bys opiekowata sie moim dzieckiem zawsze.

Bys przystroita je jak oblubienice zdobng w klejnoty dla swego meza | zaprowadzita do Twojego
Syna w Jeruzalem Nowym:.

Ty, ktora patrzytas na smier¢ wtasnego dziecka, przyjdz z pomocg w moim smutku i duchowej nocy.
Ty mnie najlepiej rozumiesz. Pragne dzis wtuli¢ sie w Twoje ramiona.

Jestes mojg Matkg — ucz mnie zycia wiarg | zdolnoscig oddawania wszystkiego, takze tego, co
w zyciu najdrozsze.

ks. dr hab. Andrzej Muszala, prof. UPJPIl w Krakowie
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mgr Beata Rusiecka

Psychologiczne mechanizmy prowadzgce do decyzji
0 aborgji

Zanim dojdzie do urodzenia dziecka, rodzice przechodzg przez szereg kryzysow, jakie towa-
rzyszg poczeciu dziecka i prenatalnej fazie jego rozwoju. Poczecie dziecka, ktoremu towarzyszy
Swiadomosc¢ jego istnienia jest petne znaczenia i petni role swoistego ,0bjawienia’. Ukazuje ono nie
tylko fakt istnienia dziecka, ale réwniez kondycje, w jakiej znajduje sie para rodzicielska. W efekcie
poczecia pojawia sie kryzys majacy doprowadzi¢ do wewnetrznej, znaczgcej zmiany u matki, ojca
i najblizszej rodziny dziecka. Moment poczecia i okres prenatalny dla jednych jest czasem dosto-
sowania sie do zmiany i przyjeciem dziecka takim, jakie ono jest, dla innych jest powodem jego od-
rzucenia. Fakt poczecia dziecka ujawnia ambiwalencje rodzicow, dlatego przybiera czesto dla nich
nieoczekiwany obrot. Narastajgce emocje — ich wiasne i otoczenia — napiecie, lek i rozpacz moga
doprowadzi¢ do totalnego odrzucenia dziecka — aborcji. Konflikty wewnetrzne i ambiwalencja wo-
bec poczetego dziecka najsilniejsze sg we wczesnych etapach cigzy. Dlatego warto rozwazy¢ me-
chanizmy dziatajgce w tym czasie oraz czynniki, jakie wptywajg na wynik cigzy. Istnieje spoteczna
korzys¢ w ograniczeniu liczby rozwigzan skutkujgcych aborcjg. W szczegolnych przypadkach, gdy
na przyktad cigza jest wynikiem gwattu, dotyczy nieletnich rodzicow lub gdy dziecko poczete okazu-
je sie chore i niepetnosprawne, rodzice narazeni sg na szczegolnie silne uczucia, nacisk wewnetrzny
I zewnetrzny, aby szybko pozbyc¢ sie problemu za pomocg aborcji. W tych sytuacjach tatwo o niezro-
zumienie potrzeb rodzicow, jak i pojawienie sie tendencji do chaotycznego, szybkiego pozbycia sie
bolu. Zaktadajgc, ze aktualnie w spoteczenstwach zachodnich mamy prawo wyboru przyjecia lub
odrzucenia dziecka, potrzebna jest powszechna swiadomosc¢ psychicznych mechanizmow, jakim
rodzice poczetego dziecka zostajg poddani oraz czynniki, ktore okreslajg ich wybor.

Ambiwalencja

Zanim dojdzie do poczecia dziecka wszyscy na tej planecie marzg o mitosci. Marzenia te wspie-
rane sg przez zmiany hormonalne juz u nastolatkow, ktérzy dorastajgc, zaczynajg interesowac sie
ptcig odmienng. Od fantazji i marzen przechodzg coraz bardziej do realnego kontaktu. Ney (1997)
opisuje te zmiany, wyrdzniajgc 22 etapy w procesie prokreacji prowadzgce od okresu dojrzewania
do porodu lub aborcji. Zwraca on uwage na fakt, ze tesknota za partnerem, ktéra wyrazi sie pre-
dzej czy pozniej aktem seksualnym, wigzac sie bedzie jednoczesnie ze strachem przed dzieckiem.

Akt seksualny tworzy trwate i silne wigzanie, niezalezne od sytuacji czy partnera (Ney 2011),
gdyz wigze sie z nagtym uwolnieniem napiecia seksualnego, ktore tgczy ludzi w pare na zasa-
dzie mechanizmu wdrukowania. Absorpcja hormondw meskich z ptynu nasiennego uruchamia
u kobiety produkcje przeciwciat wobec hormonu partnera. Zostaje on niejako ,odnotowany” w jej
mozgu. Podobnie rzecz sie ma z zenskimi hormonami wchtonietymi z pochwy przez partnera.
Wydzielanie sie endorfin w trakcie orgazmu, warunkuje powtarzanie tegoz aktu z tym samym
partnerem. Doswiadczenie intymnosci tgczy partnerow, petnigc role ratowania przed rozpacza,
nudg, brakiem znaczenia. Poddanie sie naturalnemu procesowi, jakim jest cigza, az do jej rozwig-
zania, udziat w bogatej emocjonalnie atmosferze porodu, a nastepnie wspolne wychowanie dzieci
silnie wigze emocjonalnie pare.

Niezaleznie od powstate] wiezi, a moze dzieki niej, dos¢ szybko daje sie odczuc naturalna dla
cztowieka ambiwalencja i rozwazanie, czy partner jest tg wtasciwg osobg. Seksualna i emocjonal-
na euforia ma swaj kres i jej brak wyzwala tendencje do ponownego rozwazenia zwigzku. Jesli
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dosztoby do jego formalnego anulowania, biologiczne i psychiczne wigzanie pozostatoby nadal,
co odczuwac moga 0soby po rozwodzie.

Proces prokreacji jest naturalnym procesem, kierowanym w zwyktych warunkach przez poped
do zachowania gatunku. Zaréwno poped, jak i psychika, chca przyjecia dziecka i oczekujg wytgcz-
nie pomyslnego rozwigzania — porodu o czasie i zdrowego dziecka. Proces psychiczny towarzy-
szgcy prokreacji nacechowany jest ambiwalencjg. Jeszcze przed poczeciem, kobieta i mezczyzna
doswiadczajg mieszanych uczu¢ wobec mozliwosci poczecia dziecka. Uczucia takie jak nadzieja,
mito$¢, mieszajg sie z rozpaczg, a czasem ze zgorzknieniem czy cynizmem (Ney, 1996). Jest to
proces adaptacyjny: akomodacji i asymilacji (Piaget, 2006), wymagajgcy od jednostki wytworzenia
nowego sposobu myslenia, nowych struktur poznawczych (,stane sie ojcem, matkg”) lub dostoso-
wania nowych informacji do juz istniejacych (,stane sie rodzicem trzeciego dziecka” lub ,stane sie
rodzicem chorego dziecka”). Proces adaptaciji jest naturalny, jednak przebiega on nie liniowo, a po-
dobnie jak ruch wahadtowy. tatwo w niego ingerowac i zaburzy¢. Ney (2013) zauwaza, ze opinie
kobiet w cigzy rozciggajg sie na kontinuum pomiedzy dwoma ekstremami: ,chce caty czas” i “nie
chce caty czas”. Postawy wobec cigzy sg wiec w badaniach nad tym okresem ,zmiennymi”, ktore
Moga sie zmienia¢ w zaleznosci od nastroju, sytuacji osobistej. Ponadto, gdyby chcie¢ rozumowo
zdecydowac o przyjeciu lub odrzuceniu dziecka, istniatyby 53 oddzielne kwestie do rozwazenia,
a rozwazanie ich zajetoby pot roku (Ney 1996). Niemozliwym jest bowiem racjonalne podjecie de-
cyzji w kwestii zycia kogos, kto, ani nie zawinit, aby zostac¢ straconym,; ani nie zastuzyt, jesli prawo
do zycia miatoby by¢ uwarunkowane jakims osiggnieciem; ani nie ma mozliwosci zabrania gtosu.

Poczecie
wywotuje zmiany hormonalne, te za$ wywotujg zmiany psychologiczne. Swiadomos$é poczecia
moze pojawic sie natychmiast lub wzrastac stopniowo. Uswiadomienie sobie poczecia wigze sie
z nadejsciem mieszanych, gwattownie zmieniajgcych sie uczuc¢ takich jak lek, rados¢, watpliwosc,
poczucie winy i strach. Rezultat tych wstepnych faz ma decydujgce znaczenie dla przyjecia lub
odrzucenia cigzy. Fakt poczecia nie moze zosta¢ bez odpowiedzi. Pojawienie sie dziecka to pyta-
nie o wiez, relacje, przyjecie. Rodzice stajg wobec pierwszej zyciowe] potrzeby dziecka skierowa-
nej do nich, jaka jest przyjecie go — w czasie, w jakim sie pojawito, takie, jakie jest. W tym sensie
oboje sg zalezni od dziecka, ktorego istnieniu nie sposob zaprzeczyc, ani sie od niego uwolnic.

Od momentu poczecia rodzice czesto przekonujg sie o trwatosci ich wzajemnej relacji. Moga
by¢ zdziwieni, ze ich partner przyjmuje dziecko lub odrzuca je. Poczecie dziecka ujawnia kondycje,
w jakiej znajdowata sie para rodzicielska. Reakcja na cigze jest jednoczesnie reakcjg na partnera.
Jesli ojciec odrzuca dziecko, jednoczesnie odrzuca matke. Jesli matka odrzuca dziecko, jedno-
czesnie odrzuca ojca. To dlatego po aborcji 80% zwigzkow rozpada sie.

Przyktad: M. pochodzita z rodziny, w ktdrej matka miata trzy aborcje. Matka stosowata przemoc
I kiedys zaczeta jg dusic w przyptywie szatu. Uratowat jg ojciec. Gdy M. wyszta za maz okazato sie, ze
rowniez jej maz jest agresywny i bije. W matzenstwie przezyta poronienie, nastepnie urodzita corke,
a trzecig cigze abortowata. Pewnego dnia, gdy corka podrosta, maz zaczat bic takze corke. To otrzez-
wito M. i dato jej impuls do odejscia wraz z corkg od meza. Kolejny partner M. byt z kolei mity i spole-
gliwy. Ustapit jej, gdy zaszta w cigze i stwierdzita, ze nie chce dziecka. M. przekonata go, zZe nie chce
miec¢ zmartwien, nie ma sit na dziecko, czuje sie zniewolona koniecznoscig urodzenia dziecka. Mimo
wszystkich racjonalizacji, po aborcji M. miata zal do drugiego partnera, ze przyzwolit na aborcje. Wta-
sciwie mogta urodzic to dziecko. Po jakims czasie stwierdzita, ze nudzi jg ten cztowiek i zerwata z nim.

Od momentu poczecia matka staje sie zalezna od ojca, a ojciec od matki. Oboje zalezg od
sposobu, w jaki zareagujg na poczecie dziecka — przyjeciem albo odrzuceniem. Ta zaleznos¢ wi-



doczna jest tez w wymiarze spotecznym. Matka moze dokonac aborcji bez zgody ojca. Moze tez
zostaC zmuszona do aborcji, bojac sie przemocy lub odejscia ojca. Moze by¢ tez odwrotnie, jak
w przypadku pani M., ktéra jako matka oczekiwata, pod grozbg odejscia, ze jej partner zaakceptuje
aborcje. Jesli relacja miedzy partnerami jest w miare uczciwa, aborcja bedzie paradoksalnie ich
dzieli¢ i sprawiac bol.

Poczecie dziecka oraz idgce za nim uswiadomienie sobie tego faktu, staje sie kluczowym mo-
mentem, prawdziwym startem zyciowym dziecka. Fakt, ze dokonato sie ono w okreslonym mo-
mencie zycia rodzicow, wptynie na sposob, w jaki bedg na niego patrzec oraz jakg role w nieswia-
domy sposoéb przekazg nowemu potomkowi. Dziecko otrzymuje wiec na poczgtku informacje
— wypadkowag wszystkich egzystencjalnych stanow fizycznych, psychicznych, w jakich zyjg rodzi-
ce — ciezarow, jakie noszg, nadziei jak i zwatpienia, okreslonych stanow emocjonalnych i fizycz-
nych, buntu, jak i akceptacji rzeczywistosci, talentow, pragnien. Pierwszym przekazem rodzicow
dla dziecka jest ich stan psychiczny i fizyczny, ich nieSwiadomos¢ i Swiadomosgé, ktdre wnoszg
w relacje z dzieckiem.

Ambiwalencja spoteczna

Mozna sie zastanawiac, jak czesto kobiety, dla ktorych cigza jest problemem siegajg po pomoc
zwracajgc sie do swoich bliskich, moggcych ich wesprze¢ w zwigzku z cigzg. Badania zespotu
Zabina pokazaty, ze z grupy 334 nastolatek poszukujgcych testu cigzowego, 66% rozmawiato
0 swojej ewentualnej cigzy (Zabin et al., 1992). Prawdopodobienstwo, ze nastolatka porozmawia
z rodzicem, zanim zdecyduje, co zrobi z cigzg, jest tym wyzsze, im jest mtodsza, zyje z rodzicami
oraz uwaza, ze z rodzicami mozna porozmawiac.

Pierwsze miesigce cigzy to okres, kiedy rodzice sg najbardziej wrazliwi, poszukujg uznania ich
jako rodzicow i wsparcia. Szczegolnie nastoletni rodzice obawiajg sie odrzucenia ze strony rodzi-
cow, wiedzg bowiem, ze nie mogg samodzielnie wychowac dziecka. Niezaleznie od wieku rodzice
czasem usitujg zgadywac, jak zareagujg znaczgce dla nich osoby. Czasem wiedzg z gory, ze nikt
z bliskich nie przyjmie ich dziecka, a czasem ufajg, ze znajdzie sie ktos, kto ucieszy sie z faktu, ze
urodzi sie dziecko. Ney (1997) opisuje mozliwe reakcje otoczenia na obwieszczenie informagji
o dziecku jako kontinuum: od najbardziej oczekiwanej reakcji — ,Cudownie, jak wspaniale, kiedy
urodzi sie dziecko, w czym moge pomoc?” — do negatywnej, odrzucajgcej dziecko: ,Okropnie,
lepiej pozbadzcie sie dziecka, nie obcigzajcie mnie zadnymi obowigzkami, jesli sie go nie pozbe-
dziecie, nie chce was widzie¢ na oczy”. Wsrod innych negatywnych reakcji moga wystgpi¢ inne
z pozoru neutralne: obojetnosc: ,Kochanie, zrob jak uwazasz’, niepewnosc i niepokdj: ,Sama nie
wiem, uwazacie, ze sta¢ was na dziecko’. W zaleznosci od rodzaju reakcji wzmocnieniu ulec moze
rados¢, strach lub watpliwosci rodzicow. Rodzice nastawieni pozytywnie do faktu poczecia sg
sktonni stysze¢ pozytywne reakcje. Jezeli uwazajg, ze dziecko jest ktopotem, majg sktonnosc sty-
sze¢ uwagi negatywne.

Czasem odrzucenie przez najblizszych moze prowadzi¢ do sprzeciwu i obrony dziecka, jednak
zranienie wynikajgce z braku wsparcia moze wyrazic sie przy kolejnej cigzy i prowadzi¢ do odrzu-
cenia nastepnego dziecka i usuniecia go.

Przyktad: Pani D. mezatka, opowiada o tym, jak matka namawiata jg do aborcji pierwszego dziec-
ka. Nie tylko nie data wsparcia, ale zawiozta jg do szpitala. Lekarz jednak nie wykonat aborcji, gdyz
D. sprzeciwita sie, a lekarz ja wspart w tej decyzji. Przy kolejnej cigzy jednak nie wytrzymata nacisku
matki i abortowata drugie dziecko. Przezywata te aborcje jak traume, podobnie jak nacisk na wyko-
nanie aborcji w pierwszej cigzy.

