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Zk_tualnoslt}?(i_/SZCjeg}fly-alftual_“"“i/t‘:eWS/ Niepetnosprawnych, natomiast w Polsce tego samego dnia przypa-
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Paradoksalnie z roku na rok coraz wiecej dzieci podejrzanych
o chorobe lub niepelnosprawnos¢ jest zabijanych przed narodze-
niem. W Polsce oraz w wigkszosci krajow na $wiecie prawo zezwa-
la na terminacje ciazy ze wzgledu na podejrzenie wykrycia wady
dziecka w okresie prenatalnym*. W niekt6rych miejscach na $wiecie,
np. w stanie Nowy Jork, dzieci chore mozna zabija¢ do konica trwania
cigzy® , natomiast np. w Wielkiej Brytanii, Danii lub Islandii dzie-
ci z zespotem Downa praktycznie juz sie nie rodzg — wszystkie lub
w znacznej wiekszosci zabijane sg przed narodzeniem®.

Dane dotyczace dokonywania aborcji na dzieciach podejrzanych
o zespdt Downa staty sie dla mnie motywacja do poznania psycho-
logiczno-emocjonalnej sytuacji oraz potrzeb i trudnosci rodzicéw,
ktoérzy otrzymuja wyniki badan prenatalnych z podejrzeniem wysta-
pienia zespotu Downa u swojego nienarodzonego dziecka. Na grun-
cie pedagogiki wcigz niewiele jest badan dotyczacych przedstawione-
go problemu.

2. ABORCJA DZIECI Z PODEJRZENIEM ZESPOtU DOWNA W POLSCE

W Polskim prawie istnieje absolutna zasada ochrony dziecka niena-
rodzonego, a aborcja jest zakazana prawnie, z wyjatkiem trzech przy-
padkow okreslonych w ustawie z dnia 7 stycznia 1993 roku o planowa-
niu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci
przerywania ciazy (Dz. U. Nr 17, poz. 78, z p6ézn. zm.). Art. 4a ust. 1
ustawy wskazuje, iz: ,,przerwanie cigzy moze by¢ dokonane wylacznie
przez lekarza w przypadku, gdy:

1. cigza stanowi zagrozenie dla zycia lub zdrowia kobiety ciezar-
nej,

2. badania prenatalne lub inne przestanki medyczne wskazuja na
duze prawdopodobienstwo cigzkiego i nieodwracalnego uposle-
dzenia plodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu,

3. zachodzi uzasadnione podejrzenie, ze cigza powstata w wyniku
czynu zabronionego”.

W Polsce w ostatnich latach zwieksza si¢ liczba aborcji dokonywa-
nych na dzieciach, u ktérych badania prenatalne wykazaly wade suge-
rujaca pewna chorobe lub niepetnosprawnos¢’. Trisomia 21 chromo-
somu’® jest najczesciej wystepujaca aberracjg chromosomowa wérod
ludzi®. Jest ona wykrywana juz na wczesnym etapie ciazy. Czestosé
wystepowania zespolu Downa wynosi 1 na 650—700 zywych urodzen®.

Z danych pochodzacych z Ministerstwa Zdrowia wynika, iz w 2016
roku w Polsce dokonano 388 aborcji dzieci z zespotem Downa®. Jest
to ponad 37% aborcji eugenicznych (1042 aborcje eugeniczne w Pol-
sce w 2016 roku) oraz ponad 35% wszystkich aborcji dokonanych

4  Klasyfikacja panistw Swiata pod
wzgledem poziomu prawnej ochrony zycia
cztowieka na prenatalnym etapie rozwoju,
Ordo luris, https://ordoiuris.pl/pliki/doku-
menty/Miedzynarodowa_Klasyfikacja_
Ochrony_Zycia, dostep: 20 kwietnia 2020.

5  Nowy Jork ma nowe prawo aborcyjne.
Jest jeszcze bardziej przerazajgce i an-
tyludzkie, Polonia Christiana, https://
www.m.pch24.pl/nowy-jork-ma-nowe-
-prawo-aborcyjne--jest-jeszcze-bardziej-
-przerazajace-i-antyludzkie,65683,i.html,
dostep: 20 kwietnia 2020.

6  Aborcja az do porodu? Apel 0sob z ze-
spotem Downa do premiera Johnsona,
eKAi, https://ekai.pl/osoby-z-zespolem-
-downa-apeluja-do-premiera-johnsona-o-
-zmiane-przepisow-aborcyjnych/, dostep:
20 kwietnia 2020; W Danii 98 proc. dzieci
z podejrzeniem Zespotu Downa jest podda-
wanych aborcji, Deon.pl, https://deon.pl/
kosciol/w-danii-98-proc-dzieci-z-podej-
rzeniem-zespolu-downa-jest-poddawa-
nych-aborcji,467639, dostep: 20 kwietnia
20205 Islandia: wyspa bez 0s6b z zespotem
Downa?, Polityka.pl, https://www.polityka.
pl/tygodnikpolityka/swiat/1718358,1,islan-
dia-wyspa-bez-osob-z-zespolem-downa.
read, dostep: 20 kwietnia 2020.

1 Rosnie liczba legalnych aborcji w Pol-
sce. Zespol Downa jedng z wielu przyczyn,
tvn24.pl, https://tvn24.pl/polska/liczba-le-
galnych-aborcji-w-polsce-rosnie-zespol-
-downa-wsrod-przyczyn-ra811038-2344156,
dostep: 26 kwietnia 2020.

8 Zwielokrotnienie materiatu genetycz-
nego znajdujgcego si¢ na 21 chromosomie.
Zob. E. Tobias, M. Connor, M. Ferguson-
-Smith, Genetyka medyczna, Warszawa
2013, S. 92-94.

9 L. Sadowska, Medyczne podstawy za-
burzen struktury i funkcji dzieci z zespo-
tem Downa, [w:] Wspomaganie rozwoju
dzieci z zespolem Downa - teoria i prakty-
ka, red. B. Kaczmarek, Krakow 2008, s. 37.

10 T. Mazurczak, Genetyczne uwarunko-
wania choréb, [w:] Pediatria tom 1-2, red.
W. Kawalec, R. Grenda, M. Kulus, War-
szawa 2018, S. 143.

