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Nauczycieli Naturalnego Planowania Rodziny i Szkoty Wyzszej Przymierza Rodzin w Warszawie). R.
2017: ,Profilaktyka zaburzen zdrowia prokreacyjnego” pt. ,Niepomysina diagnoza prenatalna dla
dziecka lub matki — postepowanie, rokowanie, mozliwosci pomocy i wsparcia rodziny”. Red. E. Slizien-
Kuczapska, W. Wieczorek. Warszawa: Wydawnictwo SWPR 2017 ss. 400.

Cigza jest okresem ogromnych zmian, nie tylko dotyczgcych nienarodzonego dziecka,
ale takze jego rodzicow. Zmiany, jakie zachodzg w rodzicach, ktorzy oczekujg
przyjscia na swiat swojego pierwszego dziecka przede wszystkim polegajg na
przygotowaniu sie do petnienia roli matki i ojca. , To niezwykle wazny czas , w ktorym
ksztattujg sie postawy rodzicielskie i wiez z dzieckiem. Matka doswiadcza bowiem
dziecka nie tylko przez doznania fizyczne (np. ruchy, cigzowe dolegliwosci), ale takze
poprzez doznania psychiczne: mysli, uczucia, fantazje na temat dziecka,
decyzje”.(Poptawska, Sliwowska, 2011, s.28). Rubin wyréznia trzy inne zadania
okresu cigzy: zapewnienie sobie i dziecku bezpieczenstwa przez okres cigzy i porodu,
uzyskanie akceptacji dla dziecka ze strony najwazniejszych osOb w rodzinie i
przystosowanie sie do nowych zadan (Poptawska, Sliwowska, 2011, s. 31). Wg
Poptawskiej i Sliwowskiej ksztattowanie sie wiezi emocjonalnej z dzieckiem jest
procesem, u podstaw ktorego lezy stopniowe tworzenie obrazu dziecka jako odrebnej
istoty, wyposazonej w indywidualne wtasciwosci, z ktérg tgczg rodzicoéw i okreslone
uczucia i z ktérg mozna nawigzac kontakt. Gdy cigza jest planowana i akceptowana
zwykle uczucia sg pozytywne (Poptawska, Sliwowska, 2011, s. 32).

Ostatnio wraz z rozwojem i tatwiejszym dostepem do diagnostyki prenatalnej, coraz
wiecej rodzicdéw zostaje postawionych w sytuacji, kiedy to na tygodnie, miesigce przed
porodem dowiadujg sie o wadzie letalnej swojego dziecka. Co kiedys byto
nieoczekiwanym poronieniem, czy $miercig tuz po porodzie, teraz staje sie
oczekiwanym wydarzeniem. Raptownosc¢ niespodziewanej Smierci zostata zastgpiona
raptownoscig niespodziewanej diagnozy (Hoedtke, Calhoun, 2001). Po otrzymaniu
niepomys$inej diagnozy rodzice stojg wobec wyboru: kontynuacji bgdz zakonczenia
cigzy zgodnie z obowigzujgcg ustawg z dn.7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny,
ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy ( Art. 4a. 1.
Przerwanie cigzy moze by¢ dokonane wytgcznie przez lekarza, w przypadku gdy: (...)
2) badania prenatalne lub inne przestanki medyczne wskazujg na duze
prawdopodobienstwo ciezkiego i nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo
nieuleczalnej choroby zagrazajgcej jego zyciu). Niepomys$ina diagnoza pocigga za
sobg takze skutki emocjonalne, badania przedstawione w pracy Poptawskiej i
Sliwowskiej podkreslajg, ze w czasie oczekiwania na wyniki badan inwazyjnych
nastepuje obnizenie sity zwigzku z dzieckiem, co badacze interpretujg jako
przygotowanie na ewentualng utrate cigzy w razie potwierdzenia negatywnej diagnozy.
Gdy ono nastepuje, zaréwno u kobiety jak i u mezczyzny, obserwuje sie zatrzymanie