Rodzice wrazliwi sg na reakcje otoczenia. Na namawianie do aborcji mogg reagowac biernie,
zwtaszcza, jesli z racji wezesniejszego zaniedbania z leku przed opuszczeniem majg tendencje do
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podporzadkowania sie tym, na ktérych im zalezy. Ney (1996, 1997) daje opis przezy¢ psychicz-
nych rodzicow, ktorzy przechodzag emocjonalny zamet, w ktérym zmagajg sie z decyzjg przyjecia
lub odrzucenia dziecka. Usitujg zdobyc¢ informacje, ktére by pomogty im rozwigzac ich konflikty
I podjac decyzje. Kryzys przedtuza sie, poniewaz biorgc pod uwage aborcje, rodzice poddajg sie
dziataniu wewnetrznego konfliktu. W tym okresie zametu sg bardzo podatni na wptyw innych. In-
formacje dostarczane przez bliskich, profesjonalistéw, zwtaszcza lekarzy majg na rodzicow duzy
wptyw. Im bardziej sg to informacje rozsgdne, pocieszajgce i przekonujgce, tym chetniej rodzice je
akceptujg, niezaleznie od tego, czy sg one stuszne, czy nie. Rodzice posiadajgcy potrzebne infor-
macje muszg dokonac¢ wyboru. Czesto woleliby gdyby ktos nimi pokierowat, najlepiej ktos, komu
potrafig zaufac. Ludzie, do ktérych sie zwracajg, mogg bardzo réznic¢ sie w swoich radach. Spokoj-
na rozmowa z 0sobg nastawiong pozytywnie do zycia i do dzieci, ktéra wskaze korzysci ptyngce
z posiadania dzieci, niebezpieczenstwa zwigzane z aborcjg i sposoby uzyskania trwatego wspar-
cia i utwierdzenia ich decyzji, by urodzi¢ dziecko, moze miec dla rodzicow decydujgce znaczenie.

Wiez z dzieckiem

Ambiwalencja wobec dziecka stabnie wprost proporcjonalnie do powstajgcej wiezi. Za posred-
nictwem wymiany hormonow wytwarzanych przez tozysko i ptéd nastepuje u matki ,cudowna’
przemiana w nastawieniu wobec dziecka, percepcji siebie, swiata, tozsamosci, wygladu, reakgji
emocjonalnych, i co za tym idzie — zwigzkdéw miedzyludzkich (Ney, 1996). Wiez miedzy matka
a dzieckiem chroni je przed prenatalnym osamotnieniem i dysocjacjg, jaka mu grozitaby, gdyby
matka bronita sie przed wiezig z dzieckiem (Jakel, 2008). Doswiadczenie aborcji, przemocy i zanie-
dbania zaktéca wiez miedzy matka a dzieckiem (Ney, 1993 b). Wiez ta, po urodzeniu, chroni dziecko
przed przemocg i zaniedbaniem. Kobieta musi doswiadczy¢ zmiany, poniewaz determinujg je pro-
cesy biologiczne. Narzucajg one nowe wymagania, ktére mogag by¢ odbierane jako zniewolenie lub
wyzwanie. Wiez sprawia, ze matka moze poswiecic¢ czas i energie dziecku, zaspokajac jego potrze-
by fizjologiczne i psychiczne. W trakcie cigzy czesto potrzeby matki ulegajg zmianie. Poddajgc sie
im doswiadcza coraz gtebszej bliskosci emocjonalnej zwigzanej z otwarciem i pomieszczaniem
w sobie zaleznego i réwniez otwartego na wiez dziecka. Ney (2013) wskazuje, iz odwrdcenie uwagi
od siebie i skierowanie jej w kierunku drugiej osoby jest zrodtem intensywnej radosci i przyjemno-
sci, jak tez fizycznego zdrowia i psychicznej rownowagi. Matka rozwija sie podobnie intensywnie
jak jej dziecko, jesli zaakceptuje potrzebe wychodzenia naprzeciw potrzebom dziecka. Prawdopo-
dobnie otwartosc¢ dziecka na matke jest odpowiedzig na jej otwartosc na dziecko.

Fakt poczecia wywotuje zmiany u mezczyzny. Mezczyzna doswiadcza swojej ptodnosci, co
rowniez moze wigzac¢ sie z kryzysem, gdyz matka (rodzina, spoteczenstwo) badz jg akceptuje,
badz odrzuca. Przyjecie przez matke zmian, jakie niesie za sobg cigza, potwierdza jej wiez z part-
nerem, ale i potwierdza mezczyzne, jego site, meskosc, tozsamosc. Mezczyzna reaguje na zmia-
ny w kobiecie, usitujgc obdarowac jg domem, potrzebnymi zasobami materialnymi i bezpieczen-
stwem. Przyjecie przez ojca zmian fizycznych i psychologicznych swej partnerki potwierdza jej
kobiecos¢, wspiera w otwarciu sie i przyjeciu dziecka.

Czynniki wptywajace na wynik cigzy

Naturalna ambiwalencja wobec cigzy, szczegdlnie w pierwszych miesigcach, nierzadko wywo-
tuje poczucie bycia ztapanym w putapke. W rodzicach mogg budzi¢ sie przeciwne rodzicielstwu
potrzeby wolnosci, beztroski, braku obcigzen, ksztatcenia sie lub pracy (Ney, 1996). Rodzice rze-
czywiscie sg w putapce — muszg sie zmienic, poszerzy¢ swoje granice psychologiczne. Ten natu-
ralny proces mozna niezmiernie fatwo zaburzy¢, czego dowodem sg dane dotyczgce czynnikow
chronigcych matki w cigzy. Przeglad literatury pokazuje, ze zdajg sie one by¢ sprzeczne ze sobg
(Ney, 2013). Nie wszystkie rodzaje wsparcia udzielanego matkom odnoszg oczekiwany skutek.
Na przyktad pomoc rodzicow ma mniejsze znaczenie dla mtodej matki, jesli jest przy niej ojciec



dziecka. W niektorych badaniach wida¢ negatywny wptyw rodziny na karmienie piersig dziecka.
Jednak w przypadku braku partnera, szczegdlnie w ostatnim trymestrze cigzy, obecnosc¢ osoby
wspierajgcej okazywata sie istotna dla zycia dziecka i matki (Boss, Timbrook 2007). Obecnos¢
kogos, na kim mozna polegac, kto wspiera kobiete w czasie porodu, skraca go i zmniejsza ryzy-
ko cesarskiego ciecia (Kennel, et al. 1992). Wyniki badan pokazujg natomiast niktg efektywnosc
roznego rodzaju programow socjalnych w prewencji porodéw przedwczesnych, ich wptywu na
rodzaj porodu, dtugos¢ pobytu w szpitalu, sSmiertelnosc¢ okotoporodowg i Smiertelnos¢ noworod-
kéw (Ney, 2013). Bogate programy socjalne — zapewniajgce opieke potoznych dojezdzajgcych
do mtodej matki — okazujg sie czesto nie odnosi¢ oczekiwanego rezultatu, co mozna ttumaczyc¢
przez fakt, ze pielegniarki i potozne nie majg wystarczajgcego czasu, aby poznac dobrze potrzeby
matek. Proces prokreacji wydaje sie wiec dosc stabo poznany, takze przez osoby pomagajgce
profesjonalnie kobietom w cigzy.

Ney (2013) badajac psychiatryczne i demograficzne czynniki wptywajgce na wynik cigzy, wziat
pod uwage 53 zmienne. Wyodrebnit czynniki charakterystyczne dla porodu o czasie i z normalng
wagg urodzeniowg oraz dla réznych strat dziecka. Wyniki badan pokazujg, ze pordd pierwszego
dziecka o czasie i z normalng wagg urodzeniowg wystepowat czesciej u 0osob: ktorych matki nie
przezyty jakiejkolwiek straty dziecka; ktorych matki miaty wiecej poroddw, ktorych matki nie miaty
aborcji w pierwszej cigzy, oraz u 0sob, co do ktorych istnieje mata szansa, ze same mogty byc
abortowane i ktore nie byty wykorzystane seksualnie.

Czynnikami najbardziej zwigzanymi z aborcjg pierwszej cigzy byty: zaniedbanie emocjonalne
I intelektualne w dziecinstwie osob badanych, sytuacja w ktorej matka osoby badanej miata przy-
najmniej jedng aborcje; gdy badani nie przezyli zatoby rodzenstwa (strat cigzy matki), gdy badani
byli wykorzystani seksualnie w dziecinstwie, nastepnie jesli istniata statystycznie duza szansa, ze
chociaz osoba badana urodzita sie, to mogta byta zosta¢ abortowana. Okazato sie, ze pozostate
czynniki brane pod uwage w wielu badaniach takie jak: stan cywilny, liczba dzieci w rodzinie, stan
zdrowia, liczba hospitalizacji, poziom edukacji nie byty statystycznie znaczace.

Konflikty prowadzace do aborcji

Ney (2013) zauwaza, ze badacze zjawiska aborcji nie uwzgledniajg oczywistego dla klinicystow
zjawiska, w ktérym pacjenci odtwarzajg w swoim zyciu nierozwigzane konflikty, siegajgce czesto
poprzednich pokolen. Konflikty te wynikajg z zewnetrznej presji jak i doswiadczenia zaniedbania,
przemocy i wczesniejszych strat dziecka. Doswiadczenia traumatyczne obnizajg szacunek kobiet
do samych siebie i sprawiajg, ze tatwiej rodzicom jest odcztowieczy¢ ich dziecko. W innym bada-
niu Ney stwierdzit (1987), ze matki i ojcowie stosujgcy przemoc wobec dzieci, sami w podobny
sposob doswiadczali jej w dziecinstwie.

Doswiadczenie przemocy seksualnej w dziecinstwie wptywa na rozwoj konfliktéw dotyczg-
cych seksualnosci kobiety, ktore nasilajg sie w trakcie cigzy. Niewyrazona ztos¢ wobec mezczyzny,
ktory molestowat, moze zostac z opdznieniem przemieszczona na poczete dziecko. Przemoc
seksualna moze sprawic, ze kobieta wybierze na partnera niedojrzatego mezczyzne, ktéry bedzie
zmuszat jg do aborcji, straszyt porzuceniem (Ney, 2013). Zwigzanie z agresorem moze sie rowniez
wigzac z podnieceniem seksualnym, jakie mogto towarzyszyc przemocy seksualnej. Zamieszanie
emocjonalne, jakie sie z tym wigze, moze doprowadzi¢ do braku zdolnosci do obrony dziecka.

Problemem dzieci zaniedbanych jest zaleznosc i przeciwzaleznos¢, brak poczucia istnienia.
Dzieci zaniedbane nie wiedzgc, kim sg naprawde, nie miaty okazji rozwing¢ swojego potencjatu.
Szukajgc wsparcia w innych, rozwijajg czesto zalezng osobowos¢, w ktorej podatne sg zarowno
na wptywy bliskich, jak i autorytetow. Wigze sie to z desperackim poszukiwaniem o0sob, ktore
mogtyby odpowiedzie¢ na niezaspokojone potrzeby: afirmacji, czutosci, stymulacji fizycznej i inte-
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lektualnej. Stajgc sie w ten sposob tatwym tupem dla innych, ktorzy je wykorzystujg. Dorastajgc,
osoby zaniedbane majg tendencje do wybierania na partneréw osoby, ktore beda je zaniedbywac
lub opuszczg je w podobny sposéb, jak zrobili to opiekunowie w dziecinstwie (Ney, 1993). Pomi-
jajgc fakt, ze dzieci zaniedbane czesciej stajg sie oflarami przemocy seksualnej, jako osoby do-
roste stajg sie czesto zalezne od swoich partnerow. Dlatego wybierajg aborcje, jesli tylko partner
zagrozi opuszczeniem. Tragiczny jest fakt, ze poswiecenie dziecka dla partnera nie przynosi za-
zwyczaj oczekiwanego rezultatu — 80% zwigzkdw po aborcji rozpada sie (Ney, 2013). Zaniedbanie
w okresie dziecinstwa powoduje ogromne spustoszenie w rozwoju emocjonalnym i intelektual-
nym, poniewaz dziecko nie ma wzorcow, ani pozytywnych doswiadczen jak nalezy dbac¢ o swoje
potrzeby. Stan opuszczenia wydaje sie wtedy zwyczajnym, akceptowanym stanem, dlatego wiele
decyzji zaniedbane dziecko podejmuje samotnie, nie wiedzgc kogo i kiedy prosi¢ o pomoc. Osoba
zaniedbana nie zauwaza kiedy w zyciu dorostym jest ponownie zaniedbywana, tym razem przez
partnera. Zyjac z nim, ma tendencje, zeby zy¢ tak, jak gdyby nadal byta opuszczona. Nie widzagc
wyjscia z trudnej sytuacji i liczac jedynie na siebie, bedzie taka osoba mie¢ wiekszg sktonnosc by
abortowac dziecko w trudnej dla niej sytuacji. Niekiedy zaniedbane w dziecinstwie kobiety zacho-
dzg w cigze, chcac zastuzy¢ na zainteresowanie ze strony otoczenia. Nie znajdujgc ani zaintere-
sowania, ani wsparcia, majg tendencje do aborcji. Ponadto osoby z doswiadczeniem przemocy
i zaniedbania sg bardziej nieufne wobec swoich zdolnosci rodzicielskich. Czujg, ze nie potrafig da¢
czutosci dzieciom. Osoby zaniedbane czesto reagujg poczuciem zawisci. Odbierajg dziecko jako
kogos, kto pozbawi je mozliwosci rozwoju i zaspokojenia ich wtasnych potrzeb.

Strata rodzenstwa z powodu aborcji wywotuje symptomy opisane przez Neya (1997, 2013)
jako zespot ocalonego od aborcji (abortion survivor). Ocaleni, kobiety i mezczyzni, majg trudnosci
z przyjeciem poczetego dziecka. Cigza wyzwala u nich lek przed smiercig, ktéra moze nadejsc
niespodziewanie i bez ich Swiadomosci, podobnie jak byto ze Smiercig ich rodzenstwa. Lek ten jest
tym silniejszy u mezczyzn, ze nie majg wptywu na decyzje kobiet. Wahajg sie wiec, czy zwigzac
sie z dzieckiem. Stabsza wiez z dzieckiem skutkuje mniejszg tendencjg do wspierania partnera.
Natomiast kobiety bez wsparcia partnera maja silniejszg tendencje do aborcji dziecka. Wsparcie
partnera moze by¢ zastgpione przez rodzine, przyjaciot lub profesjonalistow. Jednak daje sie za-
uwazyc, ze istnieje scisle okreslony porzadek na liscie osob, ktore wydajg sie kobietom w trudne;
sytuacji najbardziej pomocne.

Aborcja ma miejsce réwniez czesciej u 0sob, ktorych matki miaty aborcje. Ney (2013) ttumaczy
to jako zemste za utrate rodzenstwa — np. corka nie chce wydac na Swiat wnuka matce. Inna hipo-
teza mowi, ze matka, ktéra abortowata, wychowuje corke w permisywnej postawie wobec aborcji,
wierzac, ze to, co jest dobre dla niej, jest dobre tez dla jej cérki. Ney (2013) stawia tez hipoteze,
ze corka abortujgc, moze nieswiadomie dgzy¢ do zrozumienia konfliktow matki oraz wtasnych,
poniewaz abortujgc wtasne dziecko, stawia siebie niejako na miejscu usunietego rodzenstwa, ale
tez na miejscu, ktore mogto byto byc¢ jej witasnym. Lekarz widzgc, ze matka sktania sie ku aborcji
corki, powinien poprowadzic¢ szczerg rozmowe pomiedzy nimi.

Przypadek M., ktora abortowata dwoje swoich dzieci, ma swojg kontynuacje. Jej Zyjgca corka
zaszta w pierwszg cigze w wieku 18 lat. Matka postarata sie o aborcje dziecka. Poniewaz w Europie
byto za pézno na aborcje, zorganizowata wyjazd do kraju, gdzie w dzikich warunkach byto to mozli-
we w pigtym miesigcu cigzy.