11 Dane Ministerstwa Zdrowia przed-
stawione przez ,Fundacje Pro - Prawo do
Zycia”, Strona Zycia, https://stopaborcji.
pl/dane-z-ministerstwa-zdrowia-potwier-
dzaja-ponad-37-aborcji-to-dzieci-z-zespo-
lemdowna/, dostep: 25 maja 2019.
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12 Dane Ministerstwa Zdrowia odno-
$nie do aborcji dzieci z zespolem Downa,
Strona Zycia, https://stopaborcji.pl/da-
ne-z-ministerstwa-zdrowia-potwierdza-
ja-ponad-37-aborcji-to-dzieci-z-zespo-
lemdowna/, dostep: 25 maja 2019.

13 Najnowsze dane o legalnej aborcji
w Polsce, Gosc.pl, https://www.gosc.pl/
doc/4909736.Najnowsze-dane-o-legalnej-
-aborcji-w-Polsce, dostep: 25 maja 2019.

14 Problemy rodzin dzieci z zespolem
Downa w Polsce - stan na przetomie 2017
i 2018 roku, red. A. Muszala, M. Zazula
iin., Krakdw 2018, s. 7.

15 E. Babbie, Badania spoleczne w prak-
tyce, Warszawa 2005, s. 327.

16 M. Lobocki, Wprowadzenie do me-
todologii badati pedagogicznych, Krakow
2007, S. 254..

w Polsce (okolo 1100 wszystkich aborcji w Polsce w 2016 roku)™. Na-
tomiast w 2017 roku wykonano 1057 wszystkich aborcji, z czego 1035
aborcji dokonano w zwigzku ze zdiagnozowaniem u dziecka niepet-
nosprawnosci lub choroby®. Wedtug Polskiego Rejestru Wrodzonych
Wad Rozwojowych liczba dzieci zywo urodzonych z zespotem Downa
systematycznie spada. W 2009 roku czesto$¢ wystepowania zespo-
tu Downa wynosita 1/1090 zywych urodzen, natomiast w 2016 roku
1/1190 zywych urodzen)*:

Warto zaznaczyé¢, iz prawo, ktore zezwala na zabijanie nienarodzo-
nych dzieci podejrzanych o wystapienie zespolu Downa, jest powaz-
nym problemem spolecznym, poniewaz zmienia spojrzenie na osoby
z tym zespolem. W §wiecie, w ktérym aborcja dokonywana na dzie-
ciach podejrzanych o chorobe, postrzegana jest jako co$ normalne-
go, urodzenie si¢ dziecka z pewng wadg zaczyna by¢ odbierane jako
odstepstwo od przyjetej normy. Prawo pozwalajgce na eliminowanie
chorych dzieci ksztattuje sposob myslenia spoteczenstwa w omawia-
nym zakresie. Jest to dodatkowym zrédtem problemow, szczegélnie
doswiadczanych przez rodziny wychowujace niepelnosprawne dzieci.

3. CEL PRACY

Celem tego artykulu jest przede wszystkim ukazanie potrzeb, ja-
kich do$wiadczaja rodzice po ustyszeniu niepomyslnej diagnozy pre-
natalnej, oraz poznanie form wsparcia, jakie w zwigzku z tym chcie-
liby oni uzyska¢. Wsparcie oraz odpowiednia opieka nad bezradnymi
i przerazonymi rodzicami sa kluczowe, gdyz pomagaja one przygo-
towac sie na narodziny niepetnosprawnego dziecka oraz zmniejszaja
prawdopodobienistwo poddania si¢ presji lekarzy oraz spofeczenstwa
sugerujacego aborcje jako lepsze rozwigzanie.

4. METODY ANALIZY

W badaniu wykorzystano metode wywiadu jakosciowego (cze-
$ciowo ustrukturyzowanego), ktéry to wywiad stanowi interakcje
miedzy prowadzacym a respondentem. Innymi stowy, jest on rozmo-
wa, ktdrej prowadzacy nadaje ogélny kierunek, opierajgc si¢ na sta-
rannie przygotowanym wczesniej i doskonale poznanym kwestiona-
riuszu pytan. Prowadzacy zadaje pytania w dowolnej kolejnosci oraz
przy uzyciu swobodnie dobranych stéw, tak by wywiad przebiegat
gtadko oraz naturalnie”. Osoba przeprowadzajaca wywiad powinna
charakteryzowac si¢ przede wszystkim umiejetnoscia uwaznego oraz
cierpliwego stuchania, jak réwniez darzenia respondenta zaintereso-
waniem oraz empatig'®.

Uzyskane wyniki poddano analizie danych jakosciowych.
W celu przygotowania danych do analizy wykorzystano nastepujace



narzedzia: tworzenie notatek oraz kodowanie”. Uporzgdkowane tran-
skrypcje wywiadow pozwolity na kategoryzowanie fragmentéw wy-
powiedzi respondentéw wedlug utozonego wczeéniej kwestionariusza
pytan.

Wrykorzystana metoda umozliwila zdobycie poglebionej wiedzy na
temat sytuacji os6b badanych (ich przezy¢, emocji, doswiadczen, po-
staw, wrazen), jednakze badani nie stanowia grupy reprezentatywne;j.

5. PRZEBIEG BADANIA

Badanie realizowano w okresie od 1.02.2019 do 31.03.2019 roku.
Ankietowane osoby dobrano w sposéb losowy. Informacja o przepro-
wadzanych badaniach zostala umieszczona na grupie internetowej
Zakatek 21, dzieki czemu uzyskano czternastu chetnych do uczest-
nictwa w badaniu. Z piecioma respondentami doszto do spotkan in-
dywidualnych, ktére odbywaty si¢ w kawiarniach, domach respon-
dentéw lub ich miejscach pracy (na terenie Warszawy i okolic). Na
poczatku kazdego spotkania osoby badane proszone byty o wyraze-
nie zgody na nagranie rozmowy za pomocga dyktafonu. Natomiast
z dziewigcioma respondentami wywiad zostal przeprowadzony za
posrednictwem drogi elektronicznej (spotkania indywidualne nie
byty mozliwe ze wzgledu na odleglosci dzielace miejsca zamieszkania
respondentdw i badacza). Respondenci przesytali wypelnione kwestio-
nariusze wywiadu oraz udzielali odpowiedzi na pytania uzupelniajace.

