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Abstrakt: Letalna diagnoza plodu dcﬁniujc powazne zaburzenia rOZWOjowe, keore prowadza, do $mierci dziecka jeszeze przcd narodzeniem, lub po narodzeniu.
W globalnym systemie opicki Zdrowotncj temat porodéw martwych dzieci byl pomijany,a opicka nad ta grupa rodzin zaniedbana. Stad tez doswiadczenia
dotyczace cigzy kobict po prenatalnej diagnozic o letalnym rokowaniu u plodu/dziecka, nie jest dostatecznic zbadane. Jednakze w ostatnicj dekadzie coraz
wigcej micjsca poswigca si¢ temu zagadnicniu, a temat opicki nad rodzinami, keore pomimo [ctalncj diagnozy cheg urodzi¢ chore dziecko, stal si¢ istotnym
zagadnicnicm zdrowia publiczncgo. Uwzglqdnia]’qc potrzcby tej grupy kobict/rodzicow, stworzono hospicja pcrinatalnc, $wiadczace Wic[odyscyplinamq
okoloporodowa opick, dostosowana do potrzeb tych rodzin. Z przeprowadzanych badan wynika, ze pomimo prognozowancj straty dziccka, rodzice moga
miec pozytywne doswiadczenia zwiazane z okresem oczekiwania na narodziny i porodcm lecalnie chorcgo dziecka. Dzieki profésjonalncj, empatycznej opicce
mtdyczntj, rodzicom mozna zapewnic przestrzen do doswiadczenia prcnatalncgo rodzicielstwa, wzrost w zakresie sily osobistcj, rclacji zinnymii doceniania
zycia. Stad celem artykulu jest opisanie wybranych crapéw/zagadnien okresu ciazy ukobict po prenatalnej diagnozic o letalnym rokowaniu dla plodu/dziecka.

Slowa kluczowe: ciaza, letalna di;\gnoza p}odu/ dziecka, LFD, pcrinatalna opicka paliatywna, hospicjum pcrinata[nc, WZIOSt potraumatyczny

Abstract: A lethal fetal diagnosis defines severe dcvclopmcntal disorders that lead to the death of the child cither before birth or shortly after. In the global
healthcare system, the issuc of stillbirchs has been overlooked, and care for this group of families has been neglected. As a result, the experiences of women
during pregnancy following a prenaral diagnosis of a lethal prognosis for the fetus/child have not been sufficiendy studied. However, in the last decade,
increasing attention has been given to this issue, and the topic of caring for families who, dcspitc alethal diagnosis, choose to carry the pregnancy to term
has become an important public health concern. Taking into account the needs of this group of women/ parents, pcrinatal hospiccs have been established,
providing multidisciplin;u‘y pcrinam[ care tailored to the needs of these families. Research indicates thac dcspite the anticipatcd loss of the child, parents can
have positive experiences related to the pcriod of waiting for the birth and the dclivcry ofa lcthally ill child. Through profcssional, cmpathctic medical care,
parents can be provided with the space to experience prenatal parenthood, growth in personal strength, relationships with others, and an appreciation for life.
Therefore, the aim of the article is to describe selected stages/issues of the pregnancy period in women following a prenatal diagnosis of a lethal prognosis
for the fetus/child.

KCy“’Ol‘dS: pregnancy, lcthal fcral dlagn051s, LFI), PCI’IH;}E&] P‘d“la(l\’C care, pcrmatal hOSplCC, post—traumatlc grow

Wprowadzenie

W ostatnich latach dokonat si¢ znaczacy postep zwaniem dla medycyny s3 wady u dziecka, zwlaszcza
okotoporodowej opieki medycznej. Jednak pomimo te o letalnym rokowaniu. Smiertelna choroba ptodu
tych postgpow niejednokrotnie nadal powaznym wy- jest definiowana jako stan, ktéry moze doprowadzi¢
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do $mierci w macicy matki lub w ciagu pierwszych
godzin lub tygodni zycia dziecka po narodzeniu
(Power et al., 2020). Problemowi porodéw mar-
twych dzieci czasopismo Lancet pos$wiecito cykl
artykutéw, w kedrych autorzy podkreslali, ze jest to
jeden z najbardziej zaniedbanych obszaréw zdrowia
publicznego, pomijany w $wiatowych programach
zdrowotnych (Flenady et al., 2011; Flenady et al.,
2020; Froen et al.,, 2011; Lawn et al., 2011). Problem
ten stanowi wyzwanie nie tylko dla medycyny, ale
takze dla rodzin, ktére doswiadczaja druzgocacej
straty dziecka.

Kazdego roku na calym $wiecie rodzi si¢ mar-
two ponad 2,7 miliona dzieci (Lawn et al., 2016).
Okres okoloporodowy cechuje najwyzszy wskaznik
zachorowalnosci i $miertelno$ci wéréd pacjentéw
pediatrycznych. W krajach o wysokich dochodach,
okoto 2-3% kobiet otrzymuje diagnoz¢ $miertelnej
choroby ptodu (Coleman, 2015).

Szacuje sig, ze w Polsce sposrdd cigz, w keorych
zdiagnozowano wady rozwojowe lub wrodzone,
7% dzieci ma wady letalne, co stanowi okoto 600
urodzen dzieci z wadami letalnymi rocznie (Dangel,
2007; Jarzebiniska, 2018).

W ostatnich latach zaczgto przeprowadzaé ba-
dania dotyczace potrzeb kobiet/rodzin, ktore kon-
tynuowaly cigz¢ mimo $miertelnej diagnozy ptodu/
dziecka (Cope etal., 2015; Coté-Arsenault & Den-
ney-Koelsch, 2011; E. Denney-Koelsch et al,, 2016).