Osoby ocalone od aborcji czujg sie winne, ze zyja. To rodzaj egzystencjalnej winy, wptywajgcy
na ambiwalencje wobec wszystkiego, co zamierzajg osiggnag¢ w zyciu. Nieufnos¢ i wahania, za-
grozenie wraz z dojmujgcym poczuciem winy sg osiowymi objawami 0sob ocalonych. Jesli jako
rodzice czujg sie zagrozeni, nie sg w stanie pozytywnie widzie¢ przysztosci ich dziecka. Osoby



ocalone sg jednoczesnie dzieCmi zastepczymi, co znaczy, ze rodzice naktadajg na nie oczeki-
wania zwigzane nie tylko z nimi samymi, ale tez ze straconymi dziecmi. Dzieci zastepcze czujg
gtebokg ztos¢ wobec rodzicow, poniewaz nie sg w stanie pozbyc¢ sie uczucia, ze nigdy nie stang
na wysokosci zadania. Ponadto dzieci te zyjg stale w zatobie, ktérej nie rozumiejg i uznajg za nor-
malny stan. Uswiadomienie sobie wiezi z martwym rodzenstwem moze budzic¢ silny opor. Stad
tez opdr i szczegdlny kryzys w czasie cigzy.

Silny wptyw panstwa w Europie eliminuje obecnie chore dzieci, np. z zespotem Downa. Rodzice
otwarci na przyjecie dziecka poddawani sg coraz wiekszej presji sSrodowiska medycznego, aby nie
dopusci¢ do urodzenia chorego dziecka. W niektorych krajach europejskich istnieje niepisany za-
kaz wspierania rodzin, ktore oczekujg narodzin chorego dziecka, a reguty tam panujgce nawigzuja
wprost do eugeniki. Rodzice chcgey urodzi¢ chore dziecko muszg mie¢ wielkg site, aby oprzec sie
profesjonalistom, ktorzy prowadzac badania prenatalne, zalecajg rutynowo aborcje, jesli tylko oka-
ze sie, ze istnieje stabe, srednie lub wysokie prawdopodobienstwo choroby lub niepetnosprawno-
sci. We Francji aborcje na chorych dzieciach wykonuje sie do konca trwania cigzy, tak jakby zabicie
dziecka wewnatrz ciata kobiety miato by¢ prostsze i tagodniejsze w skutkach, niz zabicie go poza
macicg. W ten sposob intymna, wewnetrzna przestrzen w ciele kobiety staje sie miejscem smierci.

Istnieje jednakze wiele Swiadectw dotyczgcych narodzin i naturalnego pochéwku bardzo cho-
rych dzieci, ktore umierajg bezposrednio lub jakis czas po porodzie. Rodzice mogg naturalnie przy-
wigzac sie do dzieci, nie niszczgc w sobie naturalnych i delikatnych zdolnosci do tworzenia wiezi.
Zdolnosci te bedg im w przysztosci przydatne w relacjach z kolejnymi dzie¢mi, cztonkami rodzi-
ny i spoteczenstwem. Zatoba po stracie dziecka chorego, ktére zmarto po urodzeniu jest duzo
prostsza w swoim przebiegu, anizeli Zatoba zwigzana z aborcjg (Ney, 1997). Mozna jg przezywac
z dzie¢mi, partnerem, rodzing i przyjaciotmi. Rodzice dziecka chorego przezywajg Smier¢ swojego
potomka jako czynnik od nich niezalezny, co utatwia zatobe. Nie sg obcigzeni przyczynieniem sie
do smierci dziecka w takim stopniu, jak rodzice, ktorzy przezyli aborcje swojego dziecka. Mogg
okazac dziecku mitosc¢, pogrzebac je, otrzymujg akt urodzenia i zgonu, przez co majg pewnosc,
ze ich dziecko zostato odnotowane nie tylko w ich umystach, ale i w rodzinie i spoteczenstwie.
tatwiej przezy¢ zatobe po stracie tego, do ktérego nie ma sie watpliwosci, ze istniat.

Rodzice, ktorzy wtasnie podjeli decyzje o aborcji, mogg w pierwszym momencie przezywac
ulge, poniewaz po okresie niepokoju i zametu zwigzanego z podejmowaniem decyzji, mogg w kon-
cu przestac myslec i czuc. Czesto ulga ta bywa postrzegana jako potwierdzenie, ze zostata pod-
jeta stuszna decyzja. Po decyzji o przerwaniu cigzy pojawia sie zazwyczaj ponura determinacja,
rozpoznawalna po tym, jak rodzice lekcewazg jakiekolwiek dalsze porady (Ney, 1996). Odrzucajg
i nienawidzg wszystkich, ktérzy wywotujg w nich zamieszanie, przedstawiajgc fakty. Oznacza-
toby to, ze ponownie musieliby przechodzi¢ przez dramatyczny proces decydowania o tym, czy
przyjac¢ dziecko, czy zakonczyc¢ cigze. Chcge pracowac z matkami czy parami matzenskimi, ktore
spodziewajg sie dziecka i rozwazajg mozliwosc aborcji, dobrze jest prowadzi¢ rozmowe jak naj-
szybciej, zanim pojawi sie bierna determinacja.

Po podjeciu decyzji rodzice zdajg sie podporzgdkowywac¢ osobom dokonujgcym aborcji. Po-
jawia sie smutna rezygnacja. ,Teraz juz nie ja decyduje. Zaczynam miecC dosyc catej tej sytuacji,
ale nie moge denerwowac ludzi zmienianiem zdania. Poza tym lekarz wyglgda na sympatycznego
cztowieka, ktory wie, co robi” (Ney, 2011, s. 180). Oszotomieni, z wyrazng biernoscia, pojawiaja
sie w gabinecie abortera. Aborcja moze zrodzi¢ u rodzicow trzy odmienne postawy. Mogg uznac
aborcje za doswiadczenie, ktérego w gruncie rzeczy nienawidzg. W tym przypadku zacznie nara-
sta¢ w nich ztos¢. Moga zaakceptowac bol i przyjgc¢ aborcje jako kare. Zaczng wtedy akcentowac
bol, zranienie, a nawet zaczng miec nadzieje, ze sami zostang zranieni. Postawa biernosci, ule-
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gtosci wobec doswiadczenia aborcji, rodzi natomiast poczucie krzywdy. Rodzice zaczng wtedy
obwinia¢ innych (Ney, 1996).

Unicestwienie dziecka powoduje szok, ktory wymaga od rodzicow uniewrazliwienia wtasnych
uczuc i naturalnych instynktow. Nastepnie trzeba odcztowieczy¢ dziecko, ktére chce sie znisz-
czy¢. Rodzice celowo nie zauwazajg wielu wewnetrznych sygnatow informujgcych o tym, co sie
naprawde dzieje. Bol jednak wstrzgsa nimi i przywraca do rzeczywistosci. Pojawiajg sie pytania
,Czy 1o sie dzieje naprawde? Czy nikt nie moze tego powstrzymac? Nie moge uwierzy¢ w to, co
robie”. W trakcie procedury aborcyjnej wystepuje wyostrzona swiadomosc rejestrujgca wszystkie
szczegoty. Ludzie pamietajg brzmienie gtosu, kolory pokoju, chtod mebli (Ney, 1996).

Po fazie wyostrzonej swiadomosci w nastepnych fazach procedury aborcyjnej wystepuje
otepienie emocjonalne. Wszystkie osoby uczestniczgce w aborcji prawie nic nie czujg. Chcg by¢
same, ale nie za bardzo samotne. Majg wrazenie przyttoczenia. Nie chcg odczuwac catej agresji,
rozpaczy i przerazenia, bezpieczniej jest wiec nic nie czu¢. Umozliwia to dalsze funkcjonowanie.
Zarowno mezczyzni, jak i kobiety odczuwajg potrzebe rozmowy. Zdajg sobie jednak sprawe, ze
gdyby zaczeli o tym rozmawiac, to musieliby przezy¢ caty bol, ktory sttumili i wyparli, odrzucic
racjonalizacje, ktére przyjeli.

Rekonstrukcja

Po okresie otepienia osoby, ktore zostaty uwiktane w aborcje podejmujg mozolne i rozpaczli-
we wysitki zrekonstruowania swego zycia. Opierajg sie na takich mechanizmach obronnych jak
zaprzeczanie, racjonalizacja i wypieranie. Mogg zajmowac swojg uwage aktywnoscig i ciezkg pra-
ca. Mechanizmy obronne zawodzg, gdy pozostajg sami ze sobg, bez mozliwosci rozmowy, gdy
pewne bodZce w otoczeniu przywotujg wspomnienia aborcji (z fazy wyostrzonej Swiadomosci);
W rocznice aborcji, w czasie zmeczenia i choroby; gdy widzg inne dzieci w tym samym wieku, w ja-
kim bytoby ich dziecko; gdy dochodzi do poczecia kolejnego dziecka (Ney, 1996).

Wedtug Neya (1994) i Seller (1993) nierozwigzana zatoba po kazdej stracie cigzy negatywnie
wptywa na aktualne zdrowie matek. Stres zwigzany ze stratg cigzy jest niedoceniany przez lekarzy
irodzine. W sytuaciji, w ktérej mechanizmy obronne przestajg skutecznie dziata¢, mogg pojawic sie:
depresja, znuzenie, choroby, bezsennosc¢, koszmary senne, utrata apetytu, nadmierne objadanie
sie (anoreksja, bulimia), rozregulowanie biorytmow, niekontrolowany ptacz, hustawka nastrojow,
napady ztosci. Pojawiajg sie objawy psychosomatyczne: bole gtowy, brzucha, plecow; biegunki.
Rozbicie psychologiczne wyrazac sie moze w ubogich relacjach z innymi, wycofaniu spotecznym
lub naduzywaniu alkoholu i innych srodkéw chemicznych zmieniajgcych nastroj. Niektorzy stajag
sie bardzo podejrzliwi, inni urojeniowi, az do granicy psychotycznego zatamania. Zatoba pojawia
sie zatem jako naturalny proces, niezbedny do rekonstrukgji.

W trakcie leczenia rodzice po aborcji powinni méc odtworzy¢ traume w bezpiecznych warun-
kach laboratoryjnych. Mogg na nowo przezy¢ doswiadczenie aborcji, zrozumie¢ towarzyszgce
im konflikty i dokonac rekonstrukcji po wtasciwym przezyciu zalu po stracie. Najczesciej jednak
ludzie zmagajg sie z cierpieniem bez fachowej pomocy. Nie jest mozliwe przezycie zatoby po
stracie dziecka bez przeorientowania wtasnego zycia. Na tym etapie nalezy przede wszystkim roz-
wigzac konflikty zwigzane z przemocg, maltretowaniem, zaniedbaniem z dziecinstwie. Konieczne
jest nauczenie sie nowego myslenia i nowych zachowan oraz przejscie przez proces pojednania
z dzieckiem, rodzing, partnerem, bogiem. Odbudowa powinna obejmowac wyrzeczenie sie mo-
tywow, ktore spowodowaty Smier¢ dziecka. Rehabilitacja polega na dziataniach mogacych zapo-
biec podobnemu losowi innych dzieci.

mgr Beata Rusiecka
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Rola genetyka klinicznego w opiece perinatalnej.
Poradnictwo genetyczne w przypadku stwierdzenia
letalnych wad ptodu

Poradnictwo genetyczne to forma specjalistycznej opieki medycznej, ktorej celem jest udzie-
lanie informacji i porady osobom konsultowanym i cztonkom ich rodzin, u ktorych istnieje ryzyko
wystgpienia choroby uwarunkowanej genetycznie. Wsrod wskazan do poradnictwa genetycznego
zalicza sie: wady rozwojowe rozpoznane pre- lub postnatalnie, niepetnosprawnosc intelektualng,
powtarzajgce sie niepowodzenia cigzowe, narazenie na substancje o znanym lub podejrzewanym
dziataniu teratogennym, pokrewienstwo rodzicéw, znane lub podejrzewane choroby dziedziczne
w rodzinie (np. wady wrodzone, niepetnosprawnosc intelektualna lub krewni z okreslonym typem
nowotworu), a takze zaawansowany wiek matki. Porada genetyczna jest udzielana ustnie i w for-
mie pisemnej, w sposob zrozumiaty dla pacjenta. Uwzglednia ona wszystkie aspekty rozpoznanej
choroby (cechy kliniczne, powiktania, przebieg naturalny, rokowanie, leczenie, zasady wtasciwej
opieki nad chorym), zawiera informacje o genetycznej przyczynie choroby i ryzyku powtérzenia sie
choroby w rodzinie. Ponadto omawia mozliwosci prokreacji, planowania cigzy, posiadania potom-
stwa i diagnostyki prenatalnej oraz pozwala zaplanowac dalszg opieke nad pacjentem i innymi
cztonkami rodziny z podwyzszonym ryzykiem genetycznym.

Diagnostyka prenatalna ma charakter profilaktyki wtérnej. Umozliwia ona wykrycie u ptodu
aberracji chromosomowych, niektorych choréb jednogenowych i wad rozwojowych, co pozwala
na ocene mozliwosci wewnagtrzmacicznej terapii ptodu, zaplanowania opieki potozniczej i neona-
tologicznej, a takze podjecia decyzji odnosnie zakonczenia cigzy lub jej kontynuacji w sytuacji ztego
rokowania. Zasadnosc¢ diagnostyki prenatalnej zalezy od znajomosci istoty zaburzenia genetycz-
nego oraz mozliwosci zastosowania specyficznego markera diagnostycznego gwarantujgcego
uzyskanie wiarygodnego wyniku badania prenatalnego. Ryzyko wystgpienia choroby genetycznej
powinno istotnie przewyzszac ryzyko wynikajgce z zastosowanej procedury diagnostycznej. Po
diagnostyce prenatalnej powinna zostac¢ udzielona porada genetyczna. W przypadku rozpoznania
choroby u ptodu nalezy przedstawi¢ mozliwie najdoktadniejszg informacje o istocie rozpoznanej
choroby, jej prawdopodobnym przebiegu, mozliwosciach leczenia i rokowaniu. Ponadto nalezy
zaplanowac dalszg diagnostyke rodziny (zwtaszcza jezeli choroba/wada wystgpita po raz pierw-
szy) w celu okreslenia ryzyka genetycznego i identyfikacji osob z rodziny pacjentéw, nalezgcych
do grupy podwyzszonego ryzyka genetycznego. W przypadku podjecia przez rodzicow decyzji
0 zakonczeniu cigzy konieczne jest okreslenie rodzaju badan, jakie powinny zosta¢ wykonane
z materiatu pochodzgcego od ptodu w celu potwierdzenia rozpoznania, okreslenia defektu pod-
stawowego i ryzyka genetycznego.

Badania prenatalne to wszystkie badania wykorzystywane w trakcie cigzy do oceny zarodka/
ptodu. Wybor metody zalezy od podejrzewanej przyczyny choroby. Przy podwyzszonym ryzyku
aberracji chromosomowej zalecane jest badanie kariotypu, ewentualnie badanie metodg mikro-
macierzy cytogenetycznych (aCGH). Przy podwyzszonym ryzyku choroby jednogenowej suge-
rowane sg: badania molekularne, oznaczenie aktywnosci enzymow lub oznaczenie markeréow
biochemicznych (np. estriolu, 8-dehydroestriolu i 7-dehydropregnantriolu w moczu matki lub 7-de-
hydrocholesterolu, 8-dehydrocholesterolu i cholesterolu w ptynie owodniowym przy podejrzeniu
zespotu Smitha, Lemliego i Opitza). Natomiast przy podwyzszonym ryzyku choroby komplekso-



wej wykonuje sie badania obrazowe ptodu, ewentualnie oznaczenie a-fetoproteiny (AFP) w suro-
wicy ciezarnej i ptynie owodniowym.

Diagnostyka prenatalna pozwala rozpoznac wiele letalnych choréb uwarunkowanych gene-
tycznie, do ktorych zalicza sie: izolowane wady rozwojowe, aberracje chromosomowe i choroby
jednogenowe. Do izolowanych wad rozwojowych o charakterze letalnym nalezg m.in.: bezmo-
zgowie, agenezja nerek, wrodzona przepuklina przeponowa, acardia, ciezkie ztozone wady serca,
a takze rozszczep klatki piersiowej i jamy brzusznej.