rozwijania sie wiezi z dzieckiem. (Poptawska, Sliwowska, 2011, s. 38). Badania
zaprezentowane powyzej zdajg sie by¢ potwierdzane praktykg kliniczng. W czasie
rozmow z rodzicami niepomysinie zdiagnozowanych nienarodzonych dzieci czesto
pojawia sie problem ,kochania dziecka”, budowania wiezi z nim poprzez czute
myslenie o dziecku — dominuje lek o nie i najblizszg przysztos¢; tym uczuciom czesto
towarzyszy poczucie winy z powodu niewypetniania roli rodzica, ktéry kocha dziecko i
pomaga mu w jego rozwoju poprzez zachowania skoncentrowane na nienarodzonym
dziecku. W tym obszarze dopatruje sie kolejnego zadania stojgcego przed
psychologiem, a mianowicie znormalizowania sytuacji, a takze wspolne z rodzicami
znalezienie rozwigzan trudnej sytuacji ( majgc na uwadze fakt, ze mamy do czynienia
z uczuciami, myslami i zachowaniami).

Badania S.R.Leuthner i M.Bolgeriin.(2003) pokazaty, ze kobiety doswiadczaty silnych
emociji: poczucia winy, strachu, smutku i braku nadziei. Radzity sobie wykorzystujgc
przywigzanie i wiez z nienarodzonym dzieckiem i byty realistyczne co do przysziosci.
Zaczynaty proces zatoby w momencie ustyszenia niepomysinej diagnozy po echu
serca ptodu. Mezczyzni doswiadczali gniewu i leku. Radzili sobie poprzez
pozostawianie optymistycznym i skupianie sie na wspieraniu zon. Mezczyzni zaczynali
zatobe po narodzinach dziecka. Oceniali echo serca ptodu jako metode badan
pozyteczng, korzystng i nie ranigcg. Oprocz emocji zwigzanych z samym badaniem
(wymienionych wyzej) nalezy pamieta¢ o zrodle dodatkowych emocji, jakim sg
przekonania dotyczgce petnionej roli rodzica. Na podstawie rozmow z rodzicami dzieci
chorych okazuje sie, ze mysli dezadaptacyjne, jakie pojawiajg sie w sytuacji diagnozy
i po niej, dotyczg braku spetnienia roli obroncy i opiekuna dziecka (,co ze mnie za
matka/ojciec skoro nie potrafie ochroni¢ swojego dziecka przed chorobg”; ,kobieta w
cigzy, matka powinna czuc¢, ze cos ztego sie dzieje”, ,skoro jestem w cigzy, to ja
odpowiadam za wszystko, co dzieje sie z dzieckiem”). Rolg psychologa jest wspdine z
rodzicami dotarcie do tych mysli i proba przepracowania ich razem z rodzicami.
Nierealistyczne zatozenia, oczekiwania mogq stac sie paliwem niepotrzebnych obaw,
niepokojow, ktore zwiekszajg stres rodzicow.