Uczestnicy badania pochodzili z réznych stron Polski: wojewddz-
two mazowieckie - pie¢ respondentek; wojewodztwo podkarpackie
- dwie respondentki; wojewddztwo 16dzkie — dwie respondentki; wo-
jewddztwo zachodniopomorskie - jedna respondentka; wojewddztwo
$laskie - jedna respondentka; wojewddztwo warminsko-mazurskie -
jedna respondentka; wojew6dztwo malopolskie - jedna respondentka.
Jedna respondentka wraz z rodzing mieszkala w Wielkiej Brytanii,
w zwigzku z czym wywiad z jej udzialem nie zostal w pelni wykorzy-
stany przy analizie danych.

Wszystkie osoby badane to kobiety — matki dzieci z zespotem Do-
wna, ktore o podejrzeniu wystgpienia trisomii 21 chromosomu dowie-
dzialy si¢ przed narodzeniem dziecka. W badanej grupie znajdowaty
sie osoby w przedziale wiekowym od 25 do 46 roku zycia. Badanymi
rodzicami byly osoby pozostajace w zwigzkach matzenskich - tworzg-
ce rodziny petne. Dzieci z zespotem Downa badanych matek znajdo-
waly sie w przedziale wiekowym od 2 miesigca do 6 roku zycia. Wigk-
szo$¢ respondentow wychowuje przynajmniej jeszcze jedno, zdrowe
dziecko. Tylko w jednej badanej rodzinie dwuletni syn z zespolem
Downa byl pierworodnym i przy tym jedynym dzieckiem.

Wiekszos¢ uczestnikéw badania wypowiadata si¢ bardzo obszernie
na zadawane pytania, chetnie angazujac si¢ w rozmowe. Byly to osoby

17 E. Babbie, Badania spoteczne...,
S.399—-412.

18  Grupa na Facebooku zrzeszajaca ro-
dziny wychowujace dzieci z zespotem
Downa, https://m.facebook.com/Zaka-
tek21/?locale2=pl_PL, dostep: 18 maja 2020.
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19 Wryparcie jest jednym z mechani-
zméw obronnych, ktére to mechanizmy
pozwalaja cztowiekowi ztagodzi¢ lek
wywolany wewnetrznymi konfliktami.
W zyciu codziennym mechanizmy te dzia-
taja mniej lub bardziej $wiadomie. Zob.
hasto ,mechanizmy obronne”, [w:] A.M.
Colman, Stownik psychologii, przet. A. Ci-
chowicz, H. Zalewska-Turczyn, P. Nowak,
‘Warszawa 2009.

20 Violetta Bedkowska-Heine opisuje
dziewig¢ etapow, przez ktére przechodza
rodzice, przystosowujac sie do podjecia
funkcji opieki nad dzieckiem niepetno-
sprawnym. W etapie pierwszym ,wpad-
nigcia w putapke roli” dominuja nega-
tywne emocje, takie jak lgk, zagubienie,
dezorientacja, gniew oraz szok. Natomiast
w etapie drugim ,,oswajania sie z rolg”
rodzice podejmujg préby radzenia sobie
z trudng sytuacjg poprzez stosowanie
mechanizméw obronnych, takich jak za-
przeczenie, racjonalizacja czy wyparcie.
Zob. V. Bedkowska-Heine, Tworzenie
roli matki dziecka niepetlnosprawnego,
[w:] Wybrane zagadnienia psychopatolo-
gii rozwoju dzieci, mlodziezy i dorostych,
red. S. Mihilewicz, Krakow 2003, s. 77-93.

bez skrepowania dzielace si¢ swoimi do§wiadczeniami i przezyciami,
nawet tymi, ktére nie dotyczyly stricte pytan wywiadu, ale nawigzywa-
ty do ich sytuacji rodzinnych. Tylko jedna respondentka w swoich wy-
powiedziach ograniczata sie do minimum, niechetnie zglebiajac temat.

6. WYNIKI ANALIZY

6.1. 0BRAZ SIEBIE | RODZINY

Na poczatku wywiadu respondenci byli proszeni o przedstawienie
siebie oraz o powiedzenie kilku sléw o swojej rodzinie. Drugim wpro-
wadzajacym do rozmowy pytaniem bylo pytanie o etap cigzy, w kto-
rym ustyszeli diagnoze wskazujaca na wystapienie zespolu Downa
u swojego nienarodzonego dziecka. W wigkszosci, tj. w dziesigciu na
czternadcie przypadkoéw, rodzice wstepne przypuszczenia o niepetno-
sprawnoéci otrzymywali miedzy 10 a 13 tygodniem ciazy. Diagnozy te
wymagaty kolejnych badan i potwierdzen. Czworo rodzicéw informa-
cje o zespole Downa otrzymalo na pdzniejszym etapie, to jest miedzy
18 a 24 tygodniem ciazy.

Po wstepnej rozmowie respondenci byli pytani o przezycia towa-
rzyszace im w momencie otrzymania diagnozy. W wiekszo$ci rozmow
rodzice wspominali, Ze pierwsza ich reakcja byt szok.

Q (Rodzic 1) Jak lekarz powiedziat podczas badania, ze z dziec-
kiem jest cos nie tak, bytam w szoku. No bo jak to, przeciez
mamy zdrowg corke, wiec jak moze teraz by¢ inaczej.

Q (Rodzic 2) Na poczgtku byt to szok. Pierwsza mysl: ,,dlaczego
ja, przeciez kocham swiat i zawsze bronig stabszych”. Nigdy nie
oceniatam i nie oceniam, wrecz bronitam (bronig) ludzi niepel-
nosprawnych.

Réwnolegle z szokiem czesto pojawial si¢ mechanizm wypar-
cia®, to znaczy niedowierzanie w prawdziwo$¢ diagnozy. Responden-
ci w pierwszych chwilach nie przyjmowali diagnozy jako pewneje®.
Uwazali, Ze badania mogty nie zosta¢ przeprowadzone poprawnie, Ze
do konca ciazy jeszcze wszystko moze si¢ zmienic oraz ze to niemoz-
liwe, aby zespot Downa ,,przytrafil sie” wlasnie im.