Bezmozgowie (anencefalia) to brak lub na szczgtkowy rozwdj mézgowia. Jest ono rozpozna-
wane w Il lub Il trymestrze cigzy na podstawie stwierdzenia braku potkul mozgowych i sklepienia
czaszki w badaniu USG. Zwykle widoczne sg: piert mozgu, srodmozgowie i podstawa czaszki.
W przypadku bezmodzgowia catkowitego stwierdza sie rowniez brak tytomdzgowia i kosci pokrywy
czaszki oraz bezocze; powstaje ono przed 3. tygodniem zycia i wigze sie z urodzeniem martwego
ptodu. W przypadku bezmdzgowia czesciowego obecne jest szczgtkowe tytomodzgowie i zawigzki
oczu, powstaje ono miedzy 3. a 4. tygodniem zycia, a czas przezycia wynosi kilka godzin, rzadko
dni. Bezmozgowie jest przyktadem wady cewy nerwowej. Wady cewy nerwowej (WCN) to grupa
wad rozwojowych, ktore powstajg w wyniku defektu w procesie tworzenia sie centralnego ukta-
du nerwowego. Do wad cewy nerwowej zaliczane sg rézne postacie kliniczne wad osrodkowego
uktadu nerwowego, powstajgce w pierwszych czterech tygodniach rozwoju zarodka. Wady cewy
nerwowej sg uwarunkowane wieloczynnikowo, co oznacza, ze za ich rozwéj mogg odpowiadac
wspolnie czynniki genetyczne i sSrodowiskowe. Empiryczne ryzyko powtdrzenia wady u kolejnych
dzieci pacjentow wynosi okoto 4% i rosnie w miare pojawiania sie nowych przypadkow wad cewy
nerwowej u potomstwa. Profilaktykg wad cewy nerwowej jest suplementacja kwasem foliowym.
Pacjentka planujgc kolejng cigze, powinna przyjmowac 5 mg kwasu foliowego dziennie trzy mie-
sigce przed planowanym zaptodnieniem i kontynuowac przyjmowanie kwasu foliowego w takiej
samej dawce do konca trzeciego miesigca cigzy. W kolejnej cigzy mozliwe jest wykonanie dia-
gnostyki prenatalnej: nieinwazyjnej (USG ptodu, oznaczenie stezenie alfa-fetoproteiny w surowicy
krwi matki) i ewentualnie inwazyjnej (amniopunkcja, oznaczenie stezenie alfa-fetoproteiny w pty-
nie owodniowym).

Agenezja nerek moze dotyczy¢ jednej lub obu nerek. Obustronna agenezja nerek jest zabu-
rzeniem letalnym. Brak jednej nerki pozwala dziecku na prawidtowe funkcjonowanie. Obustronna
agenezja nerek w obrazie ultrasonograficznym manifestuje sie poza brakiem nerek, niemoznoscig
uwidocznienia pecherza moczowego oraz matowodziem lub bezwodziem, ktére sg pierwszym
elementem sekwencji Potter. Zaburzenie takie wystepuje z czestoscig 1:3000. W sekwencji tej
istniejgce nieprawidtowosci sg konsekwencjg wady pierwotnej: agenezja nerek (lub hipoplazja
nerek) prowadzi do matowodzia, co w konsekwencji prowadzi do ucisku wewngtrzmacicznego,
deformacji konczyn, przykurczéw stawowych, ,twarzy potterowskiej” i hipoplazji ptuc. Zaburzenie
jest letalne — dziecko umiera w pierwszych godzinach zycia w wyniku niewydolnosci oddechowo-
-krgzeniowej.

Wrodzona przepuklina przeponowa to wada rozwojowa przepony powstajgca w trakcie em-
briogenezy i powodujgca przemieszczenie narzgdow jamy brzusznej do klatki piersiowej. Wy-
stepuje z czestoscig 2,4-4,9 na 10 000 zywo urodzonych noworodkow. Moze by¢ rozpoznana
w prenatalnym badaniu USG. Obecnos¢ narzadow jamy brzusznej w klatce piersiowej zaktéca
prawidtowy rozwoj ptuc, co prowadzi do hipoplazji ptuc i nadcisnienia ptucnego, ktére wigzg sie
z wysokg Smiertelnoscig prenatalng i postnatalng.

Wrodzone wady serca sg uwarunkowane wieloczynnikowo, co oznacza, ze za ich rozwoj mogg
odpowiadac wspodlnie czynniki genetyczne i srodowiskowe. Wysokie ryzyko wystgpienia wrodzo-
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nej wady serca u ptodu obserwuje sie w przypadku zakazenia u matki w pierwszym trymestrze
cigzy wirusami z grupy TORCH. Do innych potencjalnych czynnikow srodowiskowych zwiekszaja-
cych ryzyko wystgpienia wrodzonej wady serca zalicza sie ekspozycje na niektore leki (np.: diaze-
pam, kortykosteroidy, hydantoina, sole litu, thalidomid, trimethadion) i uzywki (np. alkohol). Wsrod
uwarunkowan genetycznych rozwoju wrodzonych wad serca do zasadniczych nalezg aberracje
chromosomowe oraz mutacje dotyczgce pojedynczych gendw. Z badan nad rodzinnym wystepo-
waniem wrodzonych anomalii serca wynika, iz empiryczne ryzyko powtorzenia sie wady u potom-
stwa wynosi 3—4%, gdy dotyczy ona jednego z rodzenstwa. W kazdej kolejnej cigzy zalecane jest
wykonanie badania ECHO ptodu miedzy 18. a 22. tygodniem cigzy.

Druga grupa letalnych zaburzen genetycznych rozpoznawanych prenatalnie to aberracje chro-
mosomowe. Wystepujg one u 0.7% zywo urodzonych noworodkéw, a w przypadku noworodkow
matek w wieku powyzej 35. roku zycia ich czestos¢ szacuje sie na 2—4%. Uwaza sie rowniez, ze
aberracje chromosomowe sg odpowiedzialne za przynajmniej 60% samoistnych poronien i cigz
obumartych w I'i Il trymestrze cigzy. Aberracje chromosomowe dzielimy na liczbowe i struktural-
ne. Do liczbowych zalicza sie poliploidzie i aneuploidie.

Poliploidalnosc¢ to wielokrotnosc¢ 23 chromosomow w jgdrze komaorkowym, ale wieksza niz
liczba diploidalna. Wyrdzniamy: triploidie (3 n), tetraploidie (4 n) i pentaploidie (5 n). Polipolidie to
zaburzenia letalne; w wiekszosci przypadkéw dochodzi do wewnagtrzmacicznego obumarcia pto-
du, rzadziej Smier¢ nastepuje w pierwszych godzinach zycia.

Aneuploidalnosc¢ to stan, w ktérym liczba chromosomow nie jest dwukrotng wielokrotnoscig
23. Przyczyng aneuploidii jest zwykle nierozdzielenie (nondysjunkcja) chromosomow w | lub Il
podziale mejotycznym. Rezultatem jest brak jednego z chromosomow z danej pary (monosomia)
lub jego nadmiar (trisomia). Aberracje chromosomowe o typie aneuploidii charakteryzuje zna-
czace niezrownowazenie materiatu genetycznego komorki (efekt zwiekszonej lub zmnigjszonej
dawki wielu gendw). Prosta (petna) monosomia w zakresie chromosomow autosomalnych jest
zawsze letalna (wewngtrzmacicznie). Prosta (petna) trisomia chromosomow autosomalnych jest
obserwowana po urodzeniu tylko w obrebie chromosomow 13., 18.1 21. pary. Czestos¢ autoso-
malnych trisomii w chwili urodzenia jest odwrotnie proporcjonalna do obumierania trisomicznych
zarodkow / ptodow.

Zespot Edwardsa (trisomia 18. pary) wystepuje z czestoscig 1:4000—-1:8000 zywo urodzonych
noworodkow. U wiekszosci pacjentéw (95%) choroba jest spowodowana prostg trisomig 18. pary,
a u ok. 5% stwierdza sie mozaikowosc lub czesciowa trisomie 18. pary wynikajgcg z transloka-
cji wzajemnej (5%). Empiryczne ryzyko powtdrzenia zespotu Edwardsa uwarunkowanego pro-
stg trisomig 18. pary lub mozaikowoscig w kolejnej cigzy nie przekracza 1%. Fenotyp pacjentow
z zespotem Edwardsa obejmuje objawy wewngtrzmaciczne — wielowodzie, pojedynczg tetnice
pepowinowa (tzw. dwunaczyniowg pepowine), matg powierzchnie ptyty tozyska i wewngtrzma-
ciczne zahamowanie wzrostu ptodu (IUGR). Od urodzenia obserwuje sie nieprawidtowe napiecie
miesniowe (poczgtkowo hipotonie, a pdzZniej hipertonie miesniows), brak odruchu ssania i poty-
kania, cechy dysmorfii (wydatng potylice, zmniejszony wymiar dwuskroniowy, ptasi profil twarzy,
matozuchwie, nisko osadzone, dysplastyczne matzowiny uszne, zachodzenie palcow Il na lll iV na
IV, krétki mostek, mate brodawki sutkowe, stopy tyzwiaste), ograniczone odwodzenie stawdw bio-
drowych, wnetrostwo, wady wrodzone (serca, nerek) oraz przepukliny (pepkowa i pachwinowa).
Rokowanie jest niekorzystne — wiekszos¢ dzieci (90—-95%) umiera przed ukonczeniem pierwsze-
go roku zycia, a 50 % w pierwszym tygodniu zycia.

Zespot Patau'a (trisomia 13. pary) wystepuje z czestoscig 1:6000-1:10000 zywo urodzonych
noworodkow. W zapisie kariotypu stwierdzamy prostg trisomie 13. pary (75%), czesciowg triso-



mie 13. pary wynikajgcg z translokacji robertsonowskiej lub wzajemnej (20%) i mozaikowosc¢
(5%). Empiryczne ryzyko powtérzenia zespotu Patau'a uwarunkowanego prostg trisomig 13. pary
lub mozaikowoscig w kolejnej cigzy nie przekracza 1%. Obraz kliniczny zespotu Patau'a obejmu-
je: matogtowie, wady strukturalne mézgowia (np. holoprosencefalia), wady cewy nerwowej, ano-
malie gatek ocznych (matoocze, bezocze, rozszczepy), wady wrodzone serca, nerek i konczyn,
przepukliny (pachwinowa, pepkowa), rozszczep wargi i podniebienia, polidaktylie pozaosiowa (od
strony V palca), wnetrostwo, hipotonie miesniowa, ubytek skory owtosionej gtowy, nisko osadzo-
ne, dysplastyczne uszy i wystajgce piety. Rokowanie jest powazne — po urodzeniu obserwuje sie
zaburzenia adaptacyjne i skrécong przezywalnos¢ (mediana czasu przezycia — 7 dni, 91% dzieci
umiera w pierwszym roku zycia).

Choroby jednogenowe o charakterze letalnym sg rozpoznawane w okresie zycia ptodowego
na podstawie nieprawidtowego obrazu USG ptodu (np.: dysplazja tanatoforyczna, wrodzona tam-
liwos¢ kosci typu Il) albo w zwigzku z obcigzonym wywiadem rodzinnym (m.in.: rdzeniowy zanik
miesni, dystrofila miesniowa Duchenne’a, zespot Smitha, Lemliego i Opitza, choroba Krabbego,
zespot Leigha, rizomeliczna chondrodysplazja punktowa).

Dysplazja tanatoforyczna jest spowodowana mutacjg de novo w genie FGFR3. Choroba ta
jest rozpoznawana w okresie prenatalnym w badaniu USG (nieproporcjonalnie duza gtowa i krot-
kie konczyny, czesto wielowodzie). Fenotyp noworodka jest charakterystyczny — stwierdza sie
bardzo krotkie konczyny, waska i dtuga klatke piersiowa, duzg gtowe z hipoplastyczng srodkowa
czescig twarzy i pogtebiong nasadg nosa. Rokowanie jest bardzo zte - wiekszosc¢ dzieci umiera
w pierwszych godzinach lub dniach zycia, przede wszystkim z powodu niewydolnosci oddecho-
wej. Ryzyko wystgpienia dysplazji tanatoforycznej u dzieci z kolejnych cigz szacuje sie na ok. 2%.

Wrodzona tamliwos¢ kosci (Osteogenesis imperfecta, Ol) jest heterogenng klinicznie i mole-
kularnie chorobg charakteryzujgca sie licznymi ztamaniami kosci w zwigzku ze zmniejszong pro-
dukcjg i nieprawidtowg strukturg kolagenu typu |. Mutacje dotyczg gendw kodujgcych taricuch alfa
1 (COL1A1) i fancuch alfa 2 (COL1A2) kolagenu i w wiekszosci dziedziczone sg w sposob auto-
somalny dominujgcy. Na podstawie fenotypu wyréznia sie kilka typow osteogenesis imperfekta
w zaleznosci od rokowania, nasilenia zmian wyrazanego liczbg ztaman oraz stopnia deformacji
kosci. Wrodzona tamliwos¢ kosci typu Il (letalna) jest najciezszg postacig, ktéra przebiega z licz-
nymi ztamaniami powstajgcymi wewngtrzmacicznie, deformacjami kostnymi znacznego stop-
nia, bardzo nasilong kruchoscig kosci, pergaminowatymi kos¢mi czaszki (tzw. czaszka btoniasta)
I btekitnymi twardoéwkami. Dzieci z tg postacig choroby z reguty umierajg w pierwszych dniach
lub tygodniach zycia w wyniku niewydolnosci oddechowo-krgzeniowej bedgcej konsekwencja
deformacji kostnych. Ryzyko wystgpienia Ol typu Il u kolejnych dzieci wynosi maksymalnie 7%
(z uwzglednieniem tzw. mozaikowosci germinalnej).

Rdzeniowy zanik miesni (ang. spinal muscular atrophy, SMA) jest heterogenng grupg dzie-
dzicznych choréb nerwowo-miesniowych, w ktorych dochodzi do utraty neurondéw ruchowych
rdzenia kregowego. Utrata motoneuronéw rdzenia kregowego prowadzi w konsekwencji do po-
stepujgcego niedowtadu i zaniku miesni. W obrazie klinicznym obserwuje sie: postepujgce, sy-
metryczne ostabienie miesni, bardziej nasilone dosiebnie (konczyny dolne sg bardziej zajete niz
goérne), zaoszczedzenie miesni przepony oraz miesni zewnetrznych gatki ocznej, obnizenie napie-
cia miesniowego, ostabienie lub brak odruchdw gtebokich, drzenie palcow i prawidtowy rozwdj
umystowy. Aktualnie przyjmuje sie podziat choroby na pie¢ form klinicznych: SMA 0 (obecnosc¢
objawdw od urodzenia, brak mimiki twarzy, ciezkie przykurcze stawowe i zaburzenia oddechowe),
SMA 1 (choroba Werdniga-Hoffmanna; poczatek objawdw do 6. miesigca zycia), SMA 2 (postac
posrednia; poczatek objawdéw miedzy 6-12. miesigcem zycia), SMA 3 (choroba Kugelberga-We-
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lander; poczatek objawdw powyzej 12. miesigca zycia; osiggniecie zdolnosci chodzenia) i SMA 4
(poczatek w wieku dorostym). W 95-98% przypadkow SMA 1-3 defekt molekularny polega na ho-
mozygotycznej delecji eksonu 7 genu SMNT lub konwersji genu SMNT do SMN2. W pozostatych
2—5% przypadkow wykazano wystepowanie w jednej kopii genu delecji genu SMNT lub konwersji
genu SMNT do SMN2, a w drugiej kopii genu mutacji wewnatrzgenowej genu SMNT. Choroba
jest dziedziczona autosomalnie recesywnie, co wigze sie z 25% ryzykiem wystgpienia tej choroby
u kolejnych dzieci. Potwierdzenie u obojga rodzicow stanu nosicielstwa na podtozu molekularnym
stanowi podstawe do przeprowadzenia w kolejnej cigzy diagnostyki prenatalnej inwazyjne;.