Dzigki ogromnym postepom w diagnostyce pre-
natalnej, zaréwno obrazowej (aparaty USG — ultra-
sonograficzne najnowszej generacji, mozliwo$é wyko-
nania rezonansu magnetycznego plodu), jak réwniez
badan genetycznych inwazyjnych i nieinwazyjnych
(w tym badania wolnego DNA plodowego we krwi
matki, opierajacego si¢ na technice sekwencjonowania
nastepnej generacji — NGS), mozna we wczesnym
okresie ciagzy stwierdzi¢ wady ptodu, w tym takze te
o charakterze letalnym (Breeze et al., 2007; Frates et
al., 2004; Rutkowska & Szczepaniak, 2018).

Z badan wynika, ze u 3% plodéw diagnozuje
si¢ problemy zagrazajace ich zyciu: Live Limiting
Fetal Condition (LLFC), a 2% uznaje si¢ za wady
$miertelne: Lethal Fetal Diagnosis (LFD) (Coleman,
2015). W takich okolicznosciach 20-60% rodzicéw

decyduje si¢ kontynuowa¢ ciaz¢ i urodzi¢ chore dziec-

ko (Breeze et al., 2007), motywujac swoja decyzj¢
przekonaniami moralnymi, poczuciem tego, co dla
nich jest moralne lub stuszne, pogladami na temat
aborcji, przekonaniami religijnymi (Sandelowski
& Barroso, 2005; Wool, 2011). Takze w krajach,
w ktdrych istnieje prawna mozliwo$¢ terminagji ciazy,
wiele matek w przypadku cigzkiej i nicodwracalnej
wady stwierdzonej w okresie prenatalnego zycia
dziecka, decyduje si¢ na kontynuacje cigzy z wyzej
wymienionych powodéw.

W Polsce w pazdzierniku 2020 roku Trybunat
Konstytucyjny wydat orzeczenie, ktérego konse-
kwencja jest zakaz przerywania cigzy w przypadku
stwierdzenia wad wrodzonych ptodu (Wyrok Try-
bunatu Konstytucyjnego z dnia 22 pazdziernika
2020 r., Sygn. Akt K 1/20). Sytuacja, w ktérej dziec-
ko w fazie zycia prenatalnego jest petnoprawnym
pacjentem, przyniosta szereg wyzwan, by stworzy¢
profesjonalna, kompleksowa okotoporodows opieke,
dostosowang do potrzeb kobiet/rodzin, ktére mimo
prenatalnej diagnozy o letalnym rokowaniu zycia
dziecka, decyduja si¢ kontynuowac cigze i urodzi¢
letalnie chore dziecko. W odpowiedzi na potrzeby
tej grupy rodzicéw, stworzono hospicja perinatalne,
keére realizujg programy wielodyscyplinarnej opieki
okotoporodowe;j.

Celem niniejszego artykutu jest opisanie do-
$wiadczen kobiet w okresie okotoporodowym, keédre
po prenatalnej diagnozie o letalnym rokowaniu dla

zycia jej dziecka, kontynuujg cigze.

1. Ciaza jako stan liminarnosci —

bycie ,,pomi¢dzy”

Z antropologicznego punktu widzenia, okres
ciazy jest postrzegany jako przestrzer liminalna.
Przejécie od ciazy do rodzicielstwa jest badane
w kontekscie spotecznym jako rytual przejscia.
Ciaza i pordd postrzegane sg jako faza graniczna
(Coté-Arsenault et al., 2009).

Z badan wynika, ze kazda kobieta w okresie cigzy
do$wiadcza waznego przejscia zyciowego z jednej
roli spoltecznej do innej roli. Stan ten okreslany jest
jako ,liminarno$¢”- bycie ,,pomiedzy”. Postrzeganie

waznego przejécia zyciowego jako fazy liminalnej
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nie jest nowe. Wedlug filozofii van Gennepa (1960)
w zyciu obserwuje si¢ sukcesywne przechodzenie ze
spolecznej grupy do grupy. Ten proces dotyczy wszyst-
kich dziedzin ludzkiego zycia, w ktérych ma miejsce
zmiana. Van Gennep opisal trzy fazy tego procesu: se-
paracja—kiedy jednostka odtacza si¢ od wezesniejszych
16l spotecznych; liminalnos¢-kiedy przechodzi do
nowych rél spotecznych; oraz integracja—kiedy nowe
role spoleczne s3 wigczane do tozsamosci jednostki
(tamze, por. takze: Ladge et al., 2012).

Uznanie ciazy za stan liminalny jest kluczowe dla
pelnego zrozumienia, co dla kobiet znaczy byé w cigzy
ijakie sa jej inherentne osobiste wyzwania i dylematy.
Jest to podobne do bycia w pewnego typu nieokreslone;
przestrzeni (Coté-Arsenault et al,, 2009).

2. Doswiadczenie ciazy z wadami
letalnymi dziecka

Szczegdlnie interesujace jest wspolezesne badanie
liminalno$ci w odniesieniu do cigzy, porodu i utraty
dziecka w fazie wewngtrzmacicznej czy po poro-
dzie. W tej dziedzinie badania stuza do wyjasnia-
nia gléwnych zmian w traktowaniu kobiet przez
spoleczenstwo, uznawaniu ich lub odizolowaniu
od gltéwnego nurtu spoleczenstwa i uczynieniu ich
»hiewidocznymi” podczas ciazy, porodu i okresu
poporodowego (Coté-Arsenault et al., 2009).