Q (Rodzic 3) Pierwszy moment to czlowiek tak nie dowierza
- ze lekarze na pewno si¢ pomylili. Mysle, ze wszyscy reagujg po-
dobnie. I mimo iz badania sq dos¢ jednoznaczne, to cztowiek tak
naprawde do kotica ma nadzieje, ze dziecko urodzi sig zdrowe.
Witasciwie nie powinnismy mieé ztudzen, a jednak, jak wigk-
5z0$¢ rodzicow, wierzylismy, ze dziecko urodzi sie zdrowe.



Q (Rodzic 4) Uczucia byty mieszane. Niedowierzenie oraz
strach. Na poczgtku nie bralismy tej diagnozy ,do siebie”, po-
niewaz to nie bylo takie 100%. (...) Byly tez uczucia typu: moze
lekarze si¢ pomylili, urodzi si¢ zdrowa i bez problemu.

Q (Rodzic 5) Chyba catkowicie wypieratam i nie dowierzatam.
Wierzylam, ze wcigz jest szansa na zdrowg coreczke.

() (Rodzic 7) Przez calg cigze tudzitam sie, Ze to niemoZzliwe, Ze
to akurat nas trafi.

Czytajac powyzsze wypowiedzi, mozna zauwazy¢, ze wraz z me-
chanizmem wyparcia i niedowierzania u respondentéw pojawiala si¢
mys$l ,,dlaczego ja?”. W momencie otrzymania diagnozy lekarskiej ro-
dzice sg zaskoczeni niepomyslnymi wynikami, nie do konica wierzg
w prawdziwos¢ diagnozy, a przy tym zadaja sobie pytanie, dlaczego
to wlasnie ich spotyka.

Q (Rodzic 5) Czutam uktucie niepokoju i czasem przychodzita
mysl: czemu my...

W czasie konfrontowania sie z informacjami dotyczacymi stanu
zdrowia nienarodzonego dziecka wszyscy badani rodzice doswiad-
czali jeszcze wielu innych emocji. W wypowiedziach cze¢sto pojawiat
si¢ strach zwiazany z niewiedzg dotyczaca niepelnosprawnosci, le-
kiem o przyszlo$¢ oraz wpltywem calej sytuacji na funkcjonowanie
ich zdrowego, starszego potomstwa.

Q (Rodzic 7) Przede wszystkim odczuwalismy starach, czy sobie
poradzimy, czy on sobie poradzi, jaki on bedzie, czy synek nie bg-
dzie obcigzeniem dla brata. Co zrobimy, jak nas zabraknie, co oni
zrobig. Przede wszystkim strach. (...) Od razu zaczely pojawial
sie mysli o przysztosci. Wlasnie ze wzgledu na starszego synka.
Mowie: my to sobie poradzimy, my to udZwigniemy, ale co bedzie
w sytuacji, jak oni bedg dorosli, a my juz nie bedziemy zdatni. ..

Q (Rodzic 8) To bylo jak grom z nieba. Swiat si¢ zawalit. Do
badaii rados¢, a po badaniach placz prawie do kotica. Lek przed
niewiadomg. Nie znaliSmy nikogo z zespotemn Downa. Lek przed
tym, czy dziecko przezyje do porodu i ile bedzie zyto po porodzie,
tym bardziej Ze miato wade serca. A potem co bedzie...

Q (Rodzic 9) Sq mysli, co bedzie, kiedy bedzie dorosty, co bedzie,
kiedy nas zabraknie. To sq mysli, ktére nie odstepujg mnie na
krok, i czuje, jak mnie troche niszczg w Srodku.
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21 Wyniki badan prowadzonych przez
Sue Hall, Martina Bobrowa oraz Therese
M. Marteau pokazuja, iz rodzice, ktérzy
o zespole Downa dowiedzieli si¢ dopiero
po narodzinach dziecka (w sytuacji, gdy
badania prenatalne nie wykazaty podej-
rzenia u plodu zespotu Downa), cechowa-
li si¢ wiekszym nasileniem negatywnych
emocji, wyzszym poziomem stresu oraz
bardziej negatywna postawa wobec dziec-
ka w poréwnaniu z rodzicami, ktérzy
wiedzieli, ze ich nienarodzone dziecko ma
cechy zespolu Downa. Rodzice, ktérzy po-
znali diagnoze wczeéniej oraz nie zgodzili
si¢ na dokonanie aborcji, wykazywali si¢
nizszym poziomem niepokoju, bardziej
pozytywnymi reakcjami oraz akceptacja
wobec dziecka. Zob. S. Hall, M. Bobrow,
T.M. Marteau, Psychological consequen-
ces for parents of false negative results on
prenatal screening for Down’s syndrome:
Retrospective interview study, ,,British
Medical Journal” 2000, nr 320, s. 407-412.

Podczas rozmowy z rodzicami na temat ich przezy¢, doswiadcza-
nych mysli oraz emocji w kilku wywiadach pojawil si¢ wazny watek
dotyczacy ,,czasu przygotowania”*. Niektorzy z badanych respon-
dentéw powiedzieli, ze pomimo wszystkich trudnych emocji, jakich
doswiadczali w momencie otrzymania diagnozy, doceniali to, Ze
o niepelnosprawnosci dziecka dowiedzieli si¢ przed jego narodze-
niem. Czas ten byl bardzo istotny, by przyja¢ diagnoze, skonfrontowa¢
sie z nig oraz z wlasnymi myslami, a nastepnie, w miare mozliwosci,
przygotowac sie na przyjécie na swiat dziecka.

> (Rodzic 3) Wtedy wiadomo, ze juz nie ma takiego szoku: ,,jak
to, przeciez miato by¢ zdrowe?”. Bo czlowiek sig tudzi, ale w pod-
swiadomosci wie, Ze to niemozliwe. To jest czas przygotowania.

() (Rodzic 5) Cigza przebiegata spokojnie. Przewartosciowali-
Smy wiele spraw i uznalismy, ze co ma by, to bedzie.