Dystrofie miesniowe to duza grupa dziedzicznych chorob miesni, réznigcych zarowno pod
wzgledem modelu dziedziczenia, jak i obrazu klinicznego, w ktorych dochodzi do zwyrodnienia
i zaniku miesni poprzecznie prazkowanych. Przyczyng dystrofii miesniowej Duchenne’a i Beckera
jest mutacja genu dystrofiny w locus p21 zlokalizowanym na chromosomie X. U chorych zazwy-
czaj stwierdza sie delecje jednego lub wiecej eksonow (60—-70%), duplikacje (5—-10%) i mutacje
punktowe (25-35%). W przypadku dystrofii miesniowej Duchenne’a (DMD) pierwsze objawy wy-
stepujg w wieku 3-8 lat. Obejmujg opdzniony rozwoj ruchowy, kaczkowaty chdd, problemy z bie-
ganiem i wchodzeniem po schodach. Choroba ma charakter postepujacy, poczatkowo zajmuje
miesnie szkieletowe, potem takze miesien sercowy — prowadzgc do kardiomiopatii. W badaniu
fizykalnym u pacjentéw stwierdza sie objaw Gowersa, pseudohipertrofie miesni tydek i hiperlordo-
ze ledzwiowa. W wieku 13 lat wiekszo$¢ chorych nie jest juz w stanie samodzielnie chodzié. Sred-
ni okres przezycia wynosi ok. 28 lat. Dystrofia miesniowa Duchenne’a jest dziedziczona w sposéb
recesywny sprzezony z ptcig. Oznacza to, ze ryzyko przekazania choroby przez kobiete nosicielke
wynosi 50% w przypadku urodzenia syna, a ryzyko przekazania stanu nosicielstwa wynosi 50%
w przypadku urodzenia corki. Wszystkie corki chorych mezczyzn sg nosicielkami choroby, a wszy-
scy synowie sg zdrowi. Potwierdzenie u matki stanu nosicielstwa dystrofii miesniowej Duchen-
ne'a na podtozu molekularnym stanowi podstawe do przeprowadzenia w kolejnej cigzy diagnosty-
ki prenatalnej inwazyjnej.

Zespot Smitha, Lemliego i Opitza (SLOS) jest chorobg metaboliczng, charakteryzujgca sie wy-
stepowaniem mnogich wad wrodzonych ze wspotistniejgcym opdznieniem rozwoju psychomoto-
rycznego. SLOS jest spowodowany zaburzeniem w biosyntezie cholesterolu, ktore wynika z mu-
tacji genu DHCR7, kodujgcym reduktaze 7-dehydrocholesterolows. Czestos¢ SLOS w populaciji
polskiej szacuje sie na ok. 1:2500 do 1:4000 zywo urodzonych noworodkow. SLOS charakteryzuje
duza letalnosc zarowno w okresie prenatalnym, jak i noworodkowym, co wynika z wystepujgcych
W jego przebiegu wad wrodzonych. SLOS jest chorobg o autosomalnie recesywnym sposobie
dziedziczenia, co wigze sie z 25% ryzyko wystgpienia SLOS u kolejnych dzieci. W kolejnej cig-
zy zaleca sie wykonanie diagnostyki prenatalnej w kierunku zespotu Smitha, Lemliego i Opitza
(oznaczenie po 12. tygodniu cigzy poziomu estriolu, 8-dehydroestriolu i 7-dehydropregnantriolu
w moczu matki lub 7-dehydrocholesterolu, 8-dehydrocholesterolu i cholesterolu w ptynie owo-
dniowym). W przypadku nieprawidtowego lub watpliwego wyniku diagnostyki prenatalnej niein-
wazyjnej w kierunku zespotu Smitha, Lemliego i Opitza, wskazane jest wykonanie diagnostyki
prenatalnej inwazyjnej celem weryfikacji rozpoznania na podtozu molekularnym.

Choroba Krabbego (leukodystrofia globoidalna) to genetycznie uwarunkowana choroba zwy-
rodnieniowa uktadu nerwowego. Jej czestosc szacuje sie na 1:100 000 zywo urodzonych nowo-
rodkoéw. Przyczyng choroby jest mutacja genu GALC kodujgcego beta-galaktozydaze galaktoce-
rebrozydu. U 85-90% pacjentow stwierdza sie posta¢ wczesnodzieciecg, szybko postepujaca,
natomiast u 10-15% pacjentow — postac podznodzieciecg, 0 poczatku miedzy 6. miesigcem zycia
a 5. dekadg zycia. W postaci wczesnodzieciecej pierwsze objawy pojawiajg sie okoto 4—6. mie-
sigca zycia. Obserwuje sie spowolnienie rozwoju psychoruchowego, ostabienie ruchow konczyn,



drgawki, zwiekszong pobudliwosc¢ ruchowa, ataksje. Dochodzi do uogdélnionego wzmozenia na-
piecia miesniowego. Nastepnie rozwija sie slepota i sztywnos¢ odmozdzeniowa. Rokowanie jest
niekorzystne, dzieci umierajg okoto 3. roku zycia. Brak mozliwosci leczenia przyczynowego. Cho-
roba Krabbego jest dziedziczona w sposob autosomalnie recesywny, co wigze sie z 25% ryzykiem
u kolejnych dzieci. Potwierdzenie u obojga rodzicow stanu nosicielstwa na podtozu molekularnym
stanowi podstawe do przeprowadzenia w kolejnej cigzy diagnostyki prenatalnej inwazyjne;.

Chondrodysplazja punktowa (CDP) to grupa rzadkich chorob zréznicowanych genetycznie i kli-
nicznie, spowodowanych zaburzeniami funkcji peroksysomoéw. Ich cechami wspolnymi sg drobne
,punktowate” zmiany w nasadach kosci dtugich i zaburzenia w obrebie szkieletu. Rizomeliczna
chondrodysplazja punktowa (RCDP) charakteryzuje sie skréceniem proksymalnych czesci kon-
czyn, punktowatymi zwapnieniami nasad kosci, wrodzong lub pojawiajgcg sie w pierwszych kilku
miesigcach zycia zacma, zaznaczonym postnatalnym opdznieniem wzrastania, ciezkim opoznie-
niem rozwoju psychomotorycznego i padaczka. Rokowanie jest niekorzystne — wiekszosc dzieci
nie przezywa pierwszej dekady zycia, a liczne umierajg w okresie noworodkowym. U podtoza mo-
lekularnego rizomelicznej chondrodysplazji punktowej lezg mutacje w genach: PEX7 (postac¢ kla-
syczna — RCDP1), DHPAT (RCDP2) i AGPS (RCDP3). Rizomeliczna chondrodyplazja punktowa jest
dziedziczona w sposob autosomalnie recesywny, co wigze sie z 25% ryzyko wystgpienia choroby
u kolejnych dzieci. Potwierdzenie u obojga rodzicow stanu nosicielstwa na podtozu molekularnym
stanowi podstawe do przeprowadzenia w kolejnej cigzy diagnostyki prenatalnej inwazyjnej.

Podsumowaujac, diagnostyka prenatalna jest elementem profilaktyki wtornej chorob uwarun-
kowanych genetycznie i wad wrodzonych. W szczegolnosci stuzy ona: okresleniu sposobu prowa-
dzenia i zakonczenia cigzy, prognozowaniu mozliwych powiktan w trakcie trwania cigzy, prognozo-
waniu problemow zdrowotnych po urodzeniu noworodka, podjeciu decyzji odnosnie kontynuacji
cigzy oraz identyfikacji czynnikow ryzyka dla rozwoju ptodu i noworodka w kolejnych cigzach.
Rodzice majg prawo do zrezygnowania z diagnostyki prenatalnej na kazdym etapie jej prowadze-
nia oraz do nieodebrania wynikow. Wszystkie osoby zajmujgce sie diagnostykg prenatalng maja
obowigzek dotozenia najwiekszej starannosci do prawidtowego przeprowadzenia tej procedury.

drn. med. Magdalena Janeczko
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dr hab. Dorota Kornas-Biela

Psychopedagogiczne aspekty poradnictwa genetycznego
po niepomysinej diagnozie prenatalne]

Cechy sytuacji porady i zachowanie doradcy

Poradnictwo genetyczne jest procesem komunikacji miedzy dwoma osobami (np. Rausch,
Endres 1989). Z jednej strony jest osoba poszukujgca porady, zwana pacjentem lub klientem (Ca-
pron 1979), z drugiej strony — doradca, przewaznie lekarz (Childs 1978). Coraz czesciej jednak
w proces poradnictwa zaangazowane sg takze inne osoby: pielegniarka (Farnish 1988), asystent
spoteczny (Sikkens 1989), pedagog, psycholog. Majg oni rézne zadania do spetnienia, w zalezno-
sci od ich kompetencji zawodowych. Poradnictwo to bowiem jest coraz czesciej rozpoznawane
jako proces realizowany przez serie kontaktow i spotkan personelu poradni z pacjentami.

Obecnie zostang omdwione te czynniki, ktére ze strony doradcy wptywajg na przebieg procesu
porady i jej efektywnosc.

1. Cechy sytuaciji porady

Porada genetyczna jest najbardziej optymalna, jesli:

— jest udzielana jednoczesnie obojgu rodzicom,

— jest przekazywana po okresie wstepnego kryzysu, z uwzglednieniem aktualnych przezy¢ rodzi-
cow iich sposobow radzenia sobie ze stresem,

— przebiega w spokojnej atmosferze, bez napiecia i pospiechu,

— wytworzony zostat klimat intymnosci i zaufania,

— jest okazjg i zachetg do stawiania pytan,

— istnieje mozliwosc powtdrnego spotkania,

— krétko po poradzie rodzice otrzymujg na piSmie najwazniejsze informacje przekazane im w cza-
sie porady,

— rodzice spotykajg jak najmniej elementdw jatrogennych zwigzanych z urzgdzeniem wnetrza
poradni, ubiorem personelu, a takze samg organizacjg przyjec.

2. Cechy doradcy

Wsrod czynnikéw odgrywajgcych wazng role w procesie poradnictwa genetycznego zwigza-
nych z osobg doradcy w literaturze przedmiotu wymienia sie nastepujgce grupy: wiedza specja-
listyczna, pte¢ personelu medycznego, cechy osobowosci doradcy, sposob przedstawienia infor-
macji przez doradce.

2.1. Wiedza i doswiadczenie specjalisty w dziedzinie poradnictwa genetycznego

W wielu krajach genetyka medyczna nie jest traktowana jako osobna specjalnos¢ w medy-
cynie (Nora, Fraser 1981, s. 479). Wyksztatcenie osob prowadzacych poradnictwo rézni sie, np.
w Stanach Zjednoczonych i w Kanadzie poradnictwa genetycznego naucza sie na poziomie uni-
wersyteckim. W innych krajach, jak np. w Polsce, porady genetycznej udziela jedynie lekarz. Kto
jest osobg udzielajgcg porady, jej status zawodowy, autorytet i uznanie spoteczne dla tej pozycji,
a jednoczesnie dostepnosc¢ dla pacjenta — ma niewatpliwie wptyw na przebieg procesu porady.
Inne jest bowiem przygotowanie zawodowe, inna ,szkota myslenia’, inne umiejetnosci, inne stan-
dardy kontaktu z pacjentem iinne oczekiwania pacjenta wobec porady (Capron 1979, s. 310-314).
Brak natomiast dotychczas badan empirycznych nad roznicami w udzielaniu porady genetyczne;
i jej efektywnoscig w zaleznosci od tego, czy udziela jej lekarz, czy specjalista nie-lekarz, czy tez
wtedy, gdy role ich sg podzielone. Wazny jest tez stopien satysfakcji doradcy z wiasnej pracy, a za-



lezy on m.in. od dostepu do aparatury o wysokim standardzie i specjalistow, ktdrzy mogg stuzyc
ekspertyzami (Wertz, Sorenson, Heeren 1988). Wazne jest réwniez zapobieganie wystepowaniu
zjawiska ,wypalania sie” przez wsparcie ze strony zespotu pracowniczego oraz pomoc Superwi-
zyjna (Coady iin. 1990).

2.2. Pte¢

Jak wskazujg badania, istniejg roznice miedzyptciowe w dystrybucji odpowiedzialnosci i funkcji
w zakresie opieki nad pacjentami (por. Levitt 1977). O ile kobiety przewazajg liczebnie w sprawo-
waniu bezposredniej opieki medycznej, o tyle mezczyzni dominujg w zakresie petnienia odpowie-
dzialnych funkcji i bycia na kierowniczych stanowiskach. Literatura dotyczgca wptywu pici lekarza
na sposob sprawowania opieki medycznej nie jest duza, ale wskazuje wyraznie na rozny styl pracy
kobiet i mezczyzn oraz wptyw interakcji pfci lekarza i ptci pacjenta na przebieg diagnozy i terapii.

Z badan Zare, Sorenson i Heeren (1984) wynika, ze na przebieg porady genetycznej ma wptyw
pte¢ doradcy i pacjenta. Z tym, ze pacjentami uwzglednionymi w badaniach byty tylko kobiety.
Okazato sie jednak, ze kobiety wykazujg wiecej zadowolenia z porady udzielonej przez doradce
kobiete niz przez mezczyzne. Porada udzielona przez kobiete byta oceniana jako bardziej jasna
I zrozumiata. Jezeli doradca jest kobietg, sprzyja to podejmowaniu bardziej zroznicowanych za-
gadnien, gtebszym dyskusjom na tematy genetyczne i medyczne oraz wiekszej motywacji i checi
rozpatrzenia nurtujgcych pacjentke problemow zwigzanych z ryzykiem genetycznym. Autorzy wy-
jasniajg to zjawisko odmiennym doswiadczeniem zawodowym i oczekiwaniami wobec roli kobie-
ty lekarza i mezczyzny lekarza. Poza tym pewne cechy pfciowe nie zwigzane z profesja, jak np.
inny styl komunikacji kobiet i mezczyzn, sprzyjajg nieformalnosci kontaktu, zachecajg do otwar-
tosci i ujawniania swych problemow, dajg wieksze poczucie partnerstwa i rownosci w relacji pa-
cjentka—personel.

2.3. Cechy osobowosci predysponujgce do petnienia funkcji doradcy

W tym zakresie wymagania wobec doradcy genetycznego nie roznig sie od tych, jakie stawia
sie kazdemu, kto pracuje w dziedzinie poradnictwa. Literatura ukazujgca wptyw osobowosci tera-
peuty na proces terapii jest wystarczajgco duza, aby mozna byto wnioskowac o znaczeniu cech
osobistych doradcy dla przebiegu porady genetycznej. Wsrdd cech pozgdanych wymienia sie:
zdolnos¢ do empatii, taktownos¢, zdrowy rozsgdek (Nora, Fraser 1981), delikatnosé, wrazliwosc,
humanizm (Parry 1984), dyskretno$¢, odpowiedzialnos¢ (Capron 1979), inteligencje, zaintereso-
wanie i motywacje do pracy w tej dziedzinie oraz tatwos$¢ nawigzywania kontaktow z ludzmi (Birch,
Abrecht 1975, s. 215). Niemate znaczenie ma réwniez dojrzatos¢ psychiczna i wytrzymatosé, gdyz
codzienna praca polegajgca na przekazywaniu pacjentom dramatycznych informacji jest bardzo
obcigzajgca i wywotuje zespot wyczerpania (burnout syndrome) (Pines 1988).

2.4. Sposob przekazywania informacji przez doradce

Osoba udzielajgca porady genetycznej musi by¢ swiadoma, ze dla percepcji informacji i po-
dejmowania decyzji wazna jest nie tylko tres¢ przekazu (czyli co méwi, a czego nie porusza), ale
rowniez sposob przekazu. Ma tu znaczenie:

2.4.1. Czas poswiecony na przekaz réznego typu informacji

lloS¢ czasu przeznaczonego na omowienie réznych spraw wigze sie zwykle z ich wagg emo-
cjonalna i znaczeniem dla doradcy, a modeluje ich znaczenie dla pacjenta (por. np. Sikkink 1990).
Doradca moze manipulowac swiadomoscig rodzicow, akcentujgc jedne sprawy, a inne pomijajgc
jako mato wazne, np. skupienie sie na szczegdtowym omaowieniu medycznego aspektu amniocen-
tezy i roli w tym rodzicéw z pominieciem etycznych problemow, jakie ta procedura badan pocigga,
odwraca ich uwage i sugeruje, iz ten aspekt jest nieistotny. Podobnie jesli doradca pominie w roz-
mowie z rodzicami problem, w jaki sposob mozna dziecku pomac, gdzie mogg sie udac, aby taka
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pomoc uzyskac i jakie mogg byc¢ efekty terapii, to rodzice skoncentrujg sie bardziej na rozpamiety-
waniu straty i unikaniu dalszego ryzyka niz na konstruktywnej walce ze skutkami choroby dziecka.