Kiedy zastanawiamy sie nad emocjonalng sytuacjg rodzicow nienarodzonego,
niepomys$inie zdiagnozowanego dziecka, wydaje sie, ze jedynym wiasciwym stowem
jest ,trauma”. Niepomysina diagnoza wydaje sie takze podwaza¢ podstawowe zasady
naszego Swiata —, to dzieci chowajg rodzicéw, nie odwrotnie”; ponadto ,wspotczesna
medycyna potrafi zdziata¢ cuda, wiec dlaczego nie w tym konkretnym przypadku” ( na
podstawie rozméw z rodzicami w Poradni Agatowa).W takim stanie emocjonalnym
mozliwosci poznawcze sg ograniczone, myslenie skoncentrowane na ustyszanych
stowach, niestety nie zawsze pomocnie analizowane. Obecnos¢ psychologa, z ktorym
mozna przedyskutowac opcje, jakie byly przedstawione podczas badania lekarskiego
(po niepomysinej diagnozie) jest pomocna w podjeciu swiadomej decyzji przez
rodzicow (nigdy za rodzicow). Diagnozie czesto towarzyszy niepewnos¢ — trudno jest
powiedzie¢ na pewno, ze dziecko nie przezyje lub, ze bedzie zyto okreslong ilos¢
czasu. W czasie spotkan z rodzicami nienarodzonych dzieci mozna wyodrebnic grupe
osbéb, dla ktory niepewnosé ta jest bardzo dewastujgca emocjonalnie. Trudno
powiedzie¢ ,no co konkretnie majg sie przygotowac”. Nie ma jednej recepty na
tolerowania niepewnosci, wazne, aby doszukaé sie zrédet ,alergii na niepewnosc”.
Zadaniem psychologa jest pomoc w znalezieniu dopasowanego do konkretnej osoby
lekarstwa na te nietolerancje niepewnosci.



Wydaje sie, ze konieczno$¢ podjecia decyzji ,juz teraz, natychmiast” nie moze byc (z
punktu widzenia psychologicznego) decyzjg swiadomg ze wzgledu na stan
emocjonalno-poznawczy, w jakim znajdujg sie rodzice po ustyszeniu tak
dewastujgcych informaciji, jak letalna wada u ich nienarodzonego dziecka. Czesto
rodzice mowig podczas kolejnych spotkan, ze nie pamietajg z pierwszego spotkania
nic poza diagnozg. A to nie jest wystarczajgca dawka informacji do podijecia
Swiadomej decyzji. Wazne jest, aby oprocz diagnozy, rokowania co do mozliwosci
przezycia, jakosci zycia, rodzice otrzymywali informacje dotyczgce mozliwych zrédet
wsparcia: czy to ze strony panstwa, czy tez organizacji pozarzadowych. Z
doswiadczen klinicznych zdobytych podczas pracy z rodzicami nienarodzonych dzieci
wynika, ze pewnos¢ uzyskania pomocy czy to w okresie cigzy, czy po narodzinach
dziecka jest szalenie pomocna i wazna podczas podejmowania decyzji. Daje ona tez
poczucie bezpieczenstwa w czasie cigzy. Mam swiadomos$¢, ze wiedza nie jest
wystarczajgca, potrzebny jest tez czas, ktéry pozwoli na przyjrzenie sie swoim
uczuciom wobec dziecka po niepomysinej diagnozie, wptywowi kazdej z opcji na zycie
rodzica, a takze pozostatych cztonkéw rodziny. Z badan Guon et al. (2013) wynika, ze
powody kontynuowania cigzy mimo niepomysinej diagnozy (trisomia 13 i trisomia 18)
podzielone zostaty na 4 kategorie: przekonania moralne (np. osobiste wartosci,
przekonania religijne), powody ,skoncentrowane na dziecku” (np. mitos¢ do dziecka,
wartos¢ dziecka jako oddzielnego bytu, niepewne rokowanie), powody
»,Skoncentrowane na rodzicu” (np. che¢ poznania dziecka i spedzenia z nim nawet
minimalnej ilosci czasu), praktyczne. To, co moze wydawac sie ciekawe, to to, ze 75%
badanych uznato, ze jako$¢ relacji matzenskiej sie poprawita po doswiadczeniu
kontynuowania cigzy, jedynie u 2% dosztio do separacji lub rozwodu. (Guon et al.,
2013,s.318).