W jednej rozmowie respondentka opowiedziata zdarzenie, ktére
mialo miejsce zaraz po porodzie jej synka z zespolem Downa. Poréw-
nanie tych dwoch réznych historii matek dzieci z zespolem Downa
pokazuje, jak wazny jest okres przygotowania si¢ do narodzin niepet-
nosprawnego dziecka poprzez stopniowe godzenie si¢ oraz oswajanie
z niepomy$lna diagnoza:

Q (Rodzic 12) Po narodzinach do mojego pokoju przeniesli mto-
dqg dziewczyne. Ordynator powiedzial, Ze urodzila synka z ze-
spotem Downa, ale ona nie wiedziala o tym w czasie cigzy. Za-
pytal, czy moge z nig porozmawiac, bo ja o zespole wiedziatam
wczesniej. Ja z nig rozmawiatam, pozniej sig jeszcze kiedys spo-
tkatysmy. Bardzo rozpaczata, ale ja jg rozumiatam, poniewaz
tak samo rozpaczatam. Ja zdgzytam to sobie wszystko poukta-
da¢, zanim on sig jeszcze urodzil, ona nie. Ja mogtam wszystko
przemysled, ona zostata postawiona przed faktem dokonanym.
Bylo jej bardzo cigzko. Jak si¢ pézniej spotkalysmy, powiedziata,
ze uratowatam jej wtedy zycie, bo byta bardzo zatamana.

Bardzo wazng kwestia, jaka pojawiala si¢ w trakcie rozmoéw z ro-
dzicami, byt wptyw postawy lekarza informujacego o diagnozie na
stan psychiczny i emocjonalny rodzicow. W wielu wywiadach rodzice
wspominali, ze ich zle samopoczucie oraz trudne przezycia byly spo-
wodowane zachowaniem lekarza przekazujacego wiadomos¢ o praw-
dopodobienstwie wystapienia zespolu Downa.

Q (Rodzic 5) Tylko raz si¢ rozptakatam, jak lekarz napierat na
dalsze badania, bo jest niewiele czasu na wykonanie terminacji...



>

>)

D)

(Rodzic 3) Nie miatam wgtpliwosci co do tego, co powinnam
zrobi¢, i moj mgz rowniez nie miat wgtpliwosci. (...) Natomiast
nastawienie lekarzy bardzo nas zaskoczyto, w dos¢ taki nega-
tywny sposob. Czutam sie bardzo osaczana, napigtnowana...
moze nie zmuszana, ale byl taki lekki stowny przymus, ze po-
winnam zrobic co innego, niz zdecydowatam, i wlasciwie co ja
robie. (...) Ja sig czutam wrecz napigtnowana. (...) Przesztam
przez wielu lekarzy, wielu specjalistow i nawet spotkatam sig
z takimi stwierdzeniami jak: to zniszczy pani Zycie, prosze sig
zastanowic - czyli takie juz wplywanie na mojg wole. I nie bylo
to wsparcie typu: prosze sie uspokoié, wszystko bedzie dobrze...
Nawet jak ktos jest zwolennikiem takich rozwigzan, to mégt po-
wiedzie¢: wszystko bedzie dobrze, moze pani zrobi¢ tak lub tak.
Nie. To wszystko byto ukierunkowane w jedng strone: prosze sig
zastanowié, bo zniszczy pani sobie Zycie, bo dziecko zniszczy
pani zycie. Jeszcze mowili o tym, Ze na pewno umrze. Jeden le-
karz, co w ogéle nie miato oparcia w badaniach (...) mowil, ze
dziecko moze umrzec zaraz po porodzie, a ja bede miata tylko
traume. Tego typu przekazy.

(Rodzic 12) My w tym wszystkim bylismy przybici bardzo. Jak
wyszedl wynik, ze bedzie dziecko z trisomiq 21, lekarze zadawali
mi pytania: czy pani zgadza si¢ na usuniecie. (...) Jak powie-
dziatam, ze nie, to ustyszatam, ze krzywdze swoje dzieci, ktére
juz sie urodzily, krzywdze to dziecko, krzywdze siebie... ale juz
wiecej nie mogli namawia¢, bo mingt ten 20 tydzien®, ktory jest
granicg, kiedy mozna usuwaé. Pézniej lekarz powiedzial, ze juz
sig nie bedzie wypowiadal na ten temat. Cieszytam sie, Ze juz
mingt ten okres. Juz mi nikt nie mowit: no, prosze sie zastanowic,
prosze usungé, co to bedzie... Ja bym tego nie zrobita, a to byto
takie przygnebiajgce i takie meczgce. To jest meczgce psychicz-
nie, jak ktos ciggle mowi: Zle robisz, Zle robisz, jak wiesz, ze
robisz dobrze.

(Rodzic 13) Emocje w momencie otrzymania diagnozy i sa-
mego badania byly straszne, niemite. Czutam strach, zal itp.,
a dlaczego? Poniewaz samo badanie byto w bardzo niemitej
atmosferze. Lekarz, ktory przeprowadzat badanie, byt bardzo
stuzbowy, nic nie ttumaczyt. Oznajmit tylko oschio, ze mamy
dwa wyjscia: usungé lub doprowadzié do korica cigze, po czym
uméwil nas na amniopunkcje®. Po dwéch tygodniach pojecha-
lismy po wyniki badania i to byto najgorsze zachowanie wedtug
mnie ze strony lekarza. Otéz koperte z wynikiem otworzyt w re-
cepcji, po czym oznajmit nam, ze (cytuje): ,No, macie zesp6t
Downa”. Mgz zapytal, czy mogltby pan doktor cos wiecej nam

22 Art. 4a ust. 2 ustawy z dnia 7 stycznia
1993 roku o planowaniu rodziny, ochro-
nie ptodu ludzkiego i warunkach dopusz-
czalno$ci przerywania cigzy (Dz. U. Nr 1y,
poz. 78,z poin. zm.) wskazuje, iz aborcja
w przypadku, gdy badania prenatalne
lub inne przestanki medyczne wskazuja
na duze prawdopodobienstwo ciezkiego
i nieodwracalnego uposledzenia plodu
albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej
jego zyciu, jest dopuszczalna do chwi-
li osiggnigcia przez ptod zdolnosci do
samodzielnego zycia poza organizmem
kobiety ci¢zarnej. Granica ta nie jest pre-
cyzyjna, co wigcej, caly czas zmienia si¢
ze wzgledu na rozwéj wiedzy medycznej,
jednak polskie szpitale przyjmuja termin
od 20 do 24 tygodnia cigzy.