Trudnos¢ zwigzana ze stanem liminarnosci kobiet,
ktére kontynuujg ciaze po niepomyslnej diagnozie
o letalnym rokowaniu dla dziecka, pogtebiona jest
dodatkowo brakiem akceptacji spolecznej odnosnie
do porodu dziecka, ktére umrze w trakcie lub po
porodzie. Mimo, ze w ciagu ostatnich 40 lat zmienita
si¢ filozofia i podejscie do opieki nad rodzicami,
keérzy doswiadcezyli $mierci swojego nienarodzonego
lub nowonarodzonego dziecka, nadal brakuje spo-
tecznej akeeptacji dla urodzenia martwego dziecka.
Tabu zwiazane ze $miercig okoloporodows dziecka
zwicksza cierpienie rodzicéw, samotno$¢ i izolacje
spoleczng (Rddestad et al., 2011).

Informacja o zdiagnozowanej wadzie wrodzonej
u dziecka w fazie prenatalnej jest dla rodzicéw trauma-
tyczna. Wiele kobiet staje przed trudnymi decyzjami
i wyborami, na ktére wplywa wiele czynnikéw psy-

chologicznych, spotecznych i etycznych (Blakeley
etal,, 2019). Z przeprowadzonych badan wynika, ze
rodzice ktdrzy zdecydowali si¢ kontynuowad cigzg,
do$wiadczaja niejednoznacznych uczué (Cope et
al., 2015; Coté-Arsenault & Denney-Koelsch, 2016;
Fonseca et al,, 2011; McKechnie et al., 2015). Z jednej
strony kobiety cierpia z powodu percypowanej straty
oczekiwanego dziecka i utraty szansy na szczgsliwe
macierzynstwo. Z drugiej strony do$wiadczaja pozy-
tywnych zmian rozwoju osobistego i procesu odbu-
dowy zycia po traumie (Black & Sandelowski, 2010;
E. M. Denney-Koelsch et al., 2018; Lalor et al., 2009).

Badania przeprowadzone w Irlandii pokazuja
charakterystyczny proces ,,przeksztalcenia nadziei”
(»Recasting hope”) adaptaciji kobiet, po otrzymaniu
tragicznej diagnozy. W procesie tym, matki musza
zmierzy¢ si¢ z utratg wyobrazen o macierzyfistwie,
»normalnej cigzy” i wymarzonym dziecku i przecho-
dza kolejno cztery fazy adaptacji: “Przyjmij normal-
nos¢”, “Szok”, “Nabieranie znaczenia” i “Odbudowa
nadziei”. Matki po niepomyslnej diagnozie nie do-
wierzaja, ze ich poczete dziecko ma zdiagnozowane
wady letalne. Kiedy tragiczna diagnoza zostaje po-
twierdzona kolejnymi badaniami, przezywaja szok.
Nastepnie rozpoczyna si¢ etap nadawania znaczenia
i sensu temu trudnemu etapowi zycia rodzinnego.
Ostatnia faza dotyczy odbudowy nadziei, odzyskania
réwnowagi po przezyciach zwigzanych z trauma wy-
nikajaca z towarzyszenia dziecku w chorobie i umie-
raniu, i w zaakceptowaniu jego $mierci. W procesie
tym wazng rolg spelnia zaakceptowanie wyobrazen
dotyczacych niespetnienia oczekiwan zwigzanych

ze szcz¢$liwym macierzynstwem po urodzeniu tego
dziecka (Lalor et al., 2009).

3. Profesjonalna opicka medyczna

3.1. Empatyczna opieka medyczna dostoso-
wana do wyznawanego $wiatopogladu

i filozofii zycia kobiety

Empatyczna opicka medyczna, akceptacja i wspar-
cie przez personel medyczny decyzji o kontynu-
owaniu cigzy, pomimo letalnej wady prenatalnej

stwierdzonej u dziecka, sa dla kobiet waznym
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czynnikiem, wplywajacym na przejscie przez trud-
ny czas cigzy. Z wielu badan wynika, iz kobiety
w takiej sytuacji oczekuja, ze ich potrzeby nie beda
marginalizowane, ze beda traktowane jak inne
kobiety ci¢zarne, a nienarodzonemu dziecku per-
sonel medyczny ,,nada” status pacjenta. Oczekuja
takze, ze ich cigza nie bedzie uznawana za mniej
wazna i warto$ciowa, a ich dziecko w fazie prena-
talnej bedzie traktowane z szacunkiem. Z badan
tych wynika réwniez, ze kobiety po otrzymaniu
prenatalnej diagnozy o letalnym rokowaniu dla
plodu/dziecka, czgsto spotykaly si¢ z brakiem
zrozumienia ze strony personelu medycznego,
ktéry sugerowal, by przerwa¢ ciaze (Guon et al.,
2014; Horning & Braun, 2006; Sandelowski &
Barroso, 2005; Tataj-Puzyna et al., 2022).
Punktem zwrotnym dla tej grupy kobiet byto
znalezienie lekarza ginekologa, ktéry otoczyt ich
opicka medyczna, dostosowana do indywidualnych
potrzeb zgodnych z wyznawanym $wiatopogladem,
filozofig zycia i zasadami. Za szczegdlnie wazne
kobiety uznawaly profesjonalna, empatyczna opie-
ke oraz wskazanie/pokierowanie do hospicjéow
perinatalnych, w ktdrych mogty otrzyma¢ okoto-
porodowa, wielodyscyplinarng opicke (Guon et
al., 2014; Horning & Braun, 2006; Sandelowski
& Barroso, 2005; Tataj-Puzyna et al., 2022).
Tosello i in., wykazali, ze ponad polowa specja-
listéw (52,9%) podjeta inicjatywe informowania
kobiet o opcjach wsparcia przy porodzie (w tym
perinatalng opicke paliatywna), podczas gdy 32,7%
ginekologédw-potoznikéw nie podjelo tej inicjaty-
wy w poréwnaniu do 10,2% neonatologéw (p <
0,01). Wyniki tych badan wykazuja na pilng po-
trzebe szkolen z zakresu POP dla specjalistow oraz
standaryzacji jej prakeyk (Tosello et al., 2017)".
Podobne wyniki uzyskano w polskim badaniu
w obszarze perinatalnej opieki paliatywnej, opie-
kunowie medyczni maja niewystarczajaca wiedze
odnosnie istoty opieki nad kobietami z letalng
diagnoza plodowa (Gruszka et al., 2019). To po-
kazuje pilng potrzebe wigkszego szkolenia dla

pracownikéw ochrony zdrowia w tym obszarze.