Zadaniem psychologa w czasie spotkania jest udzielenie rodzicom nienarodzonego
dziecka wsparcia w tej jakze trudnej dla nich sytuacji. Pozwolenie na ekspresje emocji,
jakie im towarzyszyty przed, w trakcie i po badaniu; wspolne zastanowienie sie nad
mozliwymi zrédtami wsparcia; pozwala spojrze¢ szerzej na sytuacje, w jakiej znalezZli
sie oni i cata rodzina. Psycholog powinien by¢ szczegdlnie uwazny w sytuacji spotkania
z samotng kobietg. Badania, jakie prezentuje R. Zager pokazujg, ze kobiety, ktore nie
majg wtasciwego, odpowiedniego systemu wsparcia, bez pomocnego partnera lub te,
ktére sg bezdomne, albo sg ofiarami przemocy domowej, fizycznych i/lub
emocjonalnych traum i streséw sg narazone na wieksze ryzyko psychologicznych
problemow w czasie cigzy.

Ze wzgledu na mozliwos¢ zgonu, zadaniem psychologa jest przygotowywanie
rodzicow do smierci ich dziecka. Jest to chyba najtrudniejsza emocjonalnie praca dla
rodzicéw nienarodzonego dziecka. Bardzo czesto zaznaczajg juz na wstepie, ze ,nie
mogg sobie nawet wyobrazi¢, ze dziecko umrze”. Informacje o mozliwym
funkcjonowaniu dziecka, objawach, jakie mogg towarzyszy¢ chorobie, czy tez wadzie
genetycznej, pomoc, jaka jest dostepna dla dziecka i catej rodziny stanowi pomoc
podczas realizacji tego zadania. Pewnos$¢ jakg majg wynikajgca z dostepnosci opieki
paliatywnej moze by¢ uznana za czynnik pomagajgcy w adaptacji do Smierci dziecka.
Informacja procesie zatoby, jego przebiegu tez ma walor pozytywny i pomagajgcy w
tym zadaniu.

W sytuacji niepomysinej diagnozy u nienarodzonego dziecka wazne jest zapewnienie
rodzicom takiego dziecka dostepu do profesjonalnej pomocy, czy to psychologa z



hospicjum perinatalnego, czy ze szpitala ginekologiczno-potozniczego. Wazne, aby
osoba taka miata wiedze dotyczgcg nie tylko psychiki i mozliwych probleméw osob
bedacych w sytuacji zyciowej trudnej, ale takze wiedze praktyczng dotyczacg zrodet
wsparcia mozliwych do uzyskania w naszym kraju.

Podsumowujgc chciataby podzieli¢ krotkimi wytycznymi dla oséb pracujgcych w
rodzicami niepomyslnie zdiagnozowanych nienarodzonych dzieci:

- nie uzywaj zwrotow, ze zdiagnozowana wada powodu , czy tez bedzie jednym
pasmem cierpienia (nawet w najgorszych z mozliwych chorob sg chocby krétkie okresy
lepszego samopoczucia; spora grupa rodzicdw z hospicjum mowi, ze dzieci miaty
trudne chwile, ale tez sporo radosnych, ,normalnych”; jesli nie wiesz — nie zmyslaj,
zapytaj)

- nie méw, ze dziecko bedzie ,rosling” — to zawsze jest cztowiek,

- nie przedstawiaj problemow matzenskich jako ZAWSZE wystepujacych, gdyz tak nie
jest

- nie sugeruj, ze ,to dziecko” mozna zastgpi¢ nowym

- nie méw ,nic nie moge dla Panstwa zrobi¢” — bo zawsze mozna wesprzec¢, by¢
empatycznym, czy tez by¢ obecnym — to dla rodzicéw ma ogromne znaczenie

- nie zostawiaj rodziny czekajgcej na cud, badz bardzo konkretny w swoich
wypowiedziach

- uzywaj imienia dziecka, kiedy o nim méwisz (zapytaj, czy rodzice wybrali imie, dla
niektorych jest to bardzo wazne)

- pamietaj o tym, ze kazde dziecko bez wzgledu na wade, czy chorobe jest
cztowiekiem; a kazdy cztowiek zastuguje na szacunek i opieke; kazdy cziowiek bez
wzgledu na diugo$¢ swojego zycia zostawia Slad w rodzinie. Opracowane na
podstawie materiatdw www.perinatalhospice.org
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