23 Inwazyjny zabieg pobrania ptynu
owodniowego w celu zbadania kariotypu
ptodu. Zob. P. Sieroszewski, E. Bas-Bu-
decka, Diagnostyka rozwoju i stanu plodu.
Diagnostyka prenatalna, [w:] Potoznictwo
i ginekologia, t.1-2, red. G. Breborowicz,
Warszawa 2015, s. 489.
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o tym powiedzie¢. Odpart: ,Nie wie pan, jak wyglgda zespot
Downa? Prosze sobie w Google wpisac i poczytac”. To sq stowa
lekarza. (...) Bardzo to przezytam

[>>) (Rodzic 6) To juz byt trzydziesty tydzie# cigzy. Lekarz po-
wiedzial z takim usmiechem: prosze sig nie ba¢, teraz juz nie
bedziemy usuwac... I ja, skoro sig zdecydowatam urodzié, czu-
tam sig, jakbym miata takg fanaberie, ze chciato mi sig urodzié
chore dziecko, wiec wszystkim zrobitam dodatkowo duzo pracy.
Takie wyrzuty sumienia, ze musieli sie nami zajmowac.

Wymienione powyzej fragmenty wywiadéw pokazuja, iz na stan
emocjonalny rodzicéw nie wplywa tylko niekorzystna diagnoza pre-
natalna dziecka, ale réwniez forma, w jakiej zostata ona przekazana.
W wielu przypadkach rodzice musieli zmagac¢ si¢ nie tylko ze ztymi
rokowaniami zdrowotnymi dziecka, ale tez z postawa lekarzy. Rodzi-
ce wspominali, Ze niektére przekazy lekarzy wywolywaly w nich tzy,
strach, zal, a nawet poczucie winy. Méwili, Ze byly to dla nich ogrom-
ne przezycia, nieraz bardzo meczace psychicznie. Postawy personelu
medycznego to bardzo istotna kwestia, ktorej wigcej uwagi poswiece
w dalszej cze$ci artykutu.

6.2. POTRZEBY RODZINY

W kolejnej czesci wywiadu respondenci byli pytani o potrzeby,
jakie mieli w okresie prenatalnym, to znaczy od momentu otrzyma-
nia diagnozy lekarskiej do momentu narodzin dziecka. Odpowiedzi
byty bardzo zréznicowane. Na poczatku nalezy zaznaczy¢, iz bardzo
wyraznie byl dostrzegalny wplyw akceptacji diagnozy na formuto-
wanie potrzeb. Rodzice, ktérzy do konica cigzy mieli silng nadzieje na
narodziny zdrowego dziecka, moéwili, ze nie mieli szczegélnych po-
trzeb. Jednak w wigkszo$ci wypowiedzi na ten temat rodzice zaczynali
od zaznaczenia waznej roli wsparcia we wlasnym zakresie, to znaczy
w rodzinie. Respondentki méwity o bardzo istotnej roli swoich mezéw
oraz o wspolnym radzeniu sobie w zaistnialej sytuacji.

Q (Rodzic 7) Chyba najbardziej potrzebowalismy wsparcia
w swoim wilasnym zakresie. We dwoje musielismy to jakos
udzwigngé, wesprzec sie nawzajem. (...) Najbardziej potrzebo-
walismy wsparcia miedzy sobg.

Q (Rodzic 9) Wolelismy by¢ z tym sami. (...) Chyba bylismy
samowystarczalni. (...) Wiedziatam, ze mam meza u boku.
Byt takim cichym wsparciem. Wiedziatam, ze moge na nie-
go liczyc.



Q (RodZzic 11) Potrzebowalismy wzajemnego wsparcia (dla mnie
ze strony meza i odwrotnie). Wsparcia od rodziny.

Q (Rodzic 12) Ja przeptakatam trzy dni i trzy noce. Kolezan-
ki z pracy mowity: ,,IdZ na zwolnienie!”. Ja nie chciatam o tym
mysle¢, cho¢ nie dalo sig, ale praca dawala troche wytchnienia.
(...) Moj mqz byt najsilniejszy w tym wszystkim. Gdy ja plaka-
tam, mowit, zebym poszta na gore, i sam sie zajmowat corkami
przez te trzy dni.

Czlonkowie rodziny bardzo czesto sg tymi pierwszymi osobami,
z ktérymi chcemy dzieli¢ nasze trudne chwile. Wynika to ze szczegdl-
nych wiezi, jakie tworzg si¢ w rodzinie. Relacje te daja nam poczucie
bezpieczenstwa i bezgranicznej akceptacji. W rodzinie cztowiek jest
zawsze ,,u siebie”*. Dlatego tez obecnos¢ rodziny ma ogromne znacze-
nie w momencie przystosowywania si¢ do nowej sytuacji.

Druga bardzo wazng potrzebg wymieniang przez rodzicéw byla
szeroko rozumiana i pojmowana potrzeba wsparcia ze strony leka-
rzy oraz personelu medycznego. Osoby badane wspominaly potrzebe
rozmowy z lekarzem lub specjalista, ktory przekazywatl informacje
o diagnozie dziecka. Rodzice przede wszystkim potrzebowali czasu,
by w spokoju oraz bez obecnosci innych, przypadkowych oséb méc
zadac nasuwajace sie pytania specjaliscie i pozwoli¢ sobie na wyraze-
nie wlasnych emocji.

Q (Rodzic 13) Mysle, ze wystarczyloby, aby lekarz, ktory prze-
kazywat nam informacje, usiadt z nami, porozmawiat, wystu-
chat naszych pyta#, co i jak, bo tych byto mnéstwo w glowie
w tym momencie. Wystarczytoby przyjgé nas w gabinecie,
przekazad informacje w inny sposéb, po prostu cos wigcej na
ten temat powiedziel, a nie zbyc. (...) Przede wszystkim roz-
mowa z rodzicami. Da¢ im szansg zadawa( pytania, bo jest
ich mnéstwo.

Kolejng bardzo wazng potrzeba, ktdrej oczekiwali rodzice od stro-
ny personelu medycznego, byta potrzeba akceptacji ich dziecka oraz
podjetej decyzji dotyczacej niezgody na dalsze badania prenatalne (np.
amniopunkcje) lub aborcje. W wielu przypadkach rodzice spotkali si¢
nie tylko z brakiem akceptacji podjetej przez nich decyzji, ale réwniez
z rezygnacja z dalszego prowadzenia cigzy. Niektorzy rodzice, widzac
nastawienie personelu medycznego, sami decydowali si¢ na zmiane
lekarza prowadzacego cigze.