Psychologiczne badania wskazuja na to, ze dla
zdrowia psychicznego kobiety lepiej jest kontynu-
owac ciaze z letalng diagnoza perinatalna, niz ciaze
usunaé (por. Ry$, 2020). Z badan przeprowadzonych
w Duke University Medical Center w grupie 158
kobiet i 109 mezczyzn, ktérzy utracili cigze z powo-
du wad letalnych (bezmézgowia, $miertelnej wady
cewy nerwowej) wynika, ze kobiety, ktore przerwaly
ciaze, istotnie cze¢dciej zglaszaly problemy dotyczace
rozpaczy i depresji niz kobiety, ktére kontynuowa-
ly cigz¢. Natomiast mezczyzni, kedrych partnerka
kontynuowala ciaz¢ po niepomyslnej diagnozie,
znacznie czeéciej zglaszali trudnosdci w radzeniu
sobie z emocjami, niz me¢zezyzni, ktérych partnerka
przerwala cigze (Cope et al., 2015).

Inne badania pokazuja, ze dla wielu kobiet kon-
tynuacja ciazy po niepomyslnej diagnozie o letalnym
rokowaniu dla plodu/dziecka byta waznym i znacza-
cym doswiadczeniem, umozliwiajacym przezycie
krétkiego, prenatalnego macierzynstwa. Kobiety
staraly si¢ Swiadomie maksymalnie wykorzysta¢ czas
na nawiazanie kontaktu z dzieckiem w prenatalnej
fazie jego rozwoju. W takiej sytuacji relacje pre-
natalng z dzieckiem okreslaly jako ,przyspieszone
rodzicielstwo’, podczas krdrego kompresowaly czas
na nawigzanie bliskiej wiezi z dzieckiem w fazie jego
prenatalnego zycia i doswiadczenie zachowan rodzi-
cielskich w jak najkrétszym czasie (Coté-Arsenault &
Denney-Koelsch, 2011; Guon et al., 2014; Lathrop
& VandeVusse, 2011; Tataj-Puzyna et al., 2022).

3.2. Pomoc w przezyciu zaloby antycypacyjnej

Wspolczesnie teoretycy uwazaja, ze zatoba jest pro-
cesem, ktéry pozwala dostosowaé si¢ do zycia bez
ukochanej osoby. Proces zaloby jest sposobem radze-
nia sobie ze strata. Osoby pograzone w zalobie radza
sobie, przechodzac od konfrontacji z rzeczywistoscia
straty w okreslonych momentach i unikajac konfron-
tacji w innych momentach (Coté-Arsenault, 2020).

Niepomyslna diagnoza prenatalna powoduje
znaczny wzrost poziomu leku zwigzany z wyobra-

zong perspektywa utraty dziecka. Kazdy czlonek

1 Z badan wykonanych we Francji wynika, ze nie wszyscy lekarze przekazujg kobietom informacje o mozliwosci opieki w hospicjach

perinatalnych (Tosello i in., 2017).
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rodziny do$wiadcza indywidualnej reakeji zwigzanej
z przyszlg stratg dotyczaca $mierci dziecka. Ta indy-
widualna reakcja jednostki na potencjalng utrat jest
ujmowana jako antycypowany zal (anticipatory grief)
albo antycypowana zaloba (anticipatory mourning).
Antycypacja jest zdolnoscia do przewidywania. Dzigki
doswiadczeniom oraz wiedzy rodzina nabywa umiejet-
nosci wyobrazenia sobie swoich emocji i reakgji oraz
przygotowania si¢ do sytuacji, ktdra nastapi. Jest to
szczegoblnie wazne z perspektywy samokontroli i ra-
dzenia sobie ze stresem. Jest to do$wiadczanie zaloby
zanim zajdzie strata. Do$wiadczenie to pelni funkcje
chronigca—pozwala przygotowac si¢ na trudne emogje,
keére nadejda pézniej. Niektorzy badacze trakeuja to
zjawisko jako proces rozpoczynajacy si¢ od momentu
niepomyslnej diagnozy i wlaczajacy takie zjawiska jak
zmiany w systemie rodzinnym, interakcjach, sposoby
radzenia sobie i przemiany psychospoleczne (por.
Majid & Akande, 2022; Rogalla, 2020).

Wickszo$¢ literatury dotyczacej zaloby antycypa-
cyjnej opisuje proces u dorostych doswiadczajacych
straty bliskiej osoby dorostej. Niewiele jest doniesien,
ktére dotyczg $mierci dzieci i wplywu zaloby anty-
cypacyjnej na ich rodzicéw (Rini & Loriz, 2007).

W przypadku stwierdzonej w okresie prena-
talnym wady o letalnym rokowaniu dla dziecka,
dlugi okres oczekiwania na narodziny zwicksza
stres w czasie ciazy, jednoczesnie daje rodzicom
czas na do$wiadczenia zalu antycypacyjnego, moz-
liwo$¢ niejako ,,oswojenia” tragicznej diagnozy.
Jest to czas, podczas ktérego rodzice nawiazuja
wi¢z z dzieckiem w prenatalnej fazie jego zycia,
doswiadczaja prenatalnego rodzicielstwa, jedno-
cze$nie przygotowuja si¢ do porodu, powitania
dziecka, podejmuja decyzje dotyczacy pozegnania
z dzieckiem i przygotowania pamiatek z nim zwia-
zanych (Coté-Arsenault & Denney-Koelsch, 2016).
Zaloba antycypacyjna pozwala na pogodzenie sie
rodziny ze strata dziecka. Wsparcie profesjonali-
stow 1 najblizszej rodziny moze pomoc rodzinie
przezywa¢ trudne stany emocjonalne, ale takze

planowa¢ i tworzy¢ znaczace wspomnienia juz

podczas okresu oczekiwania na narodziny dziecka
z wadami letalnymi oraz nada¢ sens wlasnego zycia
bez oczekiwanego dziecka (Cortezzo et al., 2019,
2020; Pinkeney, 2020).

Zrozumienie niektérych gtéwnych teorii zalu
iich korzeni moze zapewni¢ opickunom medycznym
wiedz¢ na temat réznych form zalu, takich jak zal
antycypacyjny, czy zal powikfany. Teorie te moga
przyczynié si¢ do umiejetnosei odrézniania normal-
nych reakeji zaloby od reakcji problematycznych
(Coté-Arsenault & Denney-Koelsch, 2016).

3.3. Przygotowanie rodzicéw do porodu

dziecka z wada o letalnym rokowaniu

Literatura po$wiecona przygotowaniu rodzicéw
do porodu, w wigkszosci dotyczy edukacji przed-
porodowej dla matek/ojcédw, ktdrzy oczekujg na
narodziny zdrowego dziecka, nie obcigzonego wa-
dami letalnymi. Niewicle opracowan naukowych
zostato po$wieconych temu, w jaki sposéb rodzice
po niepomyslnej diagnozie prenatalnej przygotowuja
si¢ do narodzin i prawdopodobnej $mierci dziecka
(English & Hessler, 2013; Wool, 2013). Z badan
wynika, ze ta grupa rodzicéw poszukuje fachowych
wskazéwek i informacji, czego moga si¢ spodziewaé
podczas porodu (Denney-Koelsch et al., 2016).

Rodzice po niepomyslnej diagnozie o letalnym
rokowaniu dla dziecka maja mozliwo$¢ przygotowa-
nia si¢ do porodu w hospicjach wewnatrzszpitalnych
i pozaszpitalnych oraz podczas indywidualnych
spotkari z potozng (Dangel, 2015; Dangel & Szym-
kiewicz-Dangel, 2016; Jalowska et al., 2019; Tataj-
-Puzyna et al., 2023)2

Rodzice, ktérzy podjeli decyzj¢ by kontynu-
owa¢ cigze mimo prenatalnej diagnozy o letalnym
rokowaniu dla ptodu/dziecka, prezentuja rézne
style radzenia sobie z ta sytuacja. Jedni intensywnie
poszukuja informacji dotyczacych etapu rozwoju
dziecka, zdiagnozowanych wad i dalszego postepo-
wania. Inni wprost przeciwnie, unikaja informacji

zwiazanych z trudna diagnoza (Lalor et al., 2009).

2 W 2019 roku powstata Szkota Rodzicielstwa w Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, dedykowana rodzicom po prena-
talnej Smiertelnej diagnozie ptodu (Lethal Foetal Diagnosis-LFD) i diagnozie ptodu ograniczajacej zycie (Life-Limiting Foetal
Diagnosis-LLFD). W ramach zaje¢ rodzice majg mozliwos¢ grupowych spotkan z interdyscyplinarnym zespotem medycznym:
lekarzem anestezjologiem, neonatologiem, ginekologiem, potozna, psychologiem, fizjoterapeutka (Tataj-Puzyna et al., 2023).
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Z polskich badan wynika, ze jedni rodzice po-
szukiwali ,normalnosci’, korzystali z edukacji przed-
porodowej (szkoly rodzenia), dedykowanej rodzi-
com oczekujacym na narodziny zdrowego dziecka.
Nie ujawniali letalnej diagnozy dziecka, by poczu¢
si¢ jak inni rodzice. Inni szukali rodzin w podobnej
sytuacji, dlatego brali udzial w szkole rodzicielstwa
dedykowanej rodzicom po LED i LLED. We wsp6l-
nocie z innymi rodzicami, ktdrzy mierzyli si¢ z sy-
tuacjg tragicznej diagnozy dla dziecka, przezywali
prenatalne rodzicielstwo. Przynaleznos¢ do jakiej$
grupy rodzicéw oczekujacych na narodziny dziecka
sprawiala, ze stawali si¢ ,widzialni” dla spoleczeristwa
jako rodzice (Tataj-Puzyna et al., 2023)

Wedtug badaczy z innych krajéw, szukanie commu-
nitas bylo potrzeba kobiet, zwigzang z rytuatem przejécia
w cigzy (Coté-Arsenault & Denney-Koelsch, 2011).

Byli tez rodzice, ktérzy odraczali w czasie myslenie
o momencie narodzin chorego dziecka i nie podejmo-
wali zadnych aktywnosci, by przygotowaé si¢ do poro-
du. Wypierali letalng diagnoze majacego narodzi¢ si¢
dziecka, nie majac zasobow osobistych na konfrontacje
z trudna rzeczywistoscig ( Tataj-Puzyna et al., 2023).

W ramach edukacji przedporodowej (szkoly ro-
dzenia) rodzice przygotowuja plan porodu. Napisanie
planu porodu stanowi wazny element terapeutyczny,
dajacy rodzicom poczucie kontroli, czas na cieszenie si¢
dzieckiem w fazie prenatalnej, celebrowanie narodzin
i odpowiednie przezywanie zaloby (Cortezzo et al.,
2019,2020; Horning & Braun, 2006). Planowanie po-
rodu to nie tylko pisemny dokument, ale proces pod-
czas ktorego rodzice moga rozwija¢ oparte na zaufaniu
relacje z interdyscyplinarnym zespolem perinatalnej
opieki paliatywnej, polozna, lekarzem, psychologiem.
Praca nad ustaleniem celéw i planowaniem przysztosci,
oswaja rodzicéw z trudna, nieuchronng przysztoscia
ich dziecka. Ten proces pomaga im w wypelnianiu
16l rodzicielskich, rozwijaniu kompetencji rodzi-
cielskich (prenatalnego rodzicielstwa) i odzyskaniu
kontroli nad przysztoscia dziecka. Planowanie porodu
jest procesem odbywajacym si¢ w czasie, a nie tylko
technicznym wypelnieniem dokumentu (Lamberg
Jones & Leuthner, 2020).

Plan porodu, jest wyrazeniem osobistych celéw
rodzicéw, podjeciem decyzji o preferencjach doty-

czacych porodu, narodzin dziecka i poczatkowej

opiece nad noworodkiem. Przygotowanie planu
porodu daje rodzicom przestrzen na refleksje i pod-
sumowanie oczekiwan, ktdre bali si¢ wypowiedzieé
(Coté-Arsenault & Denney-Koelsch, 2011; San-
delowski i Barroso, 2005; Denney-Koelsch, 2016).

Gdy rodzice oswajajg si¢ z nieuchronng stratg
dziecka, doswiadczaja zatoby antycypacyjnej. Wspar-
cie zespotu opickuniczego moze pomdc im zaczaé sig
smuci¢, planowad i tworzy¢ znaczace wspomnienia
juz podczas cigzy. Z badan wynika, ze dla rodzicéw
planowanie opiceki z wyprzedzeniem ma oddzialy-
wanie terapeutyczne. Omawianie roznych aspektéw
opieki w ciazy, przyblizanie réznych mozliwych sce-
nariuszy i dziatan podczas porodu, daje im poczucie
kontroli i przygotowanie na nicoczekiwane zdarzenia
(Cortezzo et al., 2019, 2020).

Nie ma jednej whasciwej formy edukacji przed-
porodowej dla tej grupy rodzin. Badania pokazuja,
ze w sytuacji silnego stresu, ludzie przyjmuja rézne
strategie radzenia sobie z trudng sytuacja, wynikajace
z preferowanego stylu: unikowego, konfrontacyjnego
lub poznawczego (Rys & Trzgsowska-Greszta, 2018).
Stad tez $wiadczeniodawcy powinni dostosowaé
swoja opicke do indywidualnych potrzeb rodzicéw

w tak trudnej sytuacji.

4. Perinatalna opieka paliatywna

Perinatalna opicka paliatywna (POP) to komplekso-
wa opieka w okresie okoloporodowym nad ta grupa
rodzicéw, ktdrzy po otrzymaniu informacji o letalnej
diagnozie ptodu/dziecka, decyduja si¢ na kontynu-
owanie cigzy, pordd i towarzyszenie dziecku do jego
naturalnej $mierci (Buczek, 2015; Latos-Bieleriska et
al,, 2010). Lekarze réznych specjalnosci (ginekolodzy,
neonatolodzy, genetycy, psychiatrzy), oraz psycholo-
gowie, pielegniarki, osoby duchowne, otaczajg cala
rodzing opicka medyczna, psychologiczng i jesli jest
taka potrzeba, opicka duchowg (Martin-Ancel et al.,
2022). Celem perinatalnej opicki paliatywnej jest
kompleksowe zapewnienie odpowiedniej jakosci zycia
rodzinom oczekujacym na narodziny dziecka z diagno-
z3 ograniczajaca jego zycie. Opicka jest skoordynowana
z leczeniem szpitalnym, specjalistycznymi poradami

z zakresu poloznictwa, ginekologii lub neonatologii,
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wspdlprace z o§rodkami diagnostyki prenatalnej i ho-
spicjami domowymi w sytuacji mozliwosci wypisu
dziecka ze szpitala (Coté-Arsenault & Denney-Ko-
elsch, 2016)°. Po porodzie opieke nad zyjacym nadal
dzieckiem przejmuje hospicjum domowe, koncentrujac
si¢ na ochronie niemowlecia przed uporczywa terapia
i zapewnieniu mu odpowiednich warunkéw do god-
nego zycia i godnej $mierci (Jalowska et al,, 2019).

Wielodyscyplinarna opieka obejmuje takze okres
zaloby, aby pomdc rodzicom w przystosowaniu si¢
do zycia bez dziecka (Cété-Arsenault & Denney-
-Koelsch, 2016).

Swiadczenia gwarantowane z zakresu perinatalnej
opieki paliatywnej s finansowane w Polsce ze $rod-
kéw publicznych i moga by¢ realizowane w ramach
uméw zawartych pomigdzy Narodowym Funduszem
Zdrowia, a o$rodkami diagnostyki prenatalnej, osrod-
kami kardiologii prenatalnej, zakladami genetyki,
poradniami medycyny paliatywnej oraz hospicjami
domowymi dla dzieci lub hospicjami stacjonarnymi*
(Cialkowska-Rysz, 2019; Dzierzanowski, 2020; Roz-
porzadzenie Ministra Zdrowia z Dnia 31 Stycznia
2017 r. Zmieniajace Rozporzadzenie w Sprawie Swiad-
czent Gwarantowanych z Zakresu Opieki Paliatywnej
i Hospicyjnej, 2017). W Polsce $wiadczenia te reali-
zowane s3 w siedemnastu hospicjach perinatalnych,
na terenie 13 wojewddzew. W placéwkach tych nie
sa zatrudniane polozne, co oznacza, ze w przygoto-
waniu do porodu kobieta ze zdiagnozowang letalng
wadg plodu moze korzystaé jedynie z opieki poloznej
podstawowej opicki zdrowotnej (POZ) lub szpitalnej
poradni, ktdra nie wspotpracuje z hospicjami perina-
tologicznymi. Wiaczenie poloznej do zespotu opieki
paliatywnej w okresie okotoporodowym, wypelnitoby
luke w procesie opicki nad kobietami, ktére kontynuuja
ciaze po niepomyslnej diagnozie letalnej wady plodu,

zapewnitoby kobietom ciaglos¢ opieki potozniczej od

momentu otrzymania nicpomys'lnej diagnozy, przez
profesjonalne przygotowanie do porodu, przezycia
okresu poporodowego, $mierci dziecka az do odzyska-
nia réwnowagi psychicznej (Tataj-Puzyna et al., 2023).

Wirdd réznorodnych form organizacji i sposobéw
udzielania pomocy, dziatalno$¢ hospicjéw perinatal-
nych mozna okresli¢ jako sie¢ wsparcia dla rodzicow
doswiadczajacych trudnoéci, a nie jako stacjonarna
placowke medyczng dla kobiet w cigzy. Jak twierdza
pracownicy hospicjum, nie jest to tylko miejsce, lecz
raczej model, oparty na zapewnieniu opicki zgodnie
z preferencjami rodzicédw chorych dzieci. Hospicjum
Perinatalne to nie tylko instytucja, ale przede wszyst-
kim filozofia zycia i postgpowania. Z badan wynika,
ze kobiety postrzegaja Hospicjum Perinatalne jako
miejsce, gdzie ich wlasne zasoby rodzicielskie sg brane
pod uwage. Pracownicy wspieraja rodziny, ktore chea
zaspokoi¢ potrzebe kontynuowania cigzy oraz akeepta-
cjiletalnie chorego dziecka, ktére najprawdopodobniej
umrze w okresie prenatalnym lub w kr6tkim czasie po
narodzinach (Rézanska et al.,, 2017).

Dysonans mi¢dzy praktyka potoznicza a stanem
wiedzy bioetycznej, problemy z definiowaniem po-
czatku zycia oraz brak umieje¢tnosci lekarzy i potoz-
nych efektywnego wspierania rodzin zmagajacych
si¢ z negatywna diagnoza prenatalng, to wyzwania
dla pracownikéw opieki zdrowotnej w promowaniu

hospicjéw perinatalnych.

5. Wzrost potraumatyczny

W ostatnich dziesigcioleciach badacze zaczeli do-
strzega¢ pozytywne skutki wynikajace z doswiadczen
traumatycznych, co sklonito ich do traktowania
traumy jako istotnego doswiadczenia egzystencjal-

nego. Badania pokazuja, ze oprécz negatywnych

3 W Polsce $wiadczenia gwarantowane z zakresu perinatalnej opieki paliatywnej po raz pierwszy zostaty okreslone w Rozporza-
dzeniu Ministra Zdrowia z dnia 31 stycznia 2017 roku (Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z Dnia 31 Stycznia 2017 r. Zmieniajace
Rozporzadzenie w Sprawie Swiadczen Gwarantowanych z Zakresu Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej, 2017) (Dz. U. z 2017r.,
poz. 236). Zgodnie z rozporzadzeniem Swiadczenia z zakresu perinatalnej opieki paliatywnej moga by¢ realizowane w osrod-
kach diagnostyki prenatalnej, osrodkach kardiologii prenatalnej, zaktadach genetyki, poradniach medycyny paliatywnej oraz
w hospicjach domowych dla dzieci lub hospicjach stacjonarnych. Opieka jest dedykowana rodzicom dziecka, w tym bedacego
w fazie prenatalnej, z ciezkim i nieodwracalnym uposledzeniem albo nieuleczalng chorobga zagrazajaca zyciu, ktére powstaty
w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu (Komunikat Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z Dnia 6 Lipca 2022 r.

Dotyczacy Perinatalnej Opieki Paliatywnej).

4 Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z Dnia 31 Stycznia 2017 r. Zmieniajace Rozporzadzenie w Sprawie Swiadczen Gwarantowanych

z Zakresu Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej.
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efektéw traumy, takich jak dezorganizacja zycia
psychicznego, mozliwe jest wystapienie pozytyw-
nych zmian bedacych rezultatem tych trudnych
doswiadczen (Oginska-Bulik, 2013).

Pozytywna zmiane¢ wynikajaca ze zmagania sie
z traumatycznymi wydarzeniami zyciowymi okresla
si¢ jako wzrost potraumatyczny (Posttraumatic gro-
wth — PTG) (Tedeschi & Calhoun, 2004).

Zakres wystgpowania zjawiska wzrostu potrauma-
tycznego zalezy od rodzaju traumatycznego wydarze-
nia, indywidualnych cech osoby oraz wsparcia, ktére
ona otrzymywala. Z badan wynika, ze ok. 50-60%
0s6b doswiadczajacych traumy zauwaza u siebie
pozytywne zmiany wynikajace z tych do§wiadczen
(Popielski & Mamcarz, 2015).

Podkresla si¢, ze PTG wyraza si¢ w zwigkszonej
empatii dla innych, w wigkszym szacunku dla zycia,
docenianiu relacji, w angazowaniu si¢ w dzialania
altruistyczne oraz w zwigkszonej sile radzenia sobie
w sytuacjach trudnych i w wigkszych kompetencjach’
(Meyerson et al., 2011).

N. Oginska-Bulik (2009) analizowata mecha-
nizmy, dzi¢ki keérym trudne do$wiadczenia moga
przynie$¢ korzysci. Szczegdlng uwage zwrdcita na
eustres, ktdry jest pozytywna odpowiedzia na stresory.
Opisala go jako korzystny efekt transakeji stresowej.
Aby eustres mdgt zostaé aktywowany, osoba musi
postrzega¢ trudnosci jako wyzwanie i podejmowac
konkretne dziatania majace na celu poradzenie sobie
z sytuacja (ibidem). W wyniku pozytywnie przezytej
traumy moga pojawic si¢ istotne zmiany w zyciu,
takie jak zmiana lub poglebienie filozofii zyciowej
czy rozwdj duchowy (por. np. Frankl, 2019)°.

Badacze analizujacy doswiadczenia okotoporo-
dowe kobiet po niepomyslnej diagnozie prenatalnej
(LFD - letalne wady ptodu) kwestionuja powszechna
opinig, ze kontynuowanie cigzy w takiej sytuacji
jest dla kobiet i ich rodzin wylacznie negatywnym
do$wiadczeniem. Badania wskazuja takze na wazne,

pozytywne zmiany — wzrost osobisty rodzicow, doce-

nienie znaczenia wartosci zycia, szacunck dla dziecka
(Alvarez-Calle & Chaves, 2023; Black & Sandelowski,
2010; Jarzebinska, 2017).

Jarzgbiniska (2017) opisuje dylematy i cierpienie,
jakie kobiety po niepomyslnej diagnozie letalnej ich
dzieci przezywaly na réznych etapach zmagari z cho-
roba dziecka. Badania wykazaly, ze trauma stata si¢ dla
niektérych matek bodzcem do rozwoju osobistego
i zmiany zycia na lepsze, a obecnos¢ chorego dziecka
przyniosta im unikalne, pozytywne przezycia.

Prenatalna diagnoza i choroba dziecka w kon-
tekscie pediatrycznej opicki paliatywnej stanowi
niezwykle ztozone do$wiadczenie dla rodzicow.
Cadell (2010) opisuje, ze cho¢ stres zwiazany z opicka
nad chorym dzieckiem jest ogromny, wielu rodzicéw
doswiadcza wzrostu. Wzrost ten byl mierzony za
pomoca Inwentarza Potraumatycznego Rozwo-
ju, ktéry pomaga zrozumieé jego uwarunkowania
(Oginiska-Bulik & Juczynski, 2010). Osobiste zasoby,
takie jak dobrostan rodzicow, sa kluczowe w procesie
nadawania sensu trudnym dos$wiadczeniom, co z kolei
sprzyja wzrostowi (Cadell et al., 2014).

Z badan wynika, ze wystapieniu potraumatycz-
nego rozwoju sprzyjaja podmiotowe wlasciwosci
jednostki, a przede wszystkim odpornos¢ psychiczna
i zintegrowana osobowos¢. Im bardziej zintegrowana
jest osobowos¢ jednostki, tym ma ona wigksze szanse
na poradzenie sobie z traumatycznym wydarze-
niem. Istotng rol¢ w skutecznym poradzeniu sobie
z traumg pelni takze zaangazowanie poznawcze
zwigzane z przetwarzaniem traumy (Oginska-Bulik
& Juczyniski, 2010).

Styl funkcjonowania poznawczego, oparty na
poszukiwaniu i przetwarzaniu informacji oraz ich
tworczej strukeuralizacji zwigksza szanse na wysta-
pienie potraumatycznego rozwoju. Istotna wydaje si¢
réwniez umiej¢tno$¢ odnajdywania sensu i znaczenia
doswiadczonych sytuacji traumatycznych. Helgeson
et al., (2006) wskazuja na role optymizmu i religij-
nosci we wzroécie potraumatycznym. Czerpanie

korzysci z wydarzen traumatycznych jest zwigzane

5 Konstrukt PTG zyskat na znaczeniu i uznaniu w populacjach dorostych, a pojawiajg sie dowody na jego uogdlnienie na mtodziez

(Meyerson et al., 2011).

6 Pionierem idei transformacyjnej roli cierpienia, ktére moze nadawac sens zyciu, byt V.E. Frankl (2019), twdrca logoterapii, nauki
0 sensie zycia. Zadaniem logoterapii jest leczenie sensem. (Kiedy zrozumiesz ,,po co”, to znajdziesz kazde ,jak”). Zajmuje sie
gtéwnie takimi problemami jak: pustka egzystencjalna, frustracja, kryzys egzystencjalny, nerwica noogenna.
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z rozwojem duchowym jednostki (ibidem). Wazne
jest takze odkrycie znaczenia trudnych wydarzer oraz
wsparcie spoleczne (Alvarez-Calle & Chaves, 2023).

Wyniki badan Black & Sandelowski (2010) réw-
niez sugeruja, Ze pozytywny wzrost moze nastapic
po niepomyslnej diagnozie prenatalnej. Odkrycia
te moga poméc w tworzeniu modeli perinatalnej
opieki paliatywnej, ktére wspieraja radzenie sobie
z zalem i zaloba. Whasciwie przygotowany personel
medyczny moze poméc opracowac strategie wspiera-
jace dalszy rozwdj rodzicédw przezywajacych smier¢
wlasnego dziecka.

Jednakze rozwdj osobisty rodzicow po prenatalnej
diagnozie ci¢zkiej anomalii ptodu nadal wymaga
doktadniejszego zbadania. Nalezy przeprowadzi¢
bardziej szczegétowe badania tej grupy rodzicéw,
aby lepiej zrozumie¢ procesy, ktore moga wplynaé

na radzenie sobie i dobrostan tej grupy rodzicéw.

Podsumowanie

Diagnoza o letalnym rokowaniu dla majacego na-
rodzi¢ si¢ dziecka jest dla rodzicéw traumatycznym
do$wiadczeniem, paradoksalna koincydencja zycia
i $mierci. Z badan wynika, ze kontynuowanie cigzy
po niepomyslnej diagnozie i pordd dziecka o letal-
nym rokowaniu nie jest jednak jedynie negatywnym

doswiadczeniem. Dzigki profesjonalnej, empatycznej
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