Poza tym pewne znaczenie ma tu rowniez kolejnos¢ podawania informacji. Jesli doradca
w czasie porady przekaze informacje o mozliwosci prenatalnego rozpoznania choroby zbyt wcze-
snie, to rodzice nie sg juz motywowani do podejmowania wysitku, aby zapamieta¢ samg wielkos¢
ryzyka. Mozliwosc¢ dokonywania zmian w wybranym dziataniu prokreacyjnym zmniejsza percep-
cje i zapamietanie ryzyka genetycznego (Evers-Kiebooms, Van den Berghe 1979).

2.4.2. Optymistyczny lub pesymistyczny charakter przekazu

Osobista perspektywa zycia doradcy (optymistyczna lub pesymistyczna), jego postawa wobec
witasnego zawodu, wobec rodzicow dzieci chorych i kalekich oraz jego pod$swiadomy nawet sto-
sunek do samego cierpienia i Smierci, do choroby i kalectwa, do aborgji i eutanazji, jego sens zycia
i system wartosci, filozofia zycia i poziom religijnosci — wszystko to ma wptyw na tres¢ i forme
udzielanej porady (np. Fassler-Trost 1990; Burke 1992).

2.4.3. Technika mowienia

Zwraca sie rowniez uwage na to, ze szybkos¢ wypowiadania stow, sposob intonacji, gtosSnosc
mowy, wysokos¢ gtosu, ptynnosc stowna, napiecie w gtosie i inne cechy zwigzane z sama techni-
kg mowienia, ze wzgledu na niezwykle angazujgcg emocje sytuacje porady, majg wptyw na odbior
przez pacjenta tresci przekazu. jezeli przy pewnych tresciach np. zmienia sie gtos doradcy, to jest
to sygnat dla rodzicéw o jego stosunku (stopniu zaangazowania, przekonaniu) do tych spraw. Mo-
delujgc gtos, doradca moze wptywac na postawy pacjentow wobec tego, co im przekazuje.

2.4.4. Sposob prowadzenia konwersacji
Porada genetyczna powinna by¢ rozmowag. W zwigzku z tym bardzo wazny jest rodzaj pytan,
jakie stawia doradca rodzicom (Parry 1984, s. 15-16).

Pytania otwarte (np. ,,Co panfistwo sadzicie na temat..", ,Prosze mi powiedzie¢ cos o..”, ,Co
pani czuta, gdy powiedziatem...") umozliwiajg kontynuowanie rozmowy, zmuszajg pacjenta do
werbalizacji swych przezy¢ i opinii, pozwalajg na lepsze poznanie jego problemoéw. Natomiast
pytania zamkniete powinny przewazac przy zbieraniu informacji wstepnych, potrzebnych do dia-
gnozy i planowania szczegotowych badan.

Poza tym wazne sg chwile przerwy, milczenia, a takze sposéb konczenia swojej wypowiedzi,
sugerujgcy rozmowcy, ze teraz jest kolej na jego wypowiedz (Scholz, Endres 1988). Staty ,pakiet
informac;ji”, jaki doradca chce przekaza¢, modyfikowany jest zatem przez samych pacjentow. Ich
sady, pytania, potstowa, bezstowne wypowiedzi gtosowe (,mhm’, ,ehe”’, ,noo’, ,haa”, ,,oh”), gesty
i mimika majg wptyw na to, co i jak doradca przekazuje (Scholz, Kroner 1989).

2.4.5. Uzywana terminologia

Uzywana w czasie porady genetycznej terminologia ma dyrektywny charakter. Manipulacja
Swiadomoscig rodzicow odbywa sie na roznej drodze, np. uzywajac zbyt trudnej terminologii,
wielu nie znanych pacjentowi wyrazow, lekarz tworzy sytuacje dystansu, zwieksza niepewnosc
I strach pacjenta. Nawet jesli stara sie terminy te ttumaczyc¢, to jednak pacjent nie jest w stanie
wszystkich tych informacji jednorazowo zapamietac¢. Czasem zbyt trudna terminologia uzywana
przez lekarza jest formag ucieczki przed trudnymi problemami, ktérych dotyka w czasie porady,
czasem zas stuzy jako pokrycie wtasnej niepewnosci czy obiektywnej niewiedzy, ktorej nie chce
ujawnic rodzicom.

Przekazujgc informacje o diagnostyce prenatalnej, mowi sie o:

— ,aborcji terapeutycznej” (chociaz przerwanie cigzy czy sprowokowanie porodu dziecka niezdol-
nego do przezycia nie jest zadng terapig ani dla matki, ani dla dziecka);



— ,prewencji wady” (diagnostyka faktycznie nie jest zadng prewencjg, gdyz nie zapobiega powsta-
niu wady, lecz pozwala jedynie na wczesne wykrycie tego, co powstato);

- ,Cigzy” i ptodzie” (a nie o dziecku);

— ,detekcji ptodu obcigzonego chorobg wrodzong” (a nie o upewnieniu sie, czy dziecko jest zdrowe);
— ,mozliwosci usuniecia ptodu chorego” (bez akcentowania faktu, ze diagnostyka moze pomadc
przygotowac sie na urodzenie dziecka chorego i rozpoczecie jak najwczesniej terapii).

Tak formutowane informacje przekazujg jednoczesnie wtasne stanowisko doradcy, ktore — ze
wzgledu na jego autorytet u rodzicow i ich podatnosc na sugestie — jest szczegdlnie tatwo przez
rodzicow przyjmowane jako wiasne. Przekonanie jednostki o kompetencji lekarza, ktory jest dla
niej zrodtem ,obiektywnych informacji’, zwieksza jej zaufanie do nich i che¢ podejmowania ryzyka
(por. Sokotowska 1984).

Sama terminologia moze mie¢ réwniez nieterapeutyczne oddziatywanie (Kornas-Biela 1991).
Postugiwanie sie pojeciem ryzyka niewatpliwie obrazuje sytuacje rodzicow, ale jednoczesnie dzia-
ta stygmatyzujgco. Etykietowanie tych rodzicow jako ,0s6b z ryzykiem” przydziela ich do klasy
0s06b niepetnowartosciowych w funkgji prokreacyjnej, co ma duze konsekwencje psychologiczne.
Jako osoby ze ,szkodliwym genem”, ,z btednym genem”, ,z anomalig chromosomowg”, ,niezdro-
we genetycznie” — muszg przystosowac sie do tego niewidocznego ,kalectwa’. Poza tym samo
postugiwanie sie pojeciem ryzyka jest juz interpretacja, bo przeciez to, czy dany poziom prawdo-
podobienstwa wystgpienia u nastepnego dziecka choroby wrodzonej jest ryzykiem czy nie, jest
tylko faktem psychologicznym. To indywidualny cztowiek nadaje zdarzeniom znamiona ryzyka.
Uswiadomienie rodzicom, ze wieksza (czesto tylko nieco wieksza) niz zwykta populacyjna mozli-
WOSC urodzenia sie dziecka z wadg jest ryzykiem, narzuca im juz interpretacje tego faktu — ryzyko
bowiem oznacza cos, czego nalezy unikac, co cztowiekowi zagraza, co jest niepozadane (Kornas-
-Biela 1991).

Sposoéb prezentacji ,obiektywnego ryzyka" rodzicom ma wptyw na jego subiektywng interpretacje
i podejmowanie decyzji. Strategia przedstawiania zyskow lub strat wywotuje rozne efekty. Méwigc
np. o ryzyku urodzenia sie dziecka z wadg 5 na 100, uzyskuje sie zupetnie inng interpretacje tego
ryzyka, niz gdy akcentuje sie szanse urodzenia dziecka zdrowego 95 na 100 (Kornas-Biela 1991).

Kessler i Levine (1987) zwrdcili rowniez uwage na inng ocene ryzyka w zaleznosci od opero-
wania procentami (tzw. strategia liczb) lub innymi formami oceny czestosci zdarzen, np. jak rzut
kostka (tzw. strategia osobista).

D'Ydewalle i Evers-Kiebooms (1987) na podstawie badan eksperymentalnych potwierdzity trzy
hipotezy: (1) kontekst prezentacji ryzyka genetycznego ma wptyw na jego zapamietanie i interpre-
tacje, (2) uzywanie réznych modeli podejmowania decyzji (np. Paukera) odnosnie do amniocente-
zy ma wptyw na te decyzje, (3) mozliwosé przedyskutowania decyzji w parach zwieksza zdolnosé
do podejmowania ryzyka (por. Kietlinski 1978).

Z badan Shiloh i Sagi (1989) wynika bardzo wyrazZnie, ze w poradnictwie genetycznym powinno
sie unikac takich okreslen, jak: ,wysokie’, ,watpliwe”, ,nieprawdopodobne’, zeby zapobiec dyrek-
tywnosci w przekazywaniu informacji genetycznej. Sposob, w jaki ryzyko jest rodzicom prezento-
wane (np. w postaci jednostkowej lub sekwencyjnej; w sposéb werbalny lub liczbowy), ma wptyw
na jego psychologiczne znaczenie dla nich. jesli ryzyko do 25% przedstawione jest w formie jed-
nostkowej, wyizolowanej liczby (,macie panstwo ryzyko 5%"), to jest ono przeceniane. Natomiast
przy takim samym sposobie prezentacji ryzyka wiekszego, przekraczajgcego 70%, nastepuje od-
wrotna tendencja — do niedoceniania ryzyka. Efekt ten mozna jednak zmniejszy¢ operujgc se-
kwencjg wartosci roznych rodzajow ryzyka, tzn. dana wielkosc ryzyka genetycznego przedstawia-
na jest wowczas w kontekscie ryzyka innych oséb w rodzinie, w populacji, a takze w porownaniu
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z ryzykiem innych zdarzen, np. wypadku samochodowego, zachorowania na raka. Informowanie
0 ryzyku poprzez podawanie wyizolowanej liczby lub tez przez porownanie z innymi nie ma wpty-
WU na jego przecenianie lub niedocenianie wtedy, gdy waha sie ono w granicach 25-70%. Poza
tym percepcja ryzyka zalezy rowniez od tego, czy jest ono przedstawiane w formie stéw czy liczb.
Takie stowa jak ,wysokie” i ,niskie” ryzyko miaty rézne znaczenie — w zaleznosci rowniez od tego,
czy zostaty spontanicznie uzyte przez stuchajgcego odnosnie do liczb, ktére mu zostaty podane,
czy tez doradca ocenit wstepnie wielkos¢ ryzyka, a nastepnie przedstawit odpowiednie liczby.
Badani przypisywali nizszg wartos¢ procentowg ryzyku, ktorego wielkos¢ wczesniej werbalnie
ocenili (np. dla ,wysokie” Me = 23,90%), natomiast wyzszg wartos¢ procentowg wtedy, gdy ocena
wielkosci ryzyka zostata im przez kogos podana (np. dla ,wysokie” Me = 62,13%).

Opisanym powyzej efektom mozna czesciowo zapobiec, stosujgc wiecej sposobow przed-
stawiania tej samej informacji genetycznej. Autorzy wysuwajg postulat uwzglednienia ,wielowy-
miarowe] percepcji ryzyka” (Vlek 1987) i w zwigzku z tym wielokrotnego przedstawiania réznymi
sposobami tej samej informacji. Pozwoli to zmnigjszy¢ owe niewtasciwe tendencje w percepcji
ryzyka i 0siggnac wiekszg obiektywnos¢ w komunikaciji.

Praktyka wskazuje rowniez na duzg efektywnosc¢ przesytania pacjentom po poradzie listu pod-
sumowujgcego wyniki badan, diagnoze i wynikajgce z niej wnioski. Wsréd pacjentow, ktorzy otrzy-
mali taki list, wtasciwie zapamietato stopien ryzyka 78%, a w grupie kontrolnej tylko 12% (Evers-
-Kiebooms, Van den Berghe 1979).

Do nieadekwatnej percepcji ryzyka przyczynia sie rowniez fakt, ze doradca przekazuje rodzicom
prawdopodobienstwo urodzenia sie dziecka chorego, operujgc prawem wielkich liczb, natomiast my-
Slenie pacjenta o jego wiasnym ryzyku nie opiera sie na prawach statystyki i logiki indukcyjnej, lecz jest
podporzadkowane regutom myslenia analogicznego. Przekaz informacji jest wiec niedostosowany
do paradygmatu naturalnego myslenia cztowieka i nie uwzglednia wielu tendencji poznawczych, np.
uwazania czegos za bardziej prawdopodobne, jesli juz raz sie zdarzyto (Kornas-Biela 1997).

Jak sie okazato, réznice w sposobie udzielania rodzicom pomocy w podejmowaniu decyzji
zwigzanych z ich ryzykiem genetycznym (np. co do amniocentezy, aborcji selektywnej, urodzenia
dziecka chorego), zaprezentowane na konferencji w Leuven (S. G. Pauker i S. P. Pauker, P. Hum-
phreys i Berkeley, G. F. Pitz), miaty wptyw na te decyzje (Evers-Kiebooms iin. 1987).

dr hab. Dorota Kornas-Biela
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dr Kinga Karsten

Prawne aspekty smierci dziecka w okresie okotoporodowym

Smier¢ dziecka w okresie okofoporodowym jest traumatycznym przezyciem dla jego rodzicow.
To wydarzenie dotyka u nich przede wszystkim sfery psychicznej. Jedng z form niesienia pomo-
cy takim rodzicom moze byc¢ jest dostarczenie fachowych odpowiedzi na nurtujgce ich pytania
dotyczgce zaistniate] sytuacji — takze pytan z zakresu prawnych aspektoéw smierci ich dziecka.
Wazne jest to, aby osoby Spieszgce z pomocg takim rodzicom posiadaty odpowiednig wiedze
w przedmiotowym zakresie.

Wsrod prawnych problemoéw, ktére moga nurtowac rodzicow nalezy wymieni¢ nastepujgce:
1) kwestie podmiotowosci prawnej dziecka poczetego, 2) sposéb jego reprezentacji, 3) odpowie-
dzialnos¢ karng za smier¢ dziecka lub jego martwe urodzenie jako nastepstwo zaniechan lub
dziatan personelu medycznego lub innych osob.

Reprezentacja dziecka poczetego a nienarodzonego

Co do zasady, dopiero po zywym urodzeniu sie dziecka rodzice stajg sie przedstawicielami
ustawowymi dziecka. Po tym zdarzeniu rodzicom przystuguje wtadza rodzicielska, ktorej czescig
jest reprezentowanie dziecka i prawo podejmowania decyzji w zakresie leczenia'.

Prima facie wydaje sie, ze kwestia: kto jest rodzicem? nie jest w zaden sposob problematycz-
na. Jednakze mnogos¢ stanow faktycznych powoduje, ze nalezy zajg¢ sie tym zagadnieniem
nieco doktadniej. W przypadku, gdy rodzice dziecka sg matzenstwem, sytuacja jest jasna, ist-
nieje bowiem domniemanie, ze ojcem dziecka jest mgz matki (zob. art. 62 § 1 KRO). Takie do-
mniemanie dotyczy réwniez bytego meza matki, jezeli dziecko urodzito sie przed uptywem 300
dni od orzeczenia ich rozwodu, chyba, ze matka zawarta kolejne matzenstwo, to domniemywa
sie ze dziecko pochodzi od drugiego meza (art. 62 § 2 KRO). Na podstawie tych domnieman
mezczyzna wpisywany przez pracownika urzedu stanu cywilnego ojciec — sit venia verbo — au-
tomatycznie.

Jezeli rodzice dziecka nie sg matzenstwem, to ojciec dziecka ma mozliwos¢ oswiadczenia
przed kierownikiem urzedu stanu cywilnego, ze dziecko pochodzi od niego. W ciggu trzech mie-
siecy od daty ztozenia oswiadczenia matka dziecka musi potwierdzi¢ ten fakt. Matka dziecka
moze dokona¢ potwierdzenie rownoczesnie ze sktadaniem oswiadczenia przez ojca dziecka
(art. art. 73 § 1 KRO). Uznanie ojcostwa moze nastgpic rowniez przed sgdem lub konsulem (art.
73 § 4 KRO).