Q (RodZzic 4) Jedyne, czego potrzebowatam, to chyba akceptacja
naszej decyzji i naszego jeszcze nienarodzonego dziecka.

24 D. Kornas-Biela, Rodzina - Zrédto zy-
cia i szkota mitosci, Lublin 2000.
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Q (RodZzic 5) Chciatam poszanowania mojego wyboru. Lekarze
naciskali na terminacje, nikt nie uzywat stowa aborcja. Nikt nie
zaproponowat Zadnego innego wyjscia niz zakoticzenie cigzy.

[>>) (Rodzic 6) Patrzqc teraz, z perspektywy czasu, to przede
wszystkim wazne bylo podejscie lekarzy. Moj pierwszy le-
karz powiedziat: ,Jezeli odmawia pani amniopunkcji, decy-
duje sig pani urodzi¢, prosze szukad innego lekarza”. Wiec
gdy sq jakies problemy, to rezygnuje z prowadzenia cigzy
i mowi, zeby szukad sobie kogos innego. Wiec to byt taki
pierwszy policzek.

Q (Rodzic 9) Od razu dostatam propozycje aborcji, poniewaz
w momencie cigzy miatam dwadziescia trzy lata i pan doktor
stwierdzil, ze jestem jeszcze mtoda i moge sobie urodzic zdro-
we dziecko, na co mi jest chore. (...) Na poczgtku czutam ta-
kie zazenowanie tym lekarzem. To byt mlody lekarz (...) i nie
byto zadnego wsparcia od niego, tylko od razu nakierowywat
mnie na ,skrobanke”. Dla mnie byto to jakims absurdem. Nie
dopuszczatam w ogdle do siebie tego, ze mogtabym usung¢ cigze,
i nawet przez chwile nie bralismy tego pod uwage. Takie znie-
smaczenie bylo tym lekarzem. Sugerowal, zebym do prywatnej
kliniki sobie poszta (...). Po co mi jest chore dziecko, urodze sobie
zdrowe, mam jeszcze czas... Takie nie na miejscu moim zda-
niem te odzywki jego. No i po tym zdecydowalam, ze zmieniam
lekarza prowadzgcego, bo to nie ma sensu, bo bede dreczona
przez nich tg aborcjg.

Rodzice potrzebowali réwniez poczucia, iz w zaistnialej sytuacji
nie zostang osamotnieni. Mieli potrzebe dalszego pokierowania przez
lekarzy i specjalistow, wskazania miejsc, w ktore mogliby si¢ uda¢ po
pomoc lub wskazowki dotyczace dalszego dziatania.

>>) (Rodzic 2) Najbardziej to zapewnienie tego, ze nie zostanie-
my z tym wszystkim sami. Uslyszenie - bedzie dobrze. Miec ko-
g0s, kto doradzi, pokaze, co dalej.

>> (Rodzic 11) Potrzebowalismy porady lekarzy, gdzie powinni-
smy udac sig po wsparcie. Potrzebowalismy zrozumienia, pozna-
nia choroby, pomocy w przygotowaniu si¢ na narodziny syna. Po
otrzymaniu diagnozy oczekiwalismy jakichkolwiek wskazowek
czy porad, gdzie uda¢ si¢ po pomoc, zeby przygotowac si¢ na na-
rodziny niepetnosprawnego dziecka, pozna¢ rodziny majgce juz
dzieci z zespotem Downa, oczekiwalismy podania chociaz na-
zwy instytucji czy fundacji, ktore zajmujq sie zespotem Downa.



Q (Rodzic 8) Bardzo potrzebowatam wsparcia. Najbardziej po-
trzebowalam, zeby ktos wyttumaczyt mi, na czym polega zespot
Downa. Ani lekarz ginekolog, ani inni lekarze nie pokierowali
mnie, gdzie si¢ zglosi¢ i gdzie pytac. Ja bytam tak zagubiona
i osamotniona w tej kwestii, Ze nawet nie wiedziatam, gdzie i co.

Respondentki przyznawaly, iz w tamtym okresie bardzo potrze-
bowaly pozytywnego i bardziej osobistego podejscia lekarzy oraz per-
sonelu medycznego.

>> (Rodzic 2) Chciatabym, aby podejscie lekarzy byto mniej
szorstkie. Aby diagnoza nie byta nam przekazywana jako wia-
domosé: znow bedzie dziecko z zespotem Downa i traf cheial, Ze
to ty je urodzisz. Chciatabym sie poczué wtedy wyjgtkowo, a nie
jak kolejny przypadek.

W wielu rozmowach respondenci méwili, ze najwazniejszg dla
nich potrzeba bylo wsparcie psychiczne, ktére mialoby sie objawia¢
w rozmowie, akceptacji, obecnosci.

() (Rodzic 2) Przede wszystkim potrzebowatam wparcia psy-
chologicznego. Z jednej strony byto to dla mnie tatwe, ja po
prostu kochatam syna. Ale czy na tyle, zeby go miec... Dzis juz
wiem, ze tak! Tylko droga, ktorg przesztam w myslach, moglaby
by¢ latwiejsza, gdybym miata komu powiedziel. Nie zawsze sig
ma komu.

Q (Rodzic 12) Tu przede wszystkim chodzi o wsparcie psychicz-
ne. Ja nie oczekuje lepszego traktowania, chce, zeby moje dziec-
ko traktowano normalnie.

(Rodzic 14) W takich sytuacjach lekarz prowadzgcy cigze powinien
od razu, na cito, zatatwic pacjentce psychologa. Tego nie bylo. Nie ma.
Ja w koticu wzietam gleboki oddech i wzigtam byka za rogi. Znalaztam
si¢ na Zakgtku 21 i tam zobaczylam, Ze nie jestem jedyna. Zaczetam
cieszyc¢ sie cigzg. Ale ilu jest przerazonych rodzicéw, ktérzy ze strachu
i niewiedzy zdecyduja si¢ na aborcje? Psycholog do mnie przyszedt
po porodzie. I to chyba tylko dlatego, ze dobry szpital wybratam. Bo
nie wiem, czy tak jest wszedzie. Ale pani widziala, Ze jestem radosna,
pytata, czy potrzebuje pomocy, rozmowy. Ale wtedy juz nie potrze-
bowatam. Kto$ powinien rozmawia¢ z rodzicami w cigzy, pokazaé im,
ze zespol Downa to nie jest koniec $wiata.

Dwie respondentki zwrécity uwage na bardzo wazng i zarazem oso-
bistg potrzebe. Wspomniaty one o potrzebie przezycia zaloby po ,,stracie

20

25 Portal internetowy zrzeszajacy ro-
dziny wychowujace dzieci z zespotem
Downa, https://zakatek21.pl, dostep:
18 maja 2020.
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26 R.Kleszcz-Szczyrba, Witraze w ciem-
nosci, czyli o przedwczesnej Smierci dziec-
ka. Ksigzka niosgca $wiatto, Katowice
2015, S. 78.

zdrowego dziecka”. Niepomyslna diagnoza prenatalna pociaga za soba
zwielokrotniong strate. Pierwszg jest bezpowrotna utrata przez dziecko
zdrowia, wtorng - utrata przez rodzicow planéw i nadziei, jakie wiazali
z dzieckiem. Rodzice traca jedng z najwazniejszych wartosci w Zyciu,
jaka jest zdrowie swojego wymarzonego i oczekiwanego potomkaZ*:

Q (Rodzic 2) Mama powiedziata mi, ze to wlasnie ja jestem go-
towa, aby to dziecko mie¢. Na sam koniec rozmowy powiedziata
tak: ,,Ja zawsze ze swoim wnukiem bede dumnie za reke szta”,
i to byly wtedy dla mnie najwazniejsze stowa. Juz nie miatam
strachu przed zespotem Downa. Pozostal strach przed stratg
syna. To byt maoj syn!

Q (Rodzic 14) Potrzebowatam rozméw, pozwolenia na placz,
na mojqg cichg zZatobe po zdrowym dziecku.

W jednej rozmowie respondentka powiedziala, ze potrzebowata
ustysze¢, ,ze to nieprawda, ze to pomylka”. Pragnela, by ,,ktos ukoil
bol, ktorego nie dawalo si¢ wytrzymac”. Wypowiedz ta bardzo wy-
raznie obrazuje, jak trudna emocjonalnie i psychicznie jest sytuacja
uslyszenia niekorzystnej diagnozy swojego dziecka — sytuacja dowie-
dzenia sie¢ o niepetnosprawnosci oczekiwanego syna lub corki.

6.3. CIAZA

W trakcie wywiadow rodzice rowniez zostali poproszeni o opo-
wiedzenie, co bylo dla nich najtrudniejsze w trakcie cigzy. Z wigkszo-
$ci rozméw wynikato, iz bardzo trudna dla rodzicéw byta sytuacja
otrzymania informacji o diagnozie dziecka oraz postawa personelu
medycznego, ktory te informacje przekazywat. Jak juz wspominatam,
przeprowadzitam 14 wywiadéw. W 11 przypadkach rodzice byli nama-
wiani lub sugerowano im aborcje, z czego w 3 przypadkach po odmo-
wie sugerowanej aborcji lekarze przerywali wspotprace z rodzicami
i zrezygnowali z prowadzenia cigzy.

Ponizej chciatam przedstawi¢ wypowiedzi 11 rodzicow, ktoérym
proponowano zabieg aborcji. Wypowiedzi te dotyczg wspotpracy ro-
dzicéw z lekarzami.

() (Rodzic 1) Od poczgtku namawiano nas na amniopunkcje -
badania inwazyjne, zeby wczesniej wiedziec, Zeby w razie czego
terminowad. Ucieszytam sig, jak mingt dwudziesty tydzien i juz
byto za pézno. Wtedy dali spokéj z terminowaniem cigzy.

Q (Rodzic 9) Bytam zta witasnie dlatego, ze w dniu informacji
od razu zaproponowano mi aborcje z zimng krwig. Bez chwili
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zastanowienia dostatam propozycje skrobanki. To bylo nie-
smaczne. Z mojej perspektywy to byto niefajne zagranie. Nie
chciatabym sie drugi raz tak poczué. To bylo dla mnie moze nie
tyle ponizajqgce, co takie przykre. To Zycie dopiero si¢ zaczefo...
Nie chciatabym znowu trafi¢ na takiego lekarza. Chciatabym
kogos, kto mi wyjasni, jakie sg mozliwe opcje, jak si¢ ewentual-
nie dalej diagnozowad, jak ewentualnie to wszystko bedzie wy-
glgdaé po porodzie. Nie zZycze nawet najgorszemu wrogowi, zeby
od razu tak prosto z mostu ktos walngt ci w twarz: zréb sobie
»Skrobanke”, bo masz dwadziescia trzy lata, wiec po co ci chore
dziecko. To bylo straszne. Kiedy przepisatam sig do doktor na
Brédnie, jak opowiadatam jej naszg historig, jak mnie potrakto-
wano, to kobieta siedziata ze mngq i ptakata, bo nie mogla uwie-
rzyd, ze tak mozna potraktowaé mtodqg dziewczyne w pierwszej
cigzy, ktéra jest petna zycia.

® (Rodzic 2) Wsparcia nie dostatam zadnego! Jedyne, co pa-

migtam z tamtego dnia, gdy si¢ dowiedzielismy o zespole Downa,
to propozycja usuniecia dziecka. Ja jestem osobg, ktéra nigdy by
tego nie zrobita, wiec mng to wstrzgsneto.

> (Rodzic 4) Trudne i nie do ogarniecia nawet dzisiaj, jak sobie

pomysle, byto zachowanie lekarzy na badaniach prenatalnych,
jak pozniej w klinice. Zachowanie lekarzy. Zimne, nieludzkie
odruchy do sytuacji. Miatam dwadzieicia jeden lat, pierwsza
cigza i te pytania, dlaczego chce urodzié chore dziecko. To byty
te trudnosci, z ktorymi sig spotkatam przed samym porodem.

Q (Rodzic 3) Czulam si¢ bardzo osaczana, napigtnowana...
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moze nie zmuszana, ale byt taki lekki stowny przymus, Ze po-
winnam zrobic co innego, niz zdecydowatam, i wlasciwie co ja
robie. Pokazato mi to, jaki to jest absurdalny przekaz medialny
dotyczgcy tego, jak to wyglgda w rzeczywistosci. Napietnuje sie
jedng sytuacje, np. dr. Chazana, ktory odmowit, i méwi sie, ze
lekarze odmawiajg i