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ABSTRACT. Jadwiga tuczak-Wawrzyniak, Monika Borkowska-Ktos, Karolina Gruca-Stryjak, Opieka
psychologiczna w paradygmacie opieki paliatywnej w perinatologii nad rodzicami po potwierdzeniu
wad letalnych u ptodu/dziecka. Doswiadczenia Ginekologiczno-Potozniczego Szpitala Klinicznego
Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu [Psychological care within the paradigm of palliative care
in perinatology for parents following the confirmation of lethal defects in the fetus/child. Experiences
of the Gynecological and Obstetrics Clinical Hospital of the Medical University of Poznan] edited by
Lucyna Bakiera, ,Cztowiek i Spoteczenistwo” vol. LVII: Wspétczesne rodzicielstwo — dylematy i wyzwania
[Contemporary parenting - dilemmas and challenges], Poznan 2024, pp. 67-95, Adam Mickiewicz
University. ISSN 0239-3271, https://doi.org/10.14746/cis.2024.57 4.

The paper discusses the role of a clinical psychologist in the psychological care model within the
interdisciplinary team dealing with perinatal palliative care at the Gynecological and Obstetrics
Clinical Hospital of the Medical University of Poznan. In the context of the challenges of prenatal
diagnosis, which provides information about the child’s health but also medicalizes the parents’
experiences, this work explores the psychological impact of receiving information about a fatal
fetal/child defect on parents. Psychological interventions are analyzed for their impact on the deci-
sion-making process and the emotional state of parents, highlighting the need to include palliative
care as a form of support for the family, beyond merely a medical procedure. The authors emphasize
that accompanying parents while waiting for the birth of a child with lethal defects requires an
interdisciplinary approach involving specialists from various fields, such as gynecology, perinatology,
genetics, neonatology, and obstetrics, as exemplified by the Gynecological and Obstetrics Clinical
Hospital, Medical University of Poznan. The work underscores that effective cooperation between
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the team and parents is rooted in the concept of assistance, characterized by openness and empa-
thy, fostering emotional support and enabling parents to regain a sense of control and optimism.
In conclusion, the article demonstrates how integrating medical knowledge and psychological
practices in the context of perinatal palliative care can enhance understanding of parents’ needs
and support them in navigating difficult decisions and emotions related to the diagnosis of a lethal
fetal defect, thereby improving their parenting experience.
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Wprowadzenie

Rozwdj opieki psychologicznej nad kobietami w ciazy powiklanej w Gine-
kologiczno-Potozniczym Szpitalu Klinicznym (GPSK) Uniwersytetu
Medycznego (UM) w Poznaniu zbiegt sie w czasie z transformacjq doko-
nywang w dziedzinie badan prenatalnych, modelu opieki potozniczej nad
kobieta w cigzy i noworodkiem na poziomie technologicznym, organizacyj-
nym i ustawowym. Na poczatku lat dziewie¢dziesigtych XX w., w zwigzku
z wprowadzeniem wielopoziomowego modelu opieki perinatalnej, szpital
uzyskat I1I poziom referencji, co skutkowato leczeniem najciezszej patologii
u matki, ptodu i noworodka. Konieczno$cia zatem stato sie wspotdziatanie
potoznika, neonatologa, potoznej, lekarza genetyka, chirurga, neurologa
i kardiochirurga dzieciecego oraz psychologa na rzecz hospitalizowanych
kobiet w ciazach wysokiego ryzyka, noworodkéw oraz matek po porodzie.

Jednym ze znaczacych obszarow, ktory wylonit sie w pracy psychologa
w szpitalu, byto udzielanie pomocy i wsparcia tym ciezarnym i potoznicom,
u ktorych diagnozowano nieprawidtowy rozwoj ptodu lub noworodka.
Podkreslenia wymaga fakt, ze w tym wtasnie czasie zmieniata sie nie tylko
struktura organizacyjna opieki potozniczej, ale tez przepisy prawne dotyczace
warunkéw dopuszczalno$ci przerywania cigzy. 7 stycznia 1993 r. weszta
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w zycie ustawa o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach
dopuszczalnosci przerywania cigzy', ktéra ograniczyta aborcje na zyczenie,
a dookreslita przestanki dopuszczajace dokonanie legalnej aborcji. Jednym
sposrad trzech wskazan bylo stwierdzenie na podstawie badan prenatalnych
lub innych przestanek medycznych duzego prawdopodobienstwa ciezkiego
i nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej choroby zagra-
zajacej jego zyciu do chwili osiggniecia przez niego zdolnosci do samo-
dzielnego zycia. W zwiazku z tym w przypadku zdiagnozowania ciezkich
lub letalnych wad ptodu wiele kobiet podejmowato decyzje o zakonczeniu
ciazy, ktory to zabieg wykonywany byt do konca 22. tygodnia ciazy (22
tygodnie + 6 dni). Byly tez ciezarne, ktére pomimo otrzymania takiej dia-
gnozy decydowaly sie donosi¢ cigze i urodzi¢ chore dziecko. Ze wzgledu
na to, ze kobiety te stanowity mniejszos$¢, ich decyzje wzbudzaly rézne
reakcje wsrdd personelu medycznego. W rozmowach z psychologiem opo-
wiadaty o obawach zwigzanych z ograniczeniem im dostepnosci do opieki
medycznej do czasu porodu, o niechetnej postawie lekarzy wobec nich,
ograniczaniu badan lekarskich, ktére zazwyczaj wykonywane byty w cigzach
o prawidtowym przebiegu. Mowily tez o tym, ze niektorzy lekarze dawali
do zrozumienia, ze ich postawa, tzn. che¢ kontynuowania cigzy, ktéra nie
zakoniczy sie urodzeniem zdrowego dziecka, jest wyrazem skrajnego ego-
izmu, a nawet nieetyczna, ze wzgledu na nieuzasadnione wykorzystywanie
pieniedzy z budzetu panstwa na bezcelowe dziatania.

W GPSK, gdy rozpoznawano wady letalne u ptodu, matka zawsze byta
otaczana interdyscyplinarna opieka medyczna, psychologiczna, a takze
w wielu przypadkach socjalng czy duchowa, ktéra z czasem zaczela by¢
nazywana przez personel opieka zindywidualizowana, szczeg6lng, delikatna,
cicha i toczaca sie w swoim tempie. To, co wiele lat p6Zniej zaczeto opisywac
jako standard opieki paliatywnej, w perinatologii w GPSK zaczeto funkcjo-
nowac juz od konca lat osiemdziesiatych, a byly to: rozmowa z pacjentka
dostosowana rytmem do jej mozliwosci i potrzeb, stworzenie wlasciwych
warunkéw pobytu (w miare mozliwosci jednoosobowy pokoéj, oddalony
od oddziatu poporodowego, w ktorym przebywaty matki z noworodkami,
obecnos¢ bliskiej osoby) w poszanowaniu reakcji na strate, dostarczanie
niezbednych informacji dotyczacych sytuacji terazniejszej i najblizszej
przysztosci (Jalowska i in., 2021). Podkreslenia wymaga, ze taka sama
troska otaczano kobiety korzystajace z prawa zakonczenia cigzy z powodu
rozpoznania wad plodu oraz te, ktore decydowaty sie na urodzenie dziecka

! Dz.U. 1993, Nr 17, poz. 78, dalej: ustawa o planowaniu rodziny.
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pomimo niepomy$lnego rokowania co do jego zdrowia i/lub zycia. Uwien-
czeniem takiego modelu pracy w szpitalu byto zorganizowanie i przeprowa-
dzenie w 2006 r. pierwszego szkolenia dla personelu, a potem dla wszystkich
potoznych w Wielkopolsce, zatytutowanego ,,Opieka paliatywna w perinato-
logii”, co zbieglo sie w czasie z utworzeniem pierwszego osrodka w Polsce
zajmujacego sie perinatalng opieka hospicyjna, ,, Warszawskiego Hospicjum
Perinatalnego”, ktore powstato w ramach Fundacji Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci (Bartko i Pawlikowski, 2016).

Wraz z zatrudnianiem w szpitalu kolejnych psychologéw i utworzeniem
Zespotu Psychologéw zaczeta obowiazywac instrukcja, w ktérej zawarto
wytyczne okreslajace konieczno$¢ zgtaszania pacjentek w okreslonych
sytuacjach klinicznych do konsultacji i interwencji psychologicznych wobec
nich. Psycholog zgodnie z obowigzujacymi wewnatrzszpitalnymi standardami
opieki podejmowat konkretne dziatania, takie jak diagnoza psychologiczna,
wsparcie, towarzyszenie i interwencja w kryzysie wobec pacjentek znajdu-
jacych sie w rdznej sytuacji zyciowej, zdrowotnej, spotecznej oraz wobec
matek w sytuacjach szczego6lnych, u ktérych dzieci pre- lub postnatalnie
rozpoznano wady letalne, defekty rozwojowe o charakterze przewlektym/
chronicznym, zgon wewnatrzmaciczny lub noworodka w pierwszych dobach
zycia, w sytuacjach niepowodzen potozniczych lub kryzyséw w obszarze
zdrowia psychicznego. Pacjentki obligatoryjnie zglaszane byty do konsultacji
psychologicznej przez personel (potozne, lekarzy) lub mogly same o to sie
zwrdcic. Konsultacje i interwencje podejmowane byly réwniez na podstawie
wiedzy psychologa, ktéra nabywat on z raportow oddziatlowych/szpital-
nych oraz z wilasnej oceny sytuacji klinicznej hospitalizowanych kobiet,
gdyz bedac cztonkiem zespotu interdyscyplinarnego na poszczegdlnych
pododdziatach uczestniczyt w wizytach i odprawach lekarskich. Od 2008 r.
psychologowie zaczeli pelni¢ w szpitalu dyzury calodobowe po to, aby
interwencje w sytuacjach szczeg6lnych podejmowane byly wobec matek
w czasie adekwatnym do wydarzenia, co wpisywalo sie w zatozenia inter-
wencji kryzysowej, i pomoc psychologiczna udzielana byta niezwtocznie
po wystapieniu zdarzenia traumatycznego.

Niniejszy artykut ma na celu przedstawienie doswiadczen poznanskiego
osrodka klinicznego w kontekscie realizacji zintegrowanego modelu opieki
psychologicznej, ktory jest efektem pracy interdyscyplinarnego zespotu
zajmujacego sie diagnostyka prenatalna, opieka nad ciezarnymi od czasu
rozpoznania wad ptodu do zakonczenia cigzy, matkami po porodach dzieci
z wadami wrodzonymi ograniczajacymi jakos¢ lub dlugosc¢ trwania zycia.
Artykut ma na celu omowienie roli psychologa w kontekscie diagnozy
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letalnych choréb u nienarodzonych dzieci i wsparcia rodzicow w tej trudnej
sytuacji. Zostanie tez przyblizony kontekst historyczno-spoteczny, ktéry
wptywat na ksztattowanie sie rozwoju perinatalnej opieki paliatywnej
zarowno jako koncepcji, jak i w zwiazku z wprowadzaniem specyficznych
Swiadczen medycznych w tym zakresie.

Historyczny rys rozwoju perinatalnej opieki paliatywnej w Polsce

Nie powstataby perinatalna opieka paliatywna, gdyby nie uznano, ze punk-
tem zwrotnym w zyciu cztowieka jest potaczenie sie komérek rozrodczych
rodzicow, ktore inicjuje powstanie nowego organizmu o niepowtarzalnym
kodzie genetycznym. Badania prowadzone za pomocg coraz bardziej
skomplikowanych urzadzen ukazaty dziecko przed urodzeniem jako
podmiot aktywnosci, zdolny do odbioru bodZcow, reagowania, orientacji
i ekspresji, kompetentny w stosunku do wymagan i mozliwosci srodowiska
tonowego. Tym samym cztowiek w okresie prenatalnym stat sie obiektem
zainteresowan juz nie tylko medycyny, ale tez psychologii i filozofii prawa,
ktére wywotaty znaczny wptyw na rozwigzania prawne miedzynarodowe
i danego panstwa.

20 listopada 1989 r. przyjeta zostala przez Zgromadzenie Ogd6lne Naro-
doéw Zjednoczonych Konwencja o Prawach Dziecka ratyfikowana przez
strone polska w 1991 r.2 W Preambule wskazano, ze ,,dziecko, z uwagi na
swoja niedojrzatos¢ fizyczna oraz umystowa, wymaga szczegélnej opieki
i troski, w tym wilasciwej ochrony prawnej, zarowno przed, jak i po urodze-
niu”. W art. 2 z kolei potwierdzono wyraznie, ze dzieci sa rowne w prawach
i zakazane jest ograniczanie niektorych praw, w szczegélnosci ze wzgledu na
pochodzenie spoteczne, cenzus urodzenia lub niepelnosprawnos¢. Nastepnie
w art. 6 zapisano, ze Pafstwa-Strony uznaja, iz kazde dziecko ma niezby-
walne prawo do zycia, co dalej doprecyzowano, ze Panstwa-Strony uznaja,
iz dziecko psychicznie lub fizycznie niepelnosprawne powinno mie¢ zapew-
niong pelie normalnego zycia w warunkach gwarantujgcych mu godnos¢,
umozliwiajacych osiagniecie niezaleznoSci oraz utatwiajacych aktywne
uczestnictwo dziecka w zyciu spoteczenstwa, uznajac prawo niepetno-
sprawnego dziecka do szczeg6lnej troski, ktéra bedzie rozszerzona na oso-
by opiekujace sie nim. Uznano takze prawo dziecka do jak najwyzszego
poziomu zdrowia i udogodnien w zakresie leczenia chorob oraz rehabilitacji

2 Dz.U. 1991, Nr 120, poz. 526.
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zdrowotnej, zapewniajac dostep do tego rodzaju opieki zdrowotnej. Wska-
zano, ze Panstwa-Strony beda dazyty do pelnej realizacji tego prawa, m.in.
poprzez zmniejszenie Smiertelnosci wsrod noworodkéw i dzieci, zapewnienie
udzielania koniecznej pomocy oraz opieki zdrowotnej wszystkim dzieciom,
zapewnienie matkom wtasciwej opieki zdrowotnej w okresie przed i po uro-
dzeniu dziecka, rozwoju profilaktycznej opieki zdrowotnej i poradnictwa dla
rodzicow oraz o ksztaltowanie programéw wychowania i ustug w zakresie
planowania rodziny.

13 grudnia 2006 r. przyjeta zostata przez Zgromadzenie Ogo6lne Naro-
dow Zjednoczonych Konwencja ONZ o Prawach Oséb Niepelnosprawnych
(KPON), ktéra rzad polski ratyfikowat 6 wrzesnia 2012 r.> W art. 5 ,,R6wnos¢
i niedyskryminacja” wskazano, ze Panstwa-Strony uznaja, iz wszyscy ludzie
sq rowni wobec prawa i sg uprawnieni, bez jakiejkolwiek dyskryminacji, do
jednakowej ochrony prawnej i jednakowych korzysci wynikajacych z prawa,
oraz zakazg jakiejkolwiek dyskryminacji ze wzgledu na niepelnosprawnos¢
i zagwarantuja osobom niepelnosprawnym jednakowa dla wszystkich i sku-
teczng ochrone przed dyskryminacja z jakichkolwiek wzgledow. W art. 10
,Prawo do zycia” znalazt sie z kolei zapis stwierdzajacy, ze Panstwa-Stro-
ny potwierdzajg, iz kazda istota ludzka ma przyrodzone prawo do zZycia,
i podejma wszelkie niezbedne srodki w celu zapewnienia osobom niepel-
nosprawnym skutecznego korzystania z tego prawa, na zasadzie rownosci
z innymi osobami, uznajac takze, ze dyskryminacja kogokolwiek ze wzgledu
na niepelnosprawnos¢ jest pogwatceniem przyrodzonej godnosci i wartosci
osoby ludzkie;j.

Dwa lata po ratyfikowaniu KPON opracowano Spoteczny Raport Alter-
natywny z realizacji Konwencji o prawach oséb z niepelnosprawnosciami
w Polsce (2015), ktérego celem byla ocena realizacji zapisow Konwencji.
Stwierdzono, ze obowigzujace w Polsce ustawodawstwo antydyskrymi-
nacyjne i praktyka jego stosowania nie zapewniaja osobom z niepetno-
sprawnos$ciami ochrony przed dyskryminacja i nie spelniaja warunkow
przewidzianych w art. 5 KPON. Mimo ze Konstytucja Rzeczypospolitej*
w art. 32 zakazuje dyskryminacji z ,,jakiejkolwiek przyczyny” w kazdej
sferze zycia, to jednak — zgodnie z interpretacja polskich sagdéw i Trybunatu
Konstytucyjnego, przepisu tego nie mozna stosowac bezposrednio i wymaga
on dodatkowej podstawy ustawowej w sprawach o dyskryminacje. Ponadto

? Dz.U. 2012, poz. 1169.
4 Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r. (Dz.U. 1997, Nr 78,
poz. 483 ze zm.), dalej: Konstytucja RP.
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stwierdzono, Ze ustawa o planowaniu rodziny w art. 4a pkt 2 zezwala na
przerywanie ciazy, gdy ,,badania prenatalne lub inne przestanki medyczne
wskazujq na duze prawdopodobienstwo ciezkiego i nieodwracalnego uposle-
dzenia ptodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu”. Autorzy
Raportu podkreslili, ze ani ustawodawca, ani organ wykonawczy, ktérym
jest Minister Zdrowia, nie utworzyli precyzyjnej definicji uzytych pojec¢
i nie okreslili wskaznikéw pozwalajacych ustali¢, kiedy opisane w ustawie
warunki zostaja spelnione. Wsrod licznych postulatéw bedacych podsu-
mowaniem Spotecznego Raportu Alternatywnego z realizacji Konwencji
o Prawach Osdb Niepelnosprawnych przez Rzeczpospolita Polska znalazt
sie punkt dotyczacy likwidacji aborcji eugeniczne;.

Rozwazania naukowe dotyczace podmiotowosci dziecka od momentu
poczecia, a takze rosngca $wiadomos¢ potrzeb i praw do godnego traktowania
dzieci niezaleznie od ich stanu zdrowia, stworzyly podwaliny pod nowa dzie-
dzine w medycynie — perinatalng opieke paliatywna. Szczegdtowe uregulowa-
nia w konwencjach i dokumentach miedzynarodowych, ktore precyzuja prawa
dziecka oraz osoby niepelnosprawnej, podkreslajq ten trend i stawiaja przed
nauka medyczng zadanie adaptacji tych standardéw do praktyki klinicznej.
W 2008 r. Tomasz Dangel (Dangel i Szymkiewicz-Dangel, 2016°) zapropono-
wal definicje perinatalnej opieki paliatywnej jako zagwarantowania wszech-
stronnego wsparcia rodzicom ptodéw i noworodk6w z wadami letalnymi oraz
opieki noworodkom z tymi wadami, nastawionej na zapewnienie komfortu
i ochrony przed uporczywa i daremngq terapig. Wskazat tez, ze ten rodzaj spra-
wowanej opieki pozwala jednoczes$nie objac¢ leczeniem objawowym dziecko
oraz udzieli¢ wsparcia psychologicznego, socjalnego i duchowego, a takze
wsparcia w zatobie rodzicom. Dalej podkreslal, Ze w przypadku prenatalnej
diagnozy ,,ciezkiego, nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczal-
nej choroby zagrazajacej jego zyciu, opieka paliatywna nad rodzing rozpo-
czyna sie przed urodzeniem dziecka i nosi nazwe ,,hospicjum perinatalnego”.

29 pazdziernika 2013 r. ukazalo sie rozporzadzenie Ministra Zdrowia
w sprawie Swiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospi-
cyjnej®, w ktérym po raz pierwszy formalnie wyodrebniono perinatalng
opieke paliatywna i przypisano ja do osrodkéw diagnostyki prenatalnej,
w tym kardiologicznej, zaktadéw genetyki, poradni medycyny paliatywnej,
hospicjow domowych dla dzieci lub hospicjéw stacjonarnych. Ustawodawca

> Zob. tez https://perinatalne.pl/pliki/Artykul/1067_hospicjum-perinatalne-polski-
-model.pdf (dostep: 15.02.2024).
6 Dz.U. 2013, poz. 1347.
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wskazat konieczno$¢ zapewnienia wsparcia rodzicom dziecka, réwniez
temu bedacemu w fazie prenatalnej, oraz opieki nastawionej na stworzenie
komfortu i ochrone przed uporczywa terapia noworodkom z ciezkim i nie-
odwracalnym upos$ledzeniem albo nieuleczalng chorobg zagrazajaca zyciu,
ktore powstaty w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu.

Kolejnym waznym wydarzeniem bylo wejscie w zycie Ustawy z dnia
4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w ciazy i rodzin ,,Za zyciem”’, ktéra
podkreslita znaczenie konkretnych form opieki, jaka zadeklarowato panstwo
waobec kobiet w cigzy powiktanej, z podejrzeniem nieprawidlowego rozwoju
plodu, gwarantujac dostep do badan prenatalnych oraz do wsparcia rodziny
w przypadku wystapienia niepowodzen. W ustawie po raz pierwszy zagwa-
rantowano wyplate jednorazowego swiadczenia z tytutu urodzenia dziecka,
u ktérego zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nie-
uleczalng chorobe zagrazajaca jego zyciu, ktére powstalty w prenatalnym
okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu. Uzupehieniem tej ustawy bylo
zapewnienie wsparcia spotecznego 0séb niepelnosprawnych w formie przy-
gotowania i finansowania ustugi opieki wytchnieniowej, ktéra ma za zadanie
odcigzenie cztonkow rodzin lub opiekunéw osob niepelnosprawnych w ich
codziennych obowiazkach lub zapewnienie czasowego zastepstwa®.

W roku 2018 wprowadzono kolejny wazny dokument, Standard organiza-
cji opieki okotoporodowej’, ktory okreslit poszczegdlne elementy organizacji
opieki majacej na celu zapewnienie dobrego stanu zdrowia matki i dziecka,
przy ograniczeniu do niezbednych interwencji medycznych. W rozdziale XV
opisano zasady opieki nad kobieta w sytuacjach szczegdlnych, do ktérych
zalicza sie rozpoznanie podczas cigzy ciezkiej choroby lub wady dziecka,
poronienie, urodzenie dziecka martwego, niezdolnego do zycia, chorego lub
z wadami wrodzonymi. Oba rozporzadzenia Ministra Zdrowia formalnie
uwiarygodnity i nadaly status obowiazujacego, uregulowanego przepisami
prawa postepowaniu w takich sytuacjach personelu medycznego w szpitalu,
ktére wdrazane byto od ostatniej dekady XX w., tj. od czasu zatrudnienia
psychologa na oddziatach potozniczych i wprowadzenia tréjstopniowej opieki
perinatalnej, kiedy to szpital stat sie jednostka IIT poziomu referencji. W Stan-
dardzie organizacji opieki okotoporodowej podkreslono bowiem koniecznos¢

7 Dz.U. 2016, poz. 1860.

8 Ustawa z dnia 23 pazdziernika 2018 r. o Funduszu Solidarno$ciowym (t.j. Dz.U.
2020, poz. 1787).

9 Rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 16 sierpnia 2018 r. w sprawie standardu
organizacyjnego opieki okotoporodowej (t.j. Dz.U. 2023, poz. 1324).
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podjecia opieki psychologicznej nad matka i jej rodzing, wykluczajac tym
samym uznaniowo$¢, oraz doprecyzowano, opierajac sie na Miedzynarodo-
wej Klasyfikacji Choréb i Probleméw Zdrowotnych ICD-10 (2012), zakres
rozpoznan opisanych kodami z grupy P — niektdre stany rozpoczynajqce sie
w okresie okotoporodowym oraz z grupy Q — wady rozwojowe wrodzone,
znieksztatcenia i aberracje chromosomowe. Ustawodawca powotat tez do ist-
nienia poradnie perinatalnej opieki paliatywnej, ktore zaczety powstawac od
poczatku 2019 ., i jednoczes$nie okreslit szczegdtowe kryteria dla Swiadczen
gwarantowanych realizowanych w ich ramach: minimalng liczbe spotkan,
lekarza, ktéry moze wystawi¢ skierowanie, oraz wymogi dla zatrudnionego
personelu, w tym lekarza i psychologa, szczegdtowo opisujac zakresy dla
posiadanego wyksztatcenia podstawowego i uzupehiajacego oraz stazu pracy
z pacjentami paliatywnymi. Zanim Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ) zaczat
kontraktowac poradnie perinatalnej opieki paliatywnej, w Polsce od 2006 r.
tworzyty sie kolejne hospicja perinatalne, ale Swiadczenia byty realizowane
substytucyjnie, jako inne procedury lub ze srodkéw statutowych organiza-
cji pozytku publicznego oraz z przekazywanego na rzecz tych organizacji
1% podatku i z darowizn (Jarzebinska, 2022).

W GPSK UM w Poznaniu poradnia taka zostata powotana przez platnika
Swiadczen, tj. NFZ, dopiero 1 pazdziernika 2019 r. Zgodnie z wytycznymi Fun-
duszu $wiadczenie w poradni opieki paliatywnej przeznaczone jest dla ciezar-
nych lub rodzicéw po rozpoznaniu ciezkiego i nieodwracalnego uposledzenia
albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej zyciu w prenatalnym okresie rozwoju
dziecka lub w czasie porodu, opisanych kodami rozpoznan klinicznych wedhig
ICD-10 dla grup P i Q, i realizowane jest do 28. dnia po porodzie. Polega
ono na: wsparciu dla rodzicéw dziecka, w tym bedacego w fazie prenatalnej
(przed urodzeniem), opiece nastawionej na zapewnienie godnych warunkow
zycia bez stosowania uporczywej terapii, bezptatnych poradach lekarza (co
najmniej jednej) i psychologa (co najmniej dwoch), przekazywaniu informacji
dotyczacych postepowania w przypadku zgonu dziecka, informowaniu rodzi-
cow lub opiekunéw o mozliwosci pozegnania sie z dzieckiem (NFZ, 2022).

Paradygmat medyczny a percepcja choroby i $mierci
we wspotczesnym spoteczenstwie

Postep w dziedzinie nauk medycznych oraz technologii stosowanych
w medycynie, w polaczeniu z rozwojem metod diagnostycznych opar-
tych na symptomatologii, obrazowaniu medycznym, badaniach klinicznych
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subiektywnych i obiektywnych, a takze na analizach wynikéw badan
pomocniczych, przyczynit sie do powstania przekonania o niemalze
nieograniczonych mozliwo$ciach medycyny w zakresie leczenia choréb
i przedtuzania zycia. W efekcie narasta sktonnos¢ do akceptacji stosowania
intensywnej i czasem inwazyjnej terapii, ktéra w rzeczywistosci staje sie
terapig daremng. Ta zmiana oczekiwan wobec skutecznosci i efektywnosci
sposobow postepowania klinicznego odbija sie ujemnie na dyskursie o zyciu,
gdyz marginalizowane sg zagadnienia zwigzane z powaznymi, nieuleczal-
nymi chorobami oraz z sama $miercia, bedgca naturalnym i nieuniknionym
elementem istnienia ludzkiego. W kulturze wspotczesnej Smierc¢ czesto
jest postrzegana jako rodzaj niepowodzenia, a nawet relegowana do sfery
tabu, co stwarza znaczace wyzwanie w kontekscie konfrontacji z konicem
zycia i jego jakoscia. W przedmowie do dziela Elisabeth Kiibler-Ross
Smier¢ — ostatni etap rozwoju (2008, s. 9) napisano: ,,Smier¢ jest w naszym
uprawiajacym kult mtodosci i zorientowanym na postep spoteczenstwie
tematem unikanym, ignorowanym i zakazanym. Dochodzi prawie do tego,
ze traktujemy $mierc¢ jako kolejng chorobe, ktéra mozna pokonac. [...]
Smier¢ nie jest wrogiem, ktérego mozemy pokona¢, czy wiezieniem,
z ktérego mozemy uciec. Jest integralna czescig naszego zycia, nadajaca
sens ludzkiej egzystencji”.

Zgodnie z wytycznymi Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) opieka
paliatywna jest podejsciem poprawiajacym jakosc¢ zycia pacjentow w choro-
bie zagrazajacej zyciu oraz ich rodzin, poprzez lagodzenie cierpienia, lecze-
nie bolu i ograniczenie innych probleméw fizycznych, psychospotecznych
i duchowych, a ktéra powinna by¢ wdrazana w chwili zdiagnozowania tej
choroby. W Polsce w obowiazujacej do 2019 r. definicji podkreslano jedynie
znaczenie objawowego leczenia pacjentow cierpigcych na nieuleczalna,
postepujaca, niepoddajaca sie leczeniu przyczynowemu i zagrazajaca zyciu
chorobe. Obecnie zgodnie z rekomendacjq nr 16/2019 Prezesa Agencji
Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji przyjeto zmiane w zakresie
definicji opieki paliatywnej i hospicyjnej oraz wskazan bedacych podstawg
kwalifikacji do tego typu $wiadczenia. Na poziomie instytucji porzadkuje
to czas i rozbudowuje zasady oceny stanu zdrowia chorego niezbedne do
skierowania go do tej formy opieki, a takze dostosowuje opieke do indy-
widualnych potrzeb pacjenta i jego rodziny (Agencja Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji, 2019).
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Wplyw prenatalnej diagnostyki na percepcje ptodu/dziecka
przez rodzicow: dylematy i zadania psychologa klinicznego

Badania prenatalne, aspirujace do wczesnego identyfikowania potencjalnych
wad genetycznych oraz rozwojowych ptodu, wptywaja na ksztattowanie wie-
zi rodzicéw z dzieckiem i sg znaczacym etapem dla formowania sie wyobra-
Zen o majacym sie urodzi¢ potomku, ktére natychmiast konfrontowane
sq z r6znorodnymi emocjami. Decyzja o ich przeprowadzeniu inicjuje proces,
w ktorym matka i ojciec koncentrujg sie na stanie zdrowia dziecka (f.uczak-
-Wawrzyniak i in., 1998). Ewolucja diagnostyczna w przypadku pojawienia
sie jakichkolwiek niepewnosci co do prawidlowosci rozwoju ptodu czesto
mobilizuje rodzicow do konsultacji z r6znymi specjalistami, nawet przed
narodzinami dziecka. Takie dzialania moga wywolywac u nich stan lekowy,
poczucie winy oraz obnizenie percepcji bezpieczenstwa i autonomii Zyciowej.

W kontekscie psychologicznym istnieje ryzyko, ze ptéd/dziecko moze
zosta¢ zredukowane do zdrowia vs. choroby, ktore stang sie dominujaca
przestanka definiujacg dziecko. Tendencja ta, cho¢ nie jest uniwersalna, moze
stanowiC ryzyko w czesci przypadkow, skutkujac ograniczeniem spotecznego
i emocjonalnego wymiaru oczekiwania na dziecko. Jak wskazuja rozne Zrodla,
istotne jest rozpoznanie tego zagrozenia i zwrocenie uwagi na zrbwnowazo-
ne podejscie, ktére uwzglednia szerokie spektrum doswiadczen przysztych
rodzicow (Sywenki i Lipinska-Gediga, 2008; Szymkiewicz-Dangel, 2016;
Naczelna Izba Lekarska, 2023). Zadaniem psychologa jest zachecanie matek/
rodzicow do werbalizowania swoich mysli, rozpoznawanych uczu¢ i dostrze-
ganych dylematéw zwigzanych z budowaniem relacji i wiezi z nienarodzonym
dzieckiem, ktéra moze lokalizowac¢ sie w kazdym miejscu na kontinuum,
ktérego skrajnymi pozycjami jest duza wiez lub jej brak. Zauwazono bowiem,
7Ze przyjecie postawy dystansu uczuciowego wobec dziecka w okresie prena-
talnym powoduje, iz rozwija sie ono w prézni emocjonalnej. Zaobserwowano
takze, ze gdy spelni ono warunek zdrowia, to rodzice po porodzie podejmuja
wobec niego zachowania nadmiernie opiekunicze, skoncentrowane na zdro-
wiu, w celu zamazania istniejgcego poczucia winy za to, ze: ,,pozwolilam
ci zy¢, bo okazates sie zdrowym”. Dorota Kornas-Biela (1996) podkresla
réwniez, ze nawigzanie kontaktu z dzieckiem w fazie prenatalnej w sytuacji
decyzji o aborcji selektywnej, mimo Ze wyzwala dramatyczne przezycia
kobiet, to sprawia, ze sg one psychologicznie bardziej wartoSciowe niz
wypieranie ze Swiadomosci faktu macierzynstwa, racjonalizowanie decyzji
przez odwolywanie sie do koniecznosci lub ,,udawanie”, ze nic sie nie stato.
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Diagnoza prenatalna stwierdzajaca wady letalne ptodu/dziecka -
perspektywa matki/rodzicow

Proces diagnostyczny prowadzony przez lekarza konczy sie podsumowa-
niem wszystkich danych na temat zdrowia ptodu/dziecka i zakomuniko-
waniem matce/rodzicom diagnozy. Najczestsza reakcja rodzicow jest szok
oraz oszotomienie, zaprzeczenie, zaburzenia uwagi i pamieci, niezdolnos¢
rozumienia przekazywanych tresci, rozpacz, gniew, niepokdj — czasami
przeradzajacy sie w reakcje ucieczki. Czesto towarzysza temu intensywne
reakcje wegetatywne, takie jak kotatanie serca, pocenie sie, zaczerwie-
nienie lub bledniecie, szybkie tetno, uczucie dusznosci, $cisk w klatce
piersiowej i gardle, placz badZ zamrozenie. Wielu rodzicow wiadomos¢
o nieprawidtowym wyniku, niekorzystnej dla dziecka diagnozie, traktuje jak
,wyrok”, katastrofe, cios, porazke. Wielu z nich do§wiadcza leku i poczucia
winy, Ze nie zdotali ochroni¢ dziecka przed choroba zagrazajqca jego zyciu
albo ze sie do jej powstania przyczynili (Dziedzic, 2021). Lindemann (za:
James i Gilliland, 2006) zauwazyl, ze wiele reakcji pojawiajgcych sie u osob
doswiadczajacych nagtej utraty kogos bliskiego jest podobnych — pdzniej
okreslit je jako normalne, uniwersalne. Uznaje sie zatem, ze na wiado-
mosc¢ o utracie zdrowia ptodu/dziecka lub dziecka jako cztonka rodziny
reakcje rodzicow, takie jak szok, przerazenie, gniew, cierpienie, poczucie
winy, smutek, zal, sg ,,normalnymi”, ludzkimi reakcjami na niecodzienne,
ekstremalnie urazowe doSwiadczenie. W ten sposob Lindemann zdjat odium
nienormalnosci i patologii z oséb, ktore przezywaja strate bliskiej osoby,
i zasugerowal, Ze zatoba, czyli czas nasilonych reakcji w sferze emocjonalnej,
behawioralnej oraz poznawczej, jest wyrazem radzenia sobie z sytuacja.

Wszelkie reakcje rodzicéw na wiadomosc¢ o nieprawidlowym rozwoju
dziecka i ryzyku rychltej Smierci wpisuja sie wiec w kanon ludzkich reakcji na
takie wydarzenia. Rodzice otrzymujacy wynik potwierdzajacy wade letalng
plodu/dziecka doSwiadczaja straty nie tylko zdrowia dziecka i dziecka jako
osoby, ale tez nadziei na przysztosc¢, ktéra budowata sie w zwiazku oczekiwa-
niem jego przyjscia na Swiat (Binnebesel i in., 2023; Kornas-Biela, 2017b).
Zaskakujacym doswiadczeniem byto jednak odkrycie, ze w takiej sytuacji
wielu z nich réwnocze$nie zywi ogromna nadzieje na to, Ze podejrzenie wad
letalnych nie dotyczy ich dziecka. Towarzyszac rodzicom w takiej sytuacji,
mozna odnie$¢ wrazenie, ze ten mechanizm obronny pozwala im realizowac
aktywnie kolejne etapy cigzy oraz przygotowywac sie do narodzin dziecka
i jednoczesnie do Zegnania sie z nim w przypadku Smierci. Rola psychologa
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byto zatem podtrzymanie swoistego balansu pomiedzy rozpacza a nadzieja,
ktory okazywat sie moca matki/rodzicéw, gdy rodzito sie dziecko z wrodzo-
ng nieuleczalng chorobg, ktorego zycie byto ograniczone do kilku minut,
godzin lub dni.

Dialog medyczny w obliczu prenatalnej diagnozy letalnej:
perspektywa kliniczna

Rozpoznanie wad letalnych ptodu jest trudnym doswiadczeniem takze dla
lekarzy. Diagnozowanie w perinatologii stanowi bowiem wyzwanie inter-
dyscyplinarne, wymagajace nie tylko doglebnej wiedzy z zakresu medycyny
matczyno-plodowej i ultrasonografii, ale réwniez genetyki klinicznej, kar-
diologii, nefrologii, neurologii i psychologii. Wymaga ponadto zrozumienia
prawnych i etycznych aspektéw zdrowia i choroby na réznych etapach
zycia i w roznorodnych kontekstach kulturowych i spotecznych (Luczak-
-Wawrzyniak i in., 2006). Elementem kazdej procedury diagnostycznej jest
zakomunikowanie pacjentowi oraz oméwienie z nim uzyskanych wyni-
kéw, przedstawienie mozliwych form leczenia i spodziewanej poprawy.
W sytuacji gdy pacjentem jest ptod, lekarz zobowiazany jest przekazac
rodzicom precyzyjne informacje o chorobie, ktére pozwalajq przewidziec jej
niekorzystny przebieg kliniczny i zagrozenie dla zycia dziecka. Posiadanie
takiej wiedzy obliguje do podjecia dalszej wspdipracy z rodzicami w celu
ustalenia dalszego postepowania w ciazy, sposobu prowadzenia porodu czy
zakresu podejmowanych procedur medycznych po urodzeniu sie dziecka
(Dangel, 2007; Pawlik i in., 2018).

Nasze doswiadczenie pokazato, ze obecnos¢ psychologa podczas
przekazywania niepomyslnej diagnozy odgrywata szczegdlnie wazna role
zaréwno dla lekarza, jak i ciezarnej, ktora podczas hospitalizacji, bedac
sama, bez meza/partnera, otrzymywala tak trudng do zniesienia informacje.
Zachecenie jej do opowiadania tego, co ustyszala, stwarzalo mozliwos¢
powtdrzenia i utrwalenia szczeg6tdw uzyskanej wiadomosci, a takze ziden-
tyfikowania wiasnych emocji, ktére towarzyszyty jej podczas rozmowy
z lekarzem i po niej. Celem interwencji bylo tez przygotowanie pacjent-
ki do przekazania informacji bliskiej osobie, ktorg chciata niezwlocznie
powiadomic o tym, czego sie dowiedziata, musiata bowiem wydoby¢ z siebie
odpowiednie stowa i ubrac je w zdania. W sytuacji gdy psycholog stwier-
dzil, ze ciezarna nie zrozumiata lub nie zapamietata waznych szczegdtow,
fakt ten zglaszal lekarzowi z prosbg o powtorzenie catosci lub fragmentu
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rozmowy badz o wyjasnienie niezrozumiatych jej czesci. Lekarz jednocze$nie
otrzymywat od psychologa informacje zwrotng o sprawnos$ci komunika-
cyjnej, jaka sie wykazat w procesie przekazywania trudnych wiadomosci,
co niewatpliwie wptywato na rozwijanie jego umiejetnosci i kompetencji
w obszarze komunikowania niepomyslnej diagnozy.

Decyzje rodzicielskie w obliczu prenatalnej diagnozy wad letalnych

Kazdy kontakt z rodzicami jest oparty na poszanowaniu ich indywidualnych
potrzeb, kultury, pochodzenia etnicznego i religii (Guzowski i in., 2016).
W wielu krajach $wiata po rozpoznaniu wad rozwojowych ptodu i uznaniu
ich za powazne i nieuleczalne rodzice moga zazada¢ przerwania ciazy. Uza-
sadnieniem takich wybordw jest ograniczenie cierpienia dziecka w okresie
prenatalnym, a takze zapobieganie kryzysom psychicznym kobiet w przy-
padku kontynuowania ciazy.

W zwiazku z tym, ze dopuszczalna/legalna aborcja przeprowadzana
jest przez lekarza, w warunkach szpitalnych, jako Swiadczenie medyczne,
cze$¢ rodzicow doswiadcza ulgi po podjeciu decyzji o zakonczeniu cigzy,
uznajac to dzialanie za kolejny etap leczenia. Ze wzgledu na to, ze zabieg
ten ustawowo w wiekszosci krajéw mozna przeprowadzac¢ do kornca
22. tygodnia cigzy, decyzjom o przerwaniu ciazy towarzyszy zazwyczaj
bardzo duzy pospiech, aby do tego czasu diagnoza prenatalna byta pelna
i rzeczywiscie potwierdzila duze ryzyko urodzenia dziecka niezdolnego
do zycia lub z nieuleczalng wadq rozwojowq. W niektérych krajach wyko-
nuje sie aborcje chirurgiczna, natomiast w polskich szpitalach usuniecie
cigzy z powodu rozpoznania wad letalnych, gdy byto prawem dopuszczalne,
zwykle ze wzgledu na bezpieczenstwo matki polegato na indukcji poronienia
w celu oddzielenia sie jaja ptodowego od macicy i wydalenia go z orga-
nizmu. Oznaczalo to, ze poronienie moglo trwac¢ od kilku do kilkunastu,
czasami kilkudziesieciu godzin. Kobieta doswiadczata wtedy stosunkowo
silnych skurczy lub bélu w obrebie podbrzusza mogacych promieniowac
do okolicy krzyzowej, silnego krwawienia z drég rodnych i odptywania
plynu owodniowego. Ptdd/dziecko czasami rodzito sie z oznakami zycia,
tj. z bijacym sercem, wykonywato ruchy ciata i dopiero w ciggu kilku minut
(czasami kilku godzin) umierato.

W trakcie poronienia ze wzgledu na intensywno$¢ odczu¢ bélowych sto-
sowane byly srodki usmierzajgce bol, ale nie wylaczajace swiadomosci kobie-
ty. Dlatego dla wielu z nich to wydarzenie miato charakter traumatyczny.
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Wobec szczego6lnego charakteru takiego poronienia, utraty cigzy/ptodu/dziec-
ka — matki/rodzice mieli duze watpliwosci, czy maja prawo do przezywania
zaloby. Podkreslali, ze Zrédtem wewnetrznego konfliktu bylta ich osobista
sprawczoSc¢ przez podjecie decyzji o terminacji ciazy, a takze choroba dziec-
ka traktowana jako porazka lub okolicznos¢ wzbudzajaca poczucie winy.
Badania Georges’a Tayeha i wspdtpracownikow (2018) prowadzone wsréd
rodzicow, ktérzy zdecydowali sie na terminacje cigzy po rozpoznaniu wad
rozwojowych ptodu, pokazuja, ze decyzja ta nie chroni ich przed doswiad-
czaniem i skutkami $mierci dziecka oraz przezywaniem zaloby. Wykazano
tez, ze u czesci kobiet po doSwiadczeniu aborcji eugenicznej wystepuja
zaburzenia lekowe, depresja, stres pourazowy, uzaleznienia od alkoholu lub
narkotykow, problemy psychosomatyczne (Cope i in., 2015; Kecir i in., 2021;
Kothari i in., 2022). Poréwnano takze cierpienie matek/ojcéw po przerwaniu
cigzy w takich sytuacjach i cierpienia rodzicoOw po poronieniu samoistnym
lub po porodzie martwego dziecka, co pozwolito na wyciagniecie wniosku,
Ze terminacja ciazy nie chroni przed cierpieniem, zZalem, smutkiem. Z badan
ilosciowych wynika, ze psychologiczne konsekwencje aborcji eugenicznej
sq nawet powazniejsze niz aborcji ze wzgledow spotecznych (Lafarge i in.,
2014). Niedocenionym problemem, ktdry nasila opisane objawy i zwieksza
ryzyko rozwiniecia sie zaburzen psychicznych, jest fakt, ze rodzice ci rzadko
otrzymywali adekwatng pomoc po stracie dziecka obcigzonego nieuleczalng
choroba w wyniku aborcji, gdyz uznawano to za dobre, zgodne z ich wolg
zakonczenie trudnej zyciowo sytuacji i nie angazowano sie w udzielanie
dodatkowej pomocy. Interwencja, jaka podejmowat psycholog wobec kobiet
po indukowanym poronieniu, byto wsparcie w dazeniu do zaakceptowania
towarzyszacej jej catej gamy, czasami skrajnych, uczu¢, nadania im znacze-
nia i utatwienie wejscia w kolejng faze zaloby, przy uznaniu, ze pierwsza
jej faza rozpoczela sie w chwili otrzymania rozpoznania potwierdzajacego
obecnos¢ letalnych wad ptodu.

Badania prowadzone w roznych osrodkach wsrod rodzicéw po prena-
talnej diagnozie wady letalnej ptodu/dziecka, ktérym zaoferowano pomoc
w paradygmacie perinatalnej opieki paliatywnej, dowiodty, ze w 40-85%
zdecydowali sie oni kontynuowac ciaze i wiekszos$c¢ z nich byta zadowolona
z decyzji zarowno w czasie jej podejmowania, jak i z perspektywy czasu
(Calhoun i in., 2003; Balaguer i in., 2012; Janvier i in., 2012; Guon in., 2014).

Podobne wyniki zostaty opublikowane przez Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci — na podstawie blisko 17-letniej obserwacji wykazano, ze az
66% rodzicéw objetych opieka hospicjum perinatalnego podjeto decyzje
pro life i zdecydowato sie na kontynuacje cigzy i urodzenie dziecka (Dangel
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i Szymkiewicz-Dangel, 2016). Rowniez Lubelskie Hospicjum dla Dzieci,
w ramach ktérego od szesnastu lat dziata hospicjum perinatalne, potwierdzito
analogiczne dane (Sygut-Mirek, 2023).

Doswiadczenia autorek niniejszego opracowania sg inne. Do czasu,
kiedy w poznanskim szpitalu nie funkcjonowata jeszcze poradnia opie-
ki paliatywnej, pacjentki terminujace cigze z powodu stwierdzenia wad
letalnych ptodu nie otrzymywaly pomocy i wsparcia w paradygmacie
paliatywnym po otrzymaniu diagnozy, a w szpitalu na oddziale pojawiaty
sie w celu indukcji poronienia, czyli juz po podjeciu decyzji o zakonicze-
niu ciazy, ktéra konsultowaly z lekarzem w ramach prywatnej praktyki
lekarskiej oraz w Srodowisku, w ktérym zyly. Psycholog spotykat je zatem
na oddziale, kiedy oczekiwaly na zaaplikowanie lekéw rozpoczynajacych
proces ronienia lub byly juz w jego trakcie. Zadaniem psychologa bylo
glownie udzielenie wsparcia informacyjnego dotyczacego przebiegu
poronienia, uprzedzenie o mozliwos$ci wystapienia intensywnych doznan
fizycznych i emocjonalnych w celu zminimalizowania leku w reakcji na to,
poinformowanie o prawach przystugujacych im w takich okolicznosciach,
towarzyszenie oraz zapewnienie o dostepnosci w kazdej chwili ronienia
lub po jego zakonczeniu. Na podstawie odbytych rozméw z pacjentkami
mozna byto wnioskowac, ze albo lekarz, ktory kierowat je do szpitala w celu
zakonczenia cigzy po rozpoznaniu wad letalnych nie informowat o przebiegu
poronienia, przewidywanym czasie trwania, jego fazach, towarzyszacych
dolegliwos$ciach fizycznych i pelnym, $wiadomym uczestnictwie w ronie-
niu/rodzeniu ptodu/dziecka, albo z powodu kryzysowej sytuacji wywotanej
niepomys$lng diagnoza wystapita u nich niepamie¢. Obecnos¢ psychologa
w takich sytuacjach i podejmowane przez niego interwencje, nawigzanie rela-
¢ji z pacjentkami ronigcymi i pochylenie sie nad ich matczynym cierpieniem
skutkowato czasami wolg kontynuacji opieki psychologicznej po wypisie
ze szpitala, w ramach woluntarystycznej poradni psychologicznej dziatajacej
w tym czasie w szpitalu. Zglaszanymi problemami byly: kryzys zwigzany
z utratq dziecka, cierpienie, zal, zaloba oraz che¢ zrozumienia tego, co sie
stalo, w kontekscie osobistych rozwazan na temat podjetej w przesztoSci
decyzji o zakonczeniu cigzy, swojego sprawstwa i poczuciu winy, swojego
statusu wobec utraconego dziecka.

22 pazdziernika 2020 r. Trybunal Konstytucyjny swoim wyrokiem!°
zmienit obowiazujace dotad prawo do legalnej aborcji w takich sytuacjach,
uznajac, ze ,,Art. 4a ust. 1 pkt 2 ustawy z dnia 7 stycznia 1993 r. o planowaniu

10 Wyrok TK z dnia 22 pazdziernika 2020 r., sygn. akt K 1/20, OTK-A 2021, nr 1.
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rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania
cigzy (Dz. U. Nr 17, poz. 78, z 1995 r. Nr 66, poz. 334, z 1996 r. Nr 139,
poz. 646, z 1997 r. Nr 141, poz. 943 i Nr 157, poz. 1040, z 1999 r. Nr 5,
poz. 32 oraz z 2001 r. Nr 154, poz. 1792) jest niezgodny z art. 38 w zwigzku
z art. 30 w zwiazku z art. 31 ust. 3 Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej”.
W zwiazku z tym w Polsce przestepstwem jest wykonywanie aborcji (ter-
minacji ciazy) z przyczyn eugenicznych, tj. w sytuacji podejrzenia wad
rozwojowych plodu. Natomiast usuniecie cigzy dopuszczalne jest nadal
w sytuacji, gdy cigza stanowi zagrozenie dla zycia lub zdrowia kobiety cie-
zarnej lub zachodzi uzasadnione podejrzenie, Ze cigza powstata w wyniku
czynu zabronionego (zgodnie z art. 4a, pkt 1, ppkt 1, 3 ustawy o planowaniu
rodziny) (zob. tez Borski, 2022).

Chociaz problematyka dostepnos$ci do aborcji w kontekscie rozpozna-
nia letalnych wad ptodu w Polsce jest istotna, wychodzi ona poza zakres
analizy w niniejszym artykule. Zauwaza sie, Ze niezaleznie od restrykcyj-
nego stanowiska polskiego prawa, ktore ogranicza mozliwosc¢ przerywania
cigzy, istnieje rozlegla sie¢ informacyjna oraz wsparcie organizacji, ktére
oferujq zar6wno konkretne wiadomosci, jak i praktyczng pomoc w realizacji
aborcji. Ten stan rzeczy wywotuje dyskusje etyczna i spoteczna dotyczaca
dysonansu pomiedzy obowigzujacymi regulacjami prawnymi a dostepnoscia
metod umozliwiajacych przedwczesne zakonczenie ciazy. Jest to problem
wielowymiarowy, obejmujacy aspekty prawne, psychologiczne, medyczne
oraz spoteczne, ktéry wymaga glebokiej refleksji i dalszych badan.

Jesienig i zimg 2020 r. po ogloszeniu wyroku Trybunatu Konstytucyjne-
go, ktory wskazat, ze zapis o dopuszczalno$ci usuniecia cigzy w przypadku,
gdy badania prenatalne wskazuja na duze prawdopodobienstwo ciezkiego
i nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej choroby zagraza-
jacej jego zyciu, jest niezgodny z zapisem Konstytucji RP zapewniajacym
kazdemu cztowiekowi prawng ochrone zycia, przez polskie miasta przeszty
czarne marsze strajku kobiet. Spontaniczny ruch tzw. czarnego protestu,
z ktérego wytonit sie Ogolnopolski Strajk Kobiet jako wyraziciel asertywnej
kultury obywatelskiej, od 2016 r. w ten sposob wyrazat krytyczng postawe
wobec wladzy, w tym ograniczonego zaufania do podejmowanych przez
nig decyzji i dziatan w zakresie zaostrzenia przepiséw aborcyjnych i prac
nad projektem ustawy o catkowitym zakazie aborcji (Zietek, 2020). Hastem
przewodnim tych manifestacji byto przywrécenie prawa do aborcji, obro-
na kobiet skazanych ,na Smier¢”, ktorych zycie lub zdrowie jest wedtug
demonstrujacych zagrozone w zwigzku z prenatalnym rozpoznaniem wady
letalnej ptodu/dziecka i brakiem mozliwosci poddania sie aborcji. Forowano
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przekonanie, Ze kobieta w przypadku stwierdzenia wad u ptodu i/lub wysta-
pienia powiklan w ciazy zagrazajacej jej zyciu nie otrzyma adekwatnej
pomocy medycznej i umrze. Ten przekaz na temat zagrozenia zycia kobiet
lub pozostawienia ich bez instytucjonalnej, gwarantowanej pomocy i opieki
lekarskiej, ktory opanowal przestrzen publiczna, a ktéry byt spontanicznym
glosem, nie znajdowat poparcia w rzeczywistosci.

Ciezarne po rozpoznaniu wad letalnych ptodu/dziecka w rzeczywistosci
byty i sa nadal otoczone opieka medyczng dla nich przeznaczona, zgodna
ze standardami i rekomendacjami opieki potozniczej. Wyrok TK zbieg} sie
z poczatkiem funkcjonowania w poznanskim szpitalu poradni perinatalnej
opieki paliatywnej, ktéra pomimo powotania w 2019 r., dopiero w kolejnym
roku zaczeta przyjmowac ciezarne/rodzicow dzieci z rozpoznanymi wadami
o charakterze letalnym (Zesp6t Edwardsa, Zespdt Patau, inne ciezkie zespoty
genetyczne lub wady rozwojowe). Poradnia zaczelta wykonywac Swiadczenia
medyczne, ktore opieke medyczng z przyczynowej zmienialy w objawowa,
obejmujac dziecko, rodzicow i rodzine. Rownocze$nie do poradni zaczety
by¢ przyjmowane ciezarne, u ktérych dziecka prenatalnie rozpoznano wady
o przewleklym charakterze (Zespét Downa, ciezkie wady serca, przepukliny
przeponowe) — w tym przypadku realizowane swiadczenia miaty na celu
przygotowac je do urodzenia dziecka przewlekle chorego.

Model opieki psychologicznej
Poradni Perinatalnej Opieki Paliatywnej
w Ginekologiczno-Potozniczym Szpitalu Klinicznym UM w Poznaniu

Zaprezentowany model opieki psychologicznej nad rodzing w sytuacji
rozpoznania wady letalnej ptodu/dziecka i/lub przewidywanej Smierci
dziecka w okresie pre- i postnatalnym zostal zbudowany na podstawie
dostepnych opracowan z wielooSrodkowych praktyk oraz doSwiadczen
wlasnych w ramach pracy na oddziatach potozniczych, porodowym i nowo-
rodkowych. Psycholog, a potem zespdt psychologow, ktdry na trwale zaist-
nial w strukturze organizacyjnej szpitala, przez kilkadziesiat lat w pracy
z matkami znajdujacymi sie w takiej sytuacji gromadzit doSwiadczenia
w wyniku podejmowanych interwencji i wypracowywat odpowiednie
rozwigzania systemowe. Najpierw byta to zindywidualizowana pomoc psy-
chologiczna, udzielana pacjentkom ze wzgledu na trudng sytuacje, w jakiej
sie znalazly po zdiagnozowaniu nieprawidtowego rozwoju i wad ptodu,
ktéra z czasem zostala usankcjonowana zarzadzeniem dyrektora szpitala
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opisujacym standard zgtaszania konsultacji psychologicznej i udzielania
pomocy oraz konkretnymi regulacjami ustawowymi i wyodrebnieniem
Poradni Perinatalnej Opieki Paliatywnej (POP) w 2019 r. Zgodnie z wolg
ustawodawcy $wiadczenia ambulatoryjne w ramach POP staty sie odrebnym
Swiadczeniem medycznym, oddzielonym od Swiadczen szpitalnych, i mogg
by¢ realizowane tylko na podstawie skierowania do poradni wystawionego
przez lekarza majacego podpisang umowe z NFZ w przypadku podejrze-
nia choroby ptodu okreslonej za pomocg kodéw ICD-10 znajdujacych sie
w grupie P i Q. W zwiazku z tym pojawity sie trudno$ci formalne i organi-
zacyjne, ktore uniemozliwity zespotowi poradni (psychologowi i lekarzowi)
kontynuowanie pomocy i opieki w jej ramach pacjentkom, ktore przebywaty
potem na oddziatach szpitalnych. Dlatego przedstawiony w tej czeSci artykuhu
model pracy psychologa dotyczy wylacznie $wiadczen w ramach Poradni
Perinatalnej Opieki Paliatywnej w Ginekologiczno-Potozniczym Szpitalu
Klinicznym UM w Poznaniu.

Od pazdziernika 2019 do konca 2023 r. do poradni zglosito sie 112
pacjentek i zostato udzielonych 309 porad. Poczatkowo nieznaczna byla
znajomosS¢ nowego, specjalistycznego Swiadczenia ambulatoryjnego,
a takze Swiadomosc¢ tego, jakie korzysci moze przynies¢ poradnictwo
w ramach opieki paliatywnej. Samo wystawienie skierowania przez lekarza
do psychologa i lekarza poradni paliatywnej bylo niezrozumiate, czasami
wzbudzajace lek czy gniew. Skutkowato to przez pierwszych kilkanascie
miesiecy istnienia poradni niewielka zglaszalnoscia sie pacjentek. W zwigzku
z tym zespot poradni zasugerowal, aby spotkaniem inicjujacym $wiadczenia
w ramach opieki paliatywnej byta konsultacja genetyka klinicznego, w kto-
rej obligatoryjnie miat uczestniczy¢ psycholog. Lekarz, wydajac ciezarnej
wynik badania genetycznego i informujac o rozpoznaniu choroby, a nastepnie
omawiajac konsekwencje i prognoze co do dalszych losow dziecka zaréwno
w okresie pre-, jak i postnatalnym, jednocze$nie otwieral mozliwo$¢ otocze-
nia rodziny zindywidualizowang opieka psychologiczng i lekarska w ramach
perinatalnej opieki paliatywnej. Stalo sie to obowiazujaca praktyka.

Ze wzgledu na to, Ze badania genetyczne poprzedzone sg diagnostyka
prenatalng rekomendowang w Standardzie organizacyjnym opieki okotoporo-
dowej, ktora obejmuje co najmniej trzykrotne badania ultrasonograficzne
wykonywane pomiedzy 11. a 13., 18. a 22. oraz 28. a 32. tygodniem ciazy
i ocene parametrow biochemicznych, pacjentka w rzeczywistosci na dtugo
przed spotkaniem z genetykiem uczestniczy w intensywnym procesie pozna-
wania stanu zdrowia ptodu/dziecka, co wprowadza ja w stan niepewnosci,
niepokoju i leku. Prowadzenie badan prenatalnych, ktérych celem jest
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wylacznie ocena zdrowia dziecka, dla rodzicéw nie jest tylko rutynowym
postepowaniem, ale przelomowym doswiadczeniem w okresie ciazy, ktére
buduje osobista relacje z dzieckiem (Kornas-Biela, 2017a). Poddajac sie
im, matka/rodzice skupiaja sie gtéwnie na jednym wymiarze dziecka, czyli
jego zdrowiu. Zaczynajq sie zastanawiac, czy dziecko jest zdrowe czy chore,
a jezeli chore, to czy bedzie mozna podjac skuteczne leczenie albo co dalej
sie wydarzy, jesli takiej mozliwosci nie bedzie ani w fazie pre-, ani post-
natalnej. Rozwazaja rownoczesnie mozliwe decyzje ,,pro choice” lub ,,pro
life” co do dalszych losow cigzy w przypadku potwierdzenia niepomyslnej
diagnozy. DoSwiadczaja w tym czasie leku, poczucia winy, utraty poczu-
cia bezpieczenstwa i kontroli nad swoim zyciem. Dostarczane informacje
w toku prowadzonej od wczesnych tygodni cigzy diagnostyki prenatalnej,
ktére pozwalajq z wysokim prawdopodobienistwem potwierdzi¢ wady ptodu
o charakterze letalnym, wzbudzajq u niektérych rodzicéw ,,gonitwe mysli”
i ,nattok” réznorodnych emocji: zalu, smutku, rozpaczy, cierpienia i/lub
nadziei, ze ta wiadomos$¢ nie dotyczy ich dziecka.

Kazdorazowo proponujemy, aby ciezarnej podczas przekazywania
diagnozy towarzyszyt maz/ojciec dziecka. Ze wzgledu na silne reakcje
emocjonalne, jakie obserwujemy u matki/rodzicow uczestniczacych w takiej
rozmowie, nie chcemy obcigza¢ osoby, ktéra jako pierwsza otrzymata
informacje, koniecznoscia ich przekazania drugiemu rodzicowi. Psycholog
podczas tej pierwszej wizyty czesto dostrzega i docenia osobnicze mozliwosci
rodzicéw radzenia sobie z tragiczng diagnoza, wptywa na zwolnienie tempa
ptynacych wiadomosci, dopytuje o rozumienie poje¢ medycznych, jakimi
postuguje sie lekarz, szczegdlnie w tych fragmentach wypowiedzi, w kt6-
rych pojawia sie nagromadzenie specjalistycznych terminow. Pragnie w ten
sposob zmniejszy¢ dyskomfort rodzicow i jednoczesnie wyrazi¢ troske
o nich. Jak zauwazyla Eleonora Bielawska-Batorowicz (2006), podstawa
relacji pomagania i warunkiem jej skutecznosci jest zaufanie interperso-
nalne, ktore przynosi pacjentom poczucie bycia zrozumianym, poprawe
samopoczucia i obniZenie poziomu odczuwanych trudnosci. Dlatego dopiero
po zbudowaniu relacji opartej na zaufaniu zostaje rodzicom przekazana
informacja o mozliwo$ci kontynuowania spotkan, w ktérych uczestniczy¢
bedzie zawsze psycholog i neonatolog.

Od pierwszego spotkania z rodzicami pracujemy w tempie uwzgledniaja-
cym ich mozliwosci i potrzeby oraz kierujemy sie nastepujacymi zasadami.

1. Shuchamy, co oni méwia, poniewaz wazny jest sposob, w jaki rela-
cjonuja wydarzenia poprzedzajace diagnoze wady rozwojowej dziecka, jak
opisuja swoje emocje na etapie pewnego prawdopodobienistwa, a potem
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z chwilg jej ustyszenia/potwierdzenia, w jakim stopniu rozumiejq przyczy-
ny i/lub konsekwencje oraz wczesne i poZne rodzaje ryzyka wynikajace
z rozpoznania klinicznego, co stanowi obszar ich troski, jak postrzegaja
swoj wptyw na dalszy bieg zdarzen, kto w najblizszym otoczeniu juz wie
i jaka role wobec nich odgrywa, co starsze dzieci, jezeli je posiadaja, wie-
dza o Smiertelnej lub przewlektej chorobie brata czy siostry. Sprawdzamy
tez, czego chca sie jeszcze dowiedzie¢ natychmiast, a na jakie informacje
potrzebuja odpowiedniego czasu lub przygotowania.

2. Obserwujemy ich wspélng komunikacje — sposéb werbalnego i nie-
werbalnego dzielenia sie informacjami i emocjami. Sprawdzamy, jakim
jezykiem rodzice postuguja sie w kontekscie stwierdzonych dotad nieprawi-
dtowosci. Dbamy przy tym o wiasciwe tempo narracji i dobor odpowiednich
stow, adekwatnych do zakresu pojeciowego, jakim sie postuguja, tak aby
przekazywane kolejne informacje byty dla nich jak najbardziej zrozumiate.
Zapraszamy ich do zadawania pytan, aby porada specjalistyczna stata sie
dialogiem. Podczas spotkan proponujemy, aby o chorym ptodzie/dziecku
mowi¢ osobowo — zwraca¢ uwage na jego ptec (syn, corka) i/lub postugiwac
sie jego imieniem nadanym przez rodzicéw badz rodzenstwo.

3. Zachecamy do opisywania uczu¢ i emocji, ktére pojawity sie w kontek-
Scie dziecka od czasu rozpoznania ciazy, poprzez kolejne etapy diagnostyki
prenatalnej, gdy zaczetly naptywac niepokojace informacje na temat jego
zdrowia, az do chwili obecnej. Pomagamy nazywa¢ obawy i odnosic je do
konkretnych wydarzen, odwotujac sie przy tym do zachowan rodzicielskich
oraz normatywnych reakcji cztowieka na trudne wydarzenia zyciowe.

4. Poznajemy ich nadzieje i oczekiwania w kontekscie Zycia i choroby
dziecka, zadan, ktore chca i moga podja¢ wobec niego w trakcie ciagzy az do
czasu porodu, a potem do $mierci i po niej. Koncentrujemy sie na mocnych
stronach rodzicdw, ktorych sami w tej sytuacji najczesciej nie dostrzegaja.
Zachecamy tez do skupienia sie na terazniejszosci, czyli wypetnianiu zadan
wynikajacych z pelnienia réznorodnych rol, w tym rodzica tego i starszych
dzieci, wspétmalzonka/partnera, pracownika, sasiada i innych.

5. Inspirujemy do przygotowania planu opieki okotoporodowej, ktory
w rzeczywisto$ci weryfikuje, jak rodzice rozumiejg istote choroby i jej wptyw
na stan zdrowia dziecka, gdy sie urodzi, co jest zasadnicze dla odwaznego
i precyzyjnego wyrazenia wiasnych potrzeb w kontekscie jego narodzin, zycia
i Smierci. Plan powstaje zazwyczaj na dwoch, trzech spotkaniach, co gwaran-
tuje im czas, ktéry poswiecaja wytacznie temu dziecku, kiedy skupiajq sie na
réznych etapach i aspektach jego zycia, az do przewidywanej Smierci. Dookre-
Slaja swoje potrzeby, ktére chcieliby sami zrealizowa¢ wobec noworodka, oraz



88 JADWIGA LUCZAK-WAWRZYNIAK, MONIKA BORKOWSKA-KLOS, KAROLINA GRUCA-STRYJAK

oczekiwania dotyczace opieki okoloporodowej sprawowanej przez personel,
obecnosci meza/partnera lub innej wskazanej osoby, a takze przekazywania
biezacych informacji o dziecku. Doswiadczenie pokazuje, Ze pojedyncza trzy-
mana w rece kartka z diagnoza, stajac sie dokumentem, niczym klucz otwiera
wiele drzwi instytucjonalnych procedur i zachowan personelu (zob. Aneks.
Przykladowy plan opieki okotoporodowej). W naszym podejsciu kladziemy
nacisk na stworzenie przestrzeni wolnej od osagdéw i promowanie wspét-
decydowania w kwestiach dotyczacych ciazy, porodu i okresu okotoporodo-
wego, z uwzglednieniem indywidualnych potrzeb matki, dziecka oraz ojca,
budujemy atmosfere zaangazowania, autentycznosci, akceptacji i szczerosci.

6. Waznym tematem podejmowanym w pracy z rodzicami dziecka
z rozpoznanymi wadami letalnymi jest wprowadzenie ich w istote przej-
Scia z leczenia przyczynowego do leczenia objawowego. Ze wzgledu na to,
ze powszechnie oczekuje sie od wspotczesnej medycyny coraz doskonal-
szych srodkéw i technik leczenia chordb i przedtuzania zycia, zanim rodzice
dotra do naszej poradni, sg przekonani, Ze nie ma zZadnego alternatywnego
leczenia dla ich chorego dziecka. Jest to efekt zaniechan w przedstawianiu
osiagnie¢ medycyny w leczeniu cztowieka u schytku zycia, w pokazywaniu
metod leczenia w celu zmniejszania cierpienia fizycznego i duchowego/
psychicznego, zapewniania w miare mozliwosci dobrej jakosci zycia, czutej,
troskliwej i humanitarnej opieki bliskich 0séb i personelu medycznego az do
$mierci. Dlatego tez rodzice, z ktérymi pracujemy, sq czesto zaskoczeni faktem
mozliwego kontynuowania leczenia noworodka, gdy ten jest u kresu zycia.
Tym samym obalamy potoczny mit, Ze juz nic sie nie da zrobi¢, wskazujac,
ze leczenie, ktorym dziecko zostanie otoczone po urodzeniu, bedzie sie opiera-
%o na pieciu zasadach NIE: (1) nie bedzie bolato, (2) nie bedzie duszno, (3) nie
bedzie zimno, (4) nie bedzie glodu, (5) nie bedzie strachu (Rawicz, 2018).

Podejmowane metody pracy w ramach perinatalnej opieki paliatywnej
z zalozenia majq charakter proaktywny. Czasami zdarza sie, Ze reakcja
rodzicow na trudne wiadomosci o stanie zdrowia dziecka jest tak silna,
7e zatamuja sie i rozwijajq zachowania nieadaptacyjne oraz ulegaja chwilo-
wej immobilnosci. Wtedy zaréwno lekarz, jak i psycholog podejmuja wobec
nich interwencje charakterystyczne dla interwencji kryzysowej, cechujace
sie pewna dozg dyrektywnosci, ale tylko do czasu osiagniecia przez nich
stanu wzglednej rownowagi i zdolnosci do podejmowania decyzji.

W odpowiedzi na diagnoze smiertelnej choroby dziecka rodzice doswiad-
czaja zwykle silnych i réznorodnych emocji, ktore uruchamiajg psychologiczne
strategie zmniejszajace napiecie i chronigce wewnetrzng integralnos¢, czyli
mechanizmy obronne. Sq to najczeSciej: zaprzeczanie, wyparcie i regresja,
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ktorym towarzysza uczucia bezsilnosci, bezradnosci i beznadziei. Te reakcje,
cho¢ moga wydawac sie przeszkoda, odgrywaja istotna role w psychologicz-
nym procesie adaptacji, umozliwiajac stopniowe dostosowywanie sie do
nowej, trudnej rzeczywistosci. To swoiste zdystansowanie sie od powstatego
problemu staje sie dla wielu z nich poczatkiem drogi ku poszukiwaniu nowych
rozwiazan, odbudowy koncepcji zycia, ktora zburzyta prenatalna diagnoza.

Podsumowanie

W niniejszym artykule przedstawiono zarys modelu opieki psychologicz-
nej bedacej integralng czescig opieki interdyscyplinarnej nad rodzicami
po potwierdzeniu wad letalnych u ptodu/dziecka, ktéry zostat opracowany
na podstawie doswiadczen wtasnych w Ginekologiczno-Potozniczym Szpi-
talu Klinicznym Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu.

Pokazano, jak na przestrzeni kilkudziesieciu lat zmieniata sie struktura
organizacyjna opieki potozniczej i przepisy prawne dotyczace warunkow
dopuszczalnosci przerywania ciazy w zwiazku z wejSciem w zycie przepisow
o ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnos$ci przerywania ciazy
w przypadku podejrzenia ciezkich i nieodwracalnych wad ptodu. Przedsta-
wiono ztozong psychologiczna sytuacje kobiety/rodzicow, ktérzy podczas
badan prenatalnych prowadzonych od wczesnych tygodni cigzy dowia-
duja sie, ze ptdd/dziecko nie rozwija sie prawidtowo, a stwierdzone wady
maja charakter letalny. Zaprezentowano model organizacji pracy w szpitalu
z pacjentkami, ktore znalazly sie w takiej sytuacji, a ktory dookreslaty sto-
sowne przepisy wewnetrzne szpitala i te, ktére wynikaty z aktualizujacych
sie przepisow prawa powszechnego, w tym rozporzadzen Ministra Zdrowia,
az do czasu utworzenia Poradni Perinatalnej Opieki Paliatywnej w ramach
Swiadczen gwarantowanych.

Zaprezentowano z jednej strony rozwoj wspotczesnej medycyny w obsza-
rze diagnostyki prenatalnej, a z drugiej dylemat cztowieka wynikajacy
z odkrycia ograniczen w zakresie medycyny naprawczej (przyczynowej)
oraz z odrzucania nieuchronnosci losu, tj. nieuleczalnej choroby i Smierci.

Z powodu wielo$ci réwnoczesnie wzbudzanych reakcji i potrzeb
matek/rodzicow w zwigzku ze znalezieniem sie w takiej sytuacji pokazano,
ze najkorzystniejsza formga opieki jest model oparty na réwnowadze, a wiec
na docenieniu wagi i probleméw medycznych, i probleméw psychologicz-
nych. Dlatego wypracowana strategia zostala oparta na Scistej wspolpracy
lekarzy wielu specjalnosci (potoznika, perinatologa, genetyka klinicznego,



90 JADWIGA LUCZAK-WAWRZYNIAK, MONIKA BORKOWSKA-KLOS, KAROLINA GRUCA-STRYJAK

neonatologa) i psychologa. Model ten pozwala zachowa¢ réwnowage
pomiedzy biologicznym, medycznym i emocjonalnym wymiarem problemu,
z ktorym mierzq sie kobieta/rodzice, w poszanowaniu ich indywidualnych
potrzeb, reakcji emocjonalnych i podejmowanych decyzji.

Pokazano, Ze najwazniejszym elementem modelu pracy z rodzicami
w ramach Poradni Perinatalnej Opieki Paliatywnej jest przygotowanie planu
opieki okotoporodowej, ktéry weryfikuje sposéb rozumienia przez rodzicow
choroby dziecka i stanu jego zdrowia w chwili urodzenia. Ten plan staje sie
szpitalnym dokumentem, w ktérym rodzice w precyzyjny sposob wyrazajq
osobiste potrzeby w konteksScie narodzin dziecka, jego Zycia i Smierci.

Opisany model z zaloZenia jest progresywny, oprocz konkretnej pomocy
wyznacza bowiem takze kierunek dla dalszych badan i praktyki klinicznej,
aby zapewni¢ rodzicom wsparcie adekwatne do wyjatkowosci ich sytuacji
i dostosowane do okolicznosci, w jakich to sie dzieje. Integracja wiedzy
medycznej z praktykq psychologiczng moze sie przyczynic¢ do lepszego
zrozumienia potrzeb rodzicéw i umozliwi¢ im lepsze radzenie sobie z trud-
nos$ciami, ktore niesie cigza zagrozona, porod dziecka z wada letalng, jego
Zycie ograniczone w czasie i Smierc.

Stwierdzenie Cicely Saunders (za: Dangel, 2013), prekursorki ruchu
hospicyjnego w Wielkiej Brytanii, ,,Liczysz sie, poniewaz jeste$ tym, kim
jeste$. Liczysz sie do ostatniej chwili swojego zycia. Zrobimy wszystko,
co w naszej mocy, nie tylko pomagajac ci spokojnie umrze¢, ale takze zy¢
az do $mierci”, jest mottem pracownikéw naszej poradni, z ktérym staramy
sie zapoznac rodzicéw. A o efekcie naszych dziatan niech $wiadczg stowa
jednego z ojcéw, bedgace podsumowaniem koncepcji i pracy psychologa
w modelu interdyscyplinarnego zespotu perinatalnej opieki paliatyw-
nej w Ginekologiczno-Potozniczym Szpitalu Klinicznym UM w Poznaniu:
,myslatem, ze znowu kto$ nam bedzie wspotczut i mowit o beznadziej-
nej sytuacji, w ktorej juz nic nie da sie zrobi¢, ze bedzie bardzo smutno.
A mowiliSmy z usSmiechem o Zyciu, o naszym dziecku i koncertach, na jakie
chodzimy, i myciu zeb6w, kapielach — pdki z nami jest, w brzuchu mamy”.
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Aneks
Perinatalna Opieka Paliatywna -
Plan postepowania Okotoporodowego

Imiona i nazwiska Rodzicow

Z powodu rozpoznanej u naszego dziecka wady genetycznej (...... + opisane szcze-
gotowe wady), ktéra bedzie przyczyna ograniczonego w czasie zycia dziecka, bardzo
prosimy caty Personel o wyrozumiato$¢, empatie oraz pomoc w zrealizowaniu nizej
wymienionych présb:

Prosimy o to, aby$my w oddziale porodowym mogli przez caty czas by¢ razem.

Chciatabym urodzi¢ dziecko drogami natury. W sytuacji, gdy nie bedzie to mozliwe,
prosze o informowanie mnie i mojego meza/partnera o koniecznosci podejmowania
innych decyzji co do sposobu porodu.

Prosze o maksymalng mozliwa ochrone przed bélem — znieczulenie zewnatrzoponowe
lub inne skuteczne. Prosimy o niestosowanie cigglego monitorowania KTG i innych
zbednych dla nas czynnosci.

Prosimy o maksymalne ograniczenie rotacji personelu, ktoéry bedzie nam towarzyszy}t
w narodzinach naszego dziecka. Prosimy o to, aby nie towarzyszyli nam studenci lub
inne osoby postronne.

Jezeli dziecko urodzi sie zywe, prosimy ochrzci¢ je imieniem (...... ) najszybciej, jak
sie da, najlepiej przez osobe wierzaca w Boga.

Po porodzie prosimy o obecnos¢ ojca przy dziecku, a p6zniej réwniez przy mnie,
oraz zapewnienie nam bez ograniczen czasowych pobytu z dzieckiem w intymnych
warunkach w okresie jego zycia i po jego Smierci.

Prosimy o zapewnienie mnie i mojemu mezowi/partnerowi zaraz po porodzie sali,
w ktérej bedziemy towarzyszy¢ naszemu dziecku przy umieraniu i pozegnaniu sie
z nim po $mierci.

ChcielibySmy przytuli¢ dziecko bez wzgledu na to, czy urodzi sie Zywe czy martwe.

Prosimy o pomoc w zebraniu jak najwiekszej iloSci pamiatek po dziecku, zezwolenie
na filmowanie naszego dziecka (réwniez, gdy urodzi sie martwe).

Zwracamy sie takze z prosba, aby obecny podczas porodu lekarz neonatolog w miare
mozliwosci udzielal mnie i ojcu dziecka informacji na temat stanu zdrowia, w jakim
urodzi sie nasze Dziecko.
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Prosimy, aby nasze dziecko zostato ubrane w przygotowane przez nas ubranko i zostato
zawiniete w kocyk, ktory rowniez dostarczymy. Prosimy o przekazanie nam dziecka
W nasze ramiona.

Jezeli jednak, mimo tak duzej wady, nasze dziecko bedzie wykazywac¢ duzg wole
zycia, to bardzo prosimy o zrobienie wszystkiego, co mozliwe i konieczne, by poméc
mu pozosta¢ wsréd nas w jak najwiekszym komforcie — prosimy o tagodzenie bélu,
dusznosci i innych objawéw cierpienia, zapewnienie ciepta, ciszy, zaspokojenie gtodu
i pragnienia. A gdy dziecko zostanie przekazane do oddzialu noworodkowego, prosimy
o umozliwienie nam bycia przy nim, réwniez przy jego Smierci.

Prosze o zastosowanie zabiegow pielegnacyjnych i wiaczenie w nie ojca dziecka
w miare mozliwosci, kiedy ja sama nie bede w stanie tego zrobic.

Pragniemy z mezem/partnerem, by nasze dziecko w kazdej zaistniatej sytuacji byto
otoczone mitoscia, troska i oddang opieka pielegnacyjna i lekarska.

Prosimy o traktowanie catej naszej tréjki z duza wyrozumiatoscia i szacunkiem.

Po porodzie prosze o znalezienie dla mnie miejsca w szpitalu w oddziatach, w ktérych
jest mniejsza liczba kobiet ciezarnych i po porodzie.

Po porodzie chcialabym jak najszybciej zosta¢ wypisana ze szpitala do domu.

Nie wyrazamy zgody na badanie posmiertne naszego dziecka, gdyz w trakcie prowa-
dzonej diagnostyki prenatalnej poznaliSmy powdd jego Smierci.

Prosimy o zapewnienie nam opieki psychologicznej w paradygmacie Perinatalnej
Opieki Paliatywnej.

Podpisy rodzicéw Podpis lekarza POP Podpis psychologa POP