Dopuszczalne jest uznanie ojcostwa w stosunku do dziecka poczetego, ale jeszcze nie-
urodzonego (art. 75 KRO), a takze wyjgtkowo — dziecka niezyjacego (zob. art. 76 § 2 KRO). Ta-
kie uznanie dokonuje przed tymi samymi organami, co uznanie dziecka narodzonego. Uznanie
dziecka poczetego bez wzgledu na to, czy urodzi sie ono martwe, czy zywe powoduje, ze
uznajgcy dziecko zostaje uznany za ojca? Zgodnie z wyrokiem Trybunatu Konstytucyjnego
z dnia 16 lipca 2007 r. (SK 61/06) — ojciec dziecka ma prawo uznania takze dziecka martwo
urodzonego®.

Poza reprezentacjg dziecka przez rodzicow kodeks rodzinny i opiekunczy wprowadza moz-
liwos¢ ustanowienia kuratora dla dziecka poczetego, lecz jeszcze nieurodzonego, o ile zacho-

1 Zob. K. Osajda, Komentarz do art. 182 KRO, w: K. Osajda (red.), Kodeks rodzinny i opiekuriczy. Komentarz, Legalis.
2 Zob. M. Domaniski, Komentarz do art. 7, KRO, w: K. Osajda (red.), Kodeks rodzinny... dz.cyt.
8 Legalis nr83801.
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dzi potrzeba strzezenia przysztych praw dziecka (zob. art. 182 KRO). Taki kurator jest nazywa-
ny — kuratorem ventis. Przedstawiciele doktryny prawniczej uwazajg zgodnie, ze ustanowienie
takiego kuratora jest mozliwe dopiero woéwczas, gdy rodzice nie mogg nalezycie strzec przy-
sztych praw dziecka. Zatem jest mozliwe powotanie takiego kuratora, aby strzec przysztych
praw dziecka przed dziataniami rodzicow, ktére mogtyby w te prawa godzic*. Nie ma w aktach
normatywnych katalogu zadan kuratora ani katalogu sytuacji, w ktorych kurator powinien byc¢
powotany przez sad. Dla przyktadu mozna wskazac, ze kurator moze by¢ ustanowiony dla za-
bezpieczenia dowodow dla przysztej sprawy o odszkodowanie dla dziecka za szkody wywotane
dziataniem albo zaniechaniem jego rodzicow lub innych oséb®. Zadaniem kuratora moze byc¢
rowniez zapobiezenie nieuprawnionemu przerwaniu cigzy czy tez zapobiezenie uszkodzeniom
ciata, czy innym dziataniom lub czynnikom, ktore mogg prowadzi¢ do rozstroju zdrowia dziecka
nienarodzonego®.

Przewaznie sgd ustanawia kuratorem ventis kobiete majgca by¢ matka dziecka (zob. 61° KRO)
po jego narodzinach. W przypadku konfliktu interesow matki i dziecka takim kuratorem bedzie
ustanowiona inna osoba.

Whniosek o ustanowienie kuratora ventis sktada sie do sgdu wtasciwego ze wzgledu na miejsce
zamieszkania matki lub pobytu matki (zob. art. 599 KPC). Taki wniosek moze ztozy¢ kazdy, czy-
ich praw dotyczy postepowanie (zob. art. 510 KPC). W przypadku dziecka poczetego, a jeszcze
nienarodzonego, moze to by¢ jedno z rodzicow dziecka bedgcych matzenstwem. Wydaje sie, ze
wniosek o ustanowienie kuratora ventis moze ztozy¢ takze mezczyzna (ojciec dziecka poczetego)
nie bedgcy mezem matki, ktory jednak wczesniej ztozyt oswiadczenie o uznaniu dziecka poczete-
go. We wniosku nalezy opisac stan faktyczny uzasadniajgcy zgdanie. Wniosek taki jest zwolniony
od optat’.

Nalezy dodac, ze postepowanie o ustanowienie kuratora ventis moze by¢ prowadzone rowniez
przez sad z urzedu (zob. art. 570 KPC).

Dziatanie kuratora ventis jest ograniczone czasowo, bowiem moze on by¢ ustanowiony i dzia-
ta¢ od momentu ,implantacji zaptodnionej komorki jajowej w ciele matki*® do momentu urodzenia
dziecka (bez wzgledu na to, czy urodzi sie zywe czy martwe).

Sad wydajac postanowienie o ustanowieniu kuratora, okresla zakres jego zadan i uprawnien.
Kurator nie moze dziata¢ poza tym, co jest okreslone w wyrzeczeniu sgdu, nawet gdyby to byto
zgodne z dobrem dziecka poczetego. Postanowienie sgdu staje sie skuteczne i wykonalne z chwi-
lg ogtoszenia go przez sad (zob. art. 578 § 1 KPC). Oznacza to, ze od tej chwili kurator moze juz
podejmowac dziatania, do ktorych go ustanowiono. Kuratorowi sgd wydaje zaswiadczenie, ktore
okresla zakres jego uprawnien (zob. art. 604 KPC).

Gdyby sad pierwszej instancji uznat, ze nie ma podstaw do ustanowienia kuratora, stronom
niezgadzajgcym sie z trescig tego postanowienia przystuguje apelacja do sgdu drugiej instancji,
ktorym jest wtasciwy miejscowo sgd okregowy.

Gdyby zaistniata koniecznos¢ podjecia przez kuratora dziatan, ktére nie sg objete trescig po-
stanowienia, sgd moze dokonac zmiany swojego postanowieni poprzez rozszerzenie uprawnien
kuratora (zawezenie uprawnien tez jest dopuszczalne) (zob. art. 577 KPC).

4 Zob. K. Osajda, Komentarz do art. 182 KRO, w: K. Osajda (red.), Kodeks rodzinny... dz.cyt.

> Zob. J. Gajda, Komentarz do art. 182 KRO, w: K. Pietrzykowski (red.), Kodeks rodzinny i opiekuriczy. Komentarz,
Legalis.

® Zob. G. Matusik, Komentarz do art. 182 KRO, w: K. Osajda (red.), Kodeks rodzinny.. dz.cyt.

7 Zob. art. 95 ust. 1 pkt 4 ustawy z dnia 28 lipca 2005 r. o kosztach sgdowych w sprawach cywilnych (t,j. Dz.U.
72018 r. poz. 300).

8 G. Matusik, Komentarz do art. 182 KRO, w: K. Osajda (red.), Kodeks rodzinny... dz.cyt.



Moze zdarzyc sie sytuacja, ze organ, przed ktorym dziata kurator ma watpliwosci, czy kurator
jest uprawniony do podjecia jakichs czynnosci, czy tez nie. Woéwczas — zgodnie z zasadami ogol-
nymi postepowania cywilnego — mozliwe jest zwrocenie sie do sgdu, by ten dokonat rozstrzygnie-
cia co do wyktadni swojego postanowienia (art. 352 KPC).

Do chwili porodu decyzje dotyczace leczenia podejmuje kobieta ciezarna i lekarz. Ojciec dziec-
ka, pod wzgledem prawnym, nie jest brany pod uwage jako podmiot decydujgcy. W proces decy-
zyjny moze by¢ zaangazowany jedynie grzecznosciowo przez matke dziecka.

W sytuacji gdyby ojciec dziecka uwazat, ze u matki dziecka wystepujg zaburzenia psychiczne
w wyniku, ktérych matka neguje potrzebe leczenia siebie, dbania o cigze, i tym samym zagrazato
to poczetemu dziecku — to wowczas nalezatoby zbadac przestanki do ubezwtasnowolnienia jej
czesciowego i ustanowienia dla niej kuratora (art. 16 KC). Gdyby matka zagrazata sobie lub pocze-
temu dziecku, mozna rowniez rozwazy¢ zasadnosc ztozenia wniosku o przymusowe leczenie®.

Dziecko poczete jako podmiot prawa cywilnego

Jezeli chodzi o kwestie dziecka poczeto jako podmiotu prawa cywilnego, to nalezy zauwazyc,
ze co do zasady cztowiek nabywa zdolnos¢ prawng z chwilg urodzenia (zob. art. 8 KC). Chodzi tu-
taj tylko o urodzenie zywe. Dzieci martwo urodzone i poronione nie nabywajg zdolnosci prawnej'°.
Dzieci zywo urodzone — zgodnie z art. 98 KRO — reprezentujg jego rodzice.

W prawie cywilnym dziecko poczete a nienarodzone jest okreslane terminem nasciturus. Co
do zasady nasciturus nie posiada zdolnosci prawnej, ale prawo czyni trzy wyjgtki od tej zasady.
W ramach tych wyjatkdw nasciturus ma prawo do zgdania naprawienia szkody doznanej przed
swoim urodzeniem (tzw. szkody prenatalne) (art. 446" KC); a takze nasciturus — o ile urodzi sie
zywy — moze by¢ spadkobiercy (art. 927 § 2 KC) oraz moze by¢ on zapisobiorca (art. 972, art.
9817, art. 927 § 2 KC).

W literaturze przedmiotu nie ma zgodnosci w udzieleniu odpowiedzi na pytanie, czy nasci-
turus ma zdolnos¢ prawng warunkowa (czyli: o ile urodzi sie zywy), czy tez wymienione sytuacje
to wyjatki od ogolnej zasady''. Gdy chodzi o orzecznictwo, to wydaje sie, ze reprezentacyjne jest
orzeczenie Sgdu Apelacyjnego w Rzeszowie z dnia 3 lutego 2011 r. (I ACa 434/10), w ktérym
sad wprost wypowiedziat sie co do zdolnosci warunkowej dziecka poczetego, stwierdzajgc: ,Co
do zdolnosci prawnej nasciturusa pojawiato sie wiele koncepcji. Najwiekszg grupe zwolennikow
posiada koncepcja swoistej zdolnosci prawnej nasciturusa przystugujgcej mu pod warunkiem za-
wieszajgcym. Zgodnie z tym pogladem prawa podmiotowe przed narodzeniem dziecka nie istnie-
ja jeszcze, zatem nie moga by¢ wykonywane. Dopiero po urodzeniu sie zywego dziecka, spetnia
sie warunek ustawowy. Wowczas, gdy nasciturus staje sie dzieckiem narodzonym, uzyskuje petng
zdolnosc¢ prawng, zarazem powstajg jego prawa. Mozemy zatem mowic¢ o warunkowej zdolnosci
prawnej nasciturusa“'?.

O nabyciu zdolnosci prawnej przez osobe fizyczng mozna mowic jedynie w przypadku urodze-
nia sie dziecka zywego. Urodzenie sie dziecka zywego stanowi warunek prawny przyjecia zdolno-
Sci prawnej. O zdolnosci prawnej dziecka urodzonego jako martwe nie moze by¢ mowy.

° Zob. ustawa z dnia 19 sierpnia 1994 r. o ochronie zdrowia psychicznego (t.j. Dz.U. 2017 poz. 882).

0 Definicje zywego urodzenia, poronienia i martwego urodzenia zawarte sg w punktach: 2, 3, 4 Zatgcznika nr 1 — Kry-
teria oceny stosowane przy dokonywaniu wpiséw w dokumentacji dotyczgcych czasu trwania cigzy, poronien, uro-
dzen zywych i martwych do Rozporzgdzenia Ministra Zdrowia w sprawie rodzajow, zakresu i wzoréw dokumentacji
medycznej oraz sposobu jej przetwarzania z dnia 9 listopada 2015 1. (Dz.U. 2 2015 . poz. 2069).

P Ksiezak, M. Gutowski uwazajg, ze nie istnieje warunkowa zdolnos$¢ prawna nasciturusa, Zob. P. Ksiezak, Komen-
tarzdo art. Art. 8 KC, w: K. Osajda (red.), Kodeks rodzinny...d z.cyt.; M. Gutowski, Komentarz do art. 8 KC, w: M. Gutowski
(red.), Kodeks cywilny. Tom |. Komentarz, Legalis

2 Legalis nr 526617.
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Z chwilg urodzenia dziecko moze zgda¢ naprawienia szkdéd doznanych przed urodzeniem.
Podstawg tych roszczen sg oczywiscie czyny niedozwolone wyrzgdzone bezposrednio dziecku,
ale i matce, jezeli spowodowaty zmiany w normalnym rozwoju ptodu i w nastepstwie kalectwo
dziecka'. Szkody prenatalne mogg powstac poprzez niepodjecie leczenia, postawienie niepra-
widtowej diagnozy, wykonanie zabiegu w sposob niezgodny ze sztuka lekarska. Mogg rowniez
dotyczy¢ niewtasciwego leczenia farmakologiczne zastosowanego w stosunku do ciezarnej, co
w rezultacie doprowadzito szkodg na dziecku poczetym. Szkody te moga by¢ wywotane zarowno
dziataniem, jak i zaniechaniem™.

Dziecko zywo urodzone ma prawo do wystgpienia z roszczeniem odszkodowawczym doty-
czgcym szkod prenatalnych przeciwko personelowi medycznemu, ktory nieprawidtowo przepro-
wadzit zabieg w momencie poczecia'. W przypadku tego roszczenia mozliwosc¢ jego dochodze-
nia dopiero po urodzeniu dziecka jest podyktowana faktem, ze dopiero po urodzeniu jest mozliwe
ustalenie wielkosci szkody czy poniesionego uszczerbku na zdrowiu'. Koniecznym jest wykaza-
nie zwigzku przyczynowo skutkowego pomiedzy dziataniem personelu medycznego a uszkodze-
niem ciata czy rozstrojem zdrowia'’.

Moga zdarzyc sie rowniez przypadki, kiedy dziecko wystgpi z roszczeniem o naprawienie szkod
w stosunku do swojej matki. Taka sytuacja jest mozliwa, gdy matka intencjonalnie nie podejmuje
leczenia w cigzy. Jednakze, gdyby matka podejmowata leczenie, a zta sytuacja dziecka byta wyni-
kiem podjetego leczenia lub skutkiem ubocznym przyjmowanych lekéw, ze wzgledow moralnych
i zasad wspotzycia spotecznego nie mozna od matki dochodzi¢ naprawienia szkéd'®.

Nabycie zdolnosci prawnej powoduje rowniez nabycie zdolnosci sgdowej. Zdolnos¢ sgdowa
oznacza, ze dziecko moze by¢ strong w procesie cywilnym (zob. art. 64 § 1 KPC). Dziecko do 18
roku zycia nie moze samo wystepowac jako strona procesowa. Przed sgdem reprezentujg je ro-
dzice lub jedno z rodzicow (zob. art. 98194 § 1 KRO'.

Jezeli rodzice uwazajg, ze ich dziecko doznato szkdd prenatalnych, mogg w jego imieniu wy-
toczy¢ proces o odszkodowanie. Co istotne, w takiej sytuacji to na rodzicach cigzy obowigzek
udowodnienia, kto i w jaki sposob wyrzadzit szkode oraz ze dokonat tego w sposéb zawiniony.
Rodzice muszg wykazac rowniez, jaki jest skutek zaniedban personelu medycznego, tj. jaki jest
stan zdrowia dziecka. Najczesciej udowadnia sie to poprzez przedtozenie dokumentaciji lekarskiej,
zdjecia USG, RTG. Rodzice sami muszg wskazac konkretng kwote, ktéra w catosci wyréwna szko-
de, ktorg dziecko poniosto.

Dziecko poczete jako podmiot prawa karnego

Dziecko poczete podlega ochronie prawnokarnej w zakresie uszkodzenia ciata i rozstroju zdro-
wia zagrazajgcemu zycia (art. 157a KK). Przestepstwo to moze by¢ popetnione od poczecia do
momentu rozpoczecia akcji porodowej’. Ustawodawca wprowadza dwa wyjatki od tej reguty.

8 Wyrok Sgdu Najwyzszego — Izba Pracy i Ubezpieczen Spotecznych z dnia 3 maja 1967 r, I PR 120/67, Legalis nr
13062.

4 J. Haberko, Komentarz do art. 4467, w: M. Gutowski (red.), Kodeks cywilny. Tom |. Komentarz. Art. 1-449'". Warsza-
wa 2016, Legalis.

5 Zob. M. Banyk, Status prawny dziecka poczetego na tle jego prawa do ochrony zycia i zdrowia, wynagradzania szkod
doznanych przed urodzeniem oraz ochrony dobr osobistych matki, w: ,Zeszyt Studencki Két Naukowych Wydziatu
Prawa | Administracji UAM", 2014, Nr 4, s. 23.

6 Zob. M. Safjan, Prawo wobec ingerencji w nature ludzkiej prokreacji, Warszawa 1990, s. 445.

7 Zob. A. Cisek, W. Dubis, Komentarz do art. 444 KC, w: E. Gniewek, P. Machnikowski (red.), Kodeks cywilny. Komen-
tarz. Wyd. 7, Warszawa 2017.

8 Zob. J. Haberko, Prawne aspekty zgody ciezarnej kobiety na leczenie, w: ,Ruch prawniczy, ekonomiczny i socjalny”,
2007,z.2,s.93,94.

9 K. Wiak, Komentarz do art. 157 a KK, w: A. Grzeskowiak, K. Wiak (red.), Kodeks karny. Komentarz, Legalis.



Pierwszy z nich dotyczy uszkodzenia ciata lub rozstroju zdrowia dziecka poczetego w nastepstwie
dziatan leczniczych, koniecznych dla uchylenia niebezpieczenstwa grozgcego zdrowiu lub zyciu
kobiety ciezarnej albo dziecka poczetego (art. 157a § 2 KK). W takiej sytuacji lekarz nie popetnia
przestepstwa. Drugim wyjatkiem jest dopuszczenie sie przez matke dziecka uszkodzenia ciata
i rozstroju zdrowia zagrazajgcemu zyciu (art. 157a § 3 KK). Dziatanie matki nie podlega karaniu,
ale moze byc¢ uznane za bezprawne.

Przestepstwa te sg scigane z oskarzenia publicznego, z urzedu. Dla scigania i karalnosci nie
ma znaczenia, czy dziecko urodzi sie zywe, czy martwe.

Od momentu rozpoczecia akcji porodowej lub od podjecia czynnosci zmierzajgcych do zabiegu
ciecia cesarskiego podstawg ochrony prawnokarnej jest juz art. 160 KK?°. W mysl| tego przepi-
su kazdy, kto naraza cztowieka na bezposrednie niebezpieczenstwo utraty zycia albo ciezkiego
uszczerbku na zdrowiu, podlega karze. Przestepstwo to mozna popetnic¢ poprzez dziatanie jak i za-
niechanie. Surowsze kary przewidziane sg dla sprawcy, na ktérym cigzyt obowigzek opieki nad oso-
bag narazong na niebezpieczenstwo (art. 160 § 2 KK). Mozna uznac, ze w przypadku rodzacego sie
czy nowo urodzonego dziecka takimi gwarantami sg lekarz i inny personel medyczny oraz rodzice.

Sciganie przestepstwa z art. 160 § 11 § 2 KK odbywa sie z urzedu, a jezeli sprawca dziatat
nieumyslnie, z oskarzenia prywatnego, czyli na wniosek pokrzywdzonego. W procesie karnym,
podobnie jak w procesie cywilnym, za matoletniego dziatajg rodzice, ktorzy sg przedstawicielami
ustawowymi (art. 51 § 2 KPK).

Podsumowanie
Sytuacja zyciowa, ktorg jest Smier¢ dziecka przed urodzeniem lub po urodzeniu j dotyka bar-
dzo bolesnie rodzicow. Rodzi ona takze pewne trudnosci prawne, ktorych tylko czes¢ przedsta-
wiono w niniejszym opracowaniu. Nalezy postulowac dalsze zgtebianie tych zagadnien, aby tym
samym efektywnie pomagac rodzicom zmartych dzieci poprzez jasne podpowiedzi rozwigzujgce
sytuacje prawne.
dr Kinga Karsten
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Wszyscy jestesmy amatorami. Jak towarzyszy¢ choremu
w hospicjum. Jak towarzyszyc bliskiemu tam, gdzie jest

Stowo ,amator” brzmi mato profesjonalnie; co wiecej, bywa etykietg krytyczng wobec osoby
czy efektéw jej dziatan (,zachowates sie po amatorsku”, ,amatorszczyzna” itp.). Warto wrécic¢ do
korzeni, czyli do facinskiego amo, amare — ,kocham®. Amator to ten, ktory dziata z mitosci do rze-
czy/osob, ktorymi sie zajmuje. Amator to cztowiek nieobojetny, ktos, kogo napedza wewnetrzna
sita motywacji, kto podejmuje decyzje, by dziatac i iSC za gtosem serca. W tym znaczeniu amato-
rem moze by¢ kazdy — opiekun medyczny, pracownik socjalny, psycholog, pielegniarka, lekarz, wo-
lontariusz. Wolontariat jest zapewne idealng odpowiedzig na zagadnienia zwigzane z amatorskim
pomaganiem, wolontariusze sg bowiem osobami chetnymi do pomocy, angazujg sie z wtasne;
woli i osobistych przekonan, w dodatku oddajg swdj czas, zrzekajgc sie wynagrodzenia. Podkre-
Slam jednak raz jeszcze: amatorem, czyli ,dziataczem z mitosci’, moze by¢ kazdy. W tym stowie
jest i Swiezosg¢, i dobro, i bliskosc.

Od kilku lat biore udziat w szkoleniu kandydatow na wolontariuszy w poznanskim Hospi-
cjum Palium. Tego typu szkolenie to szkota cierpliwosci i pokory w przyjmowaniu perspektywy
pacjenta oraz stawianiu siebie na drugim planie. Przez osiem lat wtasnego wolontariatu na-
uczytam sie kilku waznych rzeczy o pomaganiu, ktérymi chetnie sie dziele z opiekunami osob
chorych. Oto one:

1. Najwazniejsze sg rzeczy proste.

Usmiech. Wazne, by byt szczery i serdeczny, czasem naprawde nic wiecej nie trzeba.

Cisza. Zamiast potoku zbednych stow i powierzchownych opowiesci.

Wrtasne problemy niech zostang za drzwiami hospicjum — nasz czas oddajemy pacjentom,
niech oni prowadza.

Obecnosc¢. Zamiast pocieszania i egzaltacji. Warto pamietac, ze najczesciej pocieszamy sami
siebie, a stowa ,wszystko bedzie dobrze” i ,musi sie utozy¢” sg jak zaprawa murarska skutecznie
uszczelniajgca mur pomiedzy nami a pacjentem. Nie wiemy, czy bedzie dobrze, jak i czy ,sie uto-
zy". Mamy wspolne tu i teraz; warto je wykorzystac.

Zyczliwosé¢. Nawet, gdy przed nami pacjent roszczeniowy, meczacy i trudny. Wobec powaznej
choroby cztowiek jest czesto przestraszony i bezradny. Nie jestesSmy w hospicjum po to, by go
ocenia¢, uznawac, jakie mechanizmy obronne sg bardziej lub mniej wtasciwe w danej sytuaciji.
Kazdemu nalezy sie szacunek, kazdy ma prawo do swoich sposobow radzenia sobie ze stresem
w chorobie.

Pogoda ducha. Mamy niesc¢ ulge, zatem zadnej autoterapii na oddziale, wnoszenia wtasnych
traum i lekow. Zadaniem wolontariusza jest oswajac trudng rzeczywistos¢ pacjenta, a nie potego-
wac jego bal.

Dotyk. To znak czutosci, bliskosci — niezastgpiony, gdy czujemy bezradnos¢ lub strach przed
rozmowg. Warto z wielkg uwaznoscig podchodzi¢ do dotykania osoby chorej. Nie kazdy pacjent
lubi trzymanie za reke czy gtaskanie po gtowie. Dotyk, choc¢ tego nie chcemy, moze sprawiac bol
ze wzgledu na nadwrazliwos¢ chorego. Nalezy dotyka¢ go z poszanowaniem godnosci i tylko
wtedy, gdy zostanie to przyjete zyczliwie.

Pokora. Nie wiemy wszystkiego, nie jestesmy najlepsi i zawsze gotowi — wcigz uczy nas zycie.
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2. Kazdy pomaga tak jak umie.

W poznanskim hospicjum mamy réznych wolontariuszy. Jest Jola, ktora od ponad dziesieciu
lat co tydzien robi zakupy. Nie czuje sie dobrze w dtuzszych rozmowach, boi sie przywigzania do
pacjenta i pozniejszego poczucia straty, natomiast wspaniale radzi sobie ze zbieraniem zamodwien
na przerdzne towary i smakotyki od naszych pacjentow. Lista zakupow i wiklinowy kosz to jej caty,
bardzo pomocny, wolontariat.

Ulka i jej zabiegi kosmetyczne. Przez kilka lat swojego wolontariatu Ula wyspecjalizowata sie
w upiekszaniu naszych pacjentow. Pewnego dnia poszta do zaprzyjaznionej kosmetyczki i poprosita
ja o darmowag nauke, pani — cho¢ zaskoczona — zgodzita sie i tak Ula profesjonalnie (cho¢ wcigz
amatorsko) farbuje naszym pacjentkom witosy, brwi i rzesy, maluje paznokcie, dba o stopy i dtonie.
Rozmowy w trakcie wszystkich tych czynnosci pielegnacyjnych sg bardzo terapeutyczne i niosg ulge.

Justyna odnalazta sie w pracach biurowych, Maria towarzyszy naszym pacjentom, gdy ci mu-
szg jechac karetkg na badania poza teren hospicjum. Michat, absolwent Akademii Muzycznej,
przychodzi co jakis czas ze swojg harfg i gra na wewnetrznym tarasie. Ola dziekuje pisemnie na-
szym darczyncom, Kasia siedzi i stucha opowiesci pacjentow.

Nie ma lepszych i gorszych wolontariuszy, mniej lub bardziej wartosciowej postugi. Jestesmy
jak mozaika, jak witraz — kazda czesc¢ stuzy catosci, kazda jg sobg ubogaca.

3. Nie jestes od wszystkiego, jestes dla pacjentéw.

W hospicjum deficytem jest czas (na rozmowe, obecnos¢, stuchanie). Pomoc przy pielegnacji
jest wazna, ale nie to jest istota wolontariatu; owa pomoc wspomaga, rzecz jasna, prace perso-
nelu (skadingd czesto przepracowanego), usprawnia opieke, natomiast jesli wolontariusz stanie
przed wyborem: wspomoc pielegniarki a wystuchac pacjenta, bez wahania powinien wybrac to
drugie. Wolontariusze sg bezcennym pomostem pomiedzy pacjentami, a pracownikami, dyspo-
nujg nieporownywalnie wiekszg iloscig czasu niz personel obarczony konkretnymi, waznymi dzia-
taniami. Pielegniarka czy lekarz, chocby najbardziej empatyczni i czuli, nie znajda kilku godzin na
rozmowe — wolontariusz tak.

4. Misja zostaje za drzwiami.

Hospicjum to nie miejsce na epatowanie wtasnym swiatopoglgdem, na nawracanie kogokol-
wiek, chocbysmy bardzo wierzyli w stusznos¢ naszych przekonan. Modlimy sie tylko wtedy, gdy
chce tego pacjent, jestesmy pot kroku za nim. Wolontariat jest lekcjg pokory — nasz punkt widze-
nia, wyznawane wartosci nie sg wazniejsze niz swiatopoglad pacjenta. Rozmowa na temat Boga,
priorytetow w zyciu i wiary niech zawsze bedzie petna zrozumienia i akceptacji. Przekonywanie
pacjenta do przyjecia sakramentow, udziatu w spowiedzi czy nabozenstwie, manipulowanie nim
w imie wiasnych przekonan to nic innego jak egoizm i pycha. Rozmowa z ksiedzem, msza czy sa-
kramenty majg by¢ dla pacjenta mozliwoscig, a nie przymusem. Informowanie o mozliwosciach
jest w porzadku — zmuszanie do czegokolwiek jest przemoca.

5. Dbaj o siebie. Kochaj blizniego jak siebie samego.

Asertywnosc¢, serdecznosc¢ w stosunku do siebie, dbanie o wiasne zasoby. Jesli cos jest ponad
Wasze sity — powiedzcie o tym szczerze; prawda dziata wyzwalajgco. Dla przyktadu: zrozumiatam,
ze toaleta posmiertna nie jest moim powotaniem w hospicjum, przynosi wiecej szkod niz poten-
cjalnych korzysci. Znam swoje zasoby i to na nich buduje swdj wolontariat.

Musicie mieC z czego dawac.

Wolontariat to nie konkurs pieknosci, wyscig kto da wiecej, kto pomoze czesciej. Dbajcie o sie-
bie, swoje zdrowie, sen, relacje z bliskimi. Niech swiat spoza hospicjum bedzie dla Was zrédtem
mocy i zasobow. Przyniesiecie je potem z usmiechem tym, dla ktorych hospicjum stato sie jedy-
nym Swiatem.



Wolontariat to zespot wzajemnie uzupetniajgcych sie ludzi.

Cztowiek-orkiestra szybko wypali sie i ucieknie z hospicjum. Nie jestescie samotnymi wyspa-
mi. Zadbajcie o komunikacje pomiedzy sobg, o regularne spotkania — te formalne, jak zebrania czy
rozmaite swieta, a takze te nieformalne, przy kawie i ciastkach. Jestescie w tym samym miejscu,
prawdopodobnie doswiadczacie podobnych watpliwosci — w grupie naprawde jest Izej i raznie).

Nie obarczajcie swoich rodzin i bliskich.

Hospicjum nie zmiesci sie w domu. Wybraliscie prace w hospicjum; taki wybor to szereg kon-
sekwencji. Wasi bliscy nie wybrali tej drogi i to nie oni powinni borykac sie z konsekwencjami
wolontariatu. Rozmawiajcie z innymi wolontariuszami i pracownikami hospicjum, piszczcie bloga,
malujcie, biegajcie, cwiczcie joge, stworzcie grupe wsparcia dla siebie nawzajem. Wasi bliscy pod-
jeli wiasne decyzje i dzwigajg swoje konsekwencje.

Cho¢ macie nie popetnia¢ btedéw, popetnicie je na pewno.

Cos sie nie uda, zapomnicie o danej pacjentowi obietnicy, wylejecie zupe na posciel — to nie
jest koniec Swiata ani znak, ze nie nadajecie sie do tej pracy. Nie popetnia bteddw, kto nic nie robi.
Wyciggnijcie wnioski i idzcie dalej — nie warto pielegnowac¢ w sobie historii niepowodzen.

Wolontariusze sg rozni.

Nie z kazdym bedzie Wam po drodze. Ten jednak ,nie-po-drodze” wolontariusz, cho¢ z Wasze-
go punktu widzenia specyficzny i niezrozumiaty, moze byc¢ idealng odpowiedzig na konkretnego
pacjenta. Pacjenci roznig sie miedzy sobg tak samo jak my.

Badzcie czujni i uwazni.

Wasza obecnos¢ moze by¢ zbedna, gdy obok jest juz rodzina czy przyjaciele, nie powinni-
Scie sie narzucac, zabierac¢ pacjentowi czas przeznaczony dla rodziny. Z drugiej strony, Wasze
wsparcie moze byc dla bliskich nieocenione. Nie traccie z oczu tych, ktorzy cierpig obok. Choruje
przeciez cata rodzina — warto zadbac o jej komfort, wypoczynek i spokdj. Zrobcie bliskim herbate,
wyslijcie ich na obiad poza hospicjum, obiecujgc wtasng obecnos¢ w tym czasie przy chorym,
dyskretnie pomagajcie im w nabywaniu kompetencji dobrych opiekundéw. Jesli to oni stang sie
specjalistami w opiece nad kims, kogo kochajg, bedg mocnigjsi.

Opowiadam o tym wszystkim kandydatom na wolontariuszy, wiedzgc jednoczesnie, ze towa-
rzyszymy cierpigcym ludziom w wielu rolach, a uwaznosg¢, cierpliwosc, pokora i otwarte serce
zostanie ciepto przyjete w kazdej z rol. To cechy dobrych lekarzy, pielegniarek, wolontariuszy, pra-
cownikoéw socjalnych, psychologoéw, opiekunow czy salowych.

A na koniec, wracajgc do ulubionego przeze mnie przyglagdania sie stowom — opieka paliatyw-
na ma swoj zrodtostow w tacinskim stowie palium — czyli obszerny ptaszcz, palliatus zas to otu-
lanie ptaszczem. Jestesmy, mili, ogromnym ptaszczem rozpostartym niczym parasol nad osobg
chorg ijej bliskimi. To wielkie zobowigzanie i jednoczesnie wielki zaszczyt.

mgr Agnieszka Kaluga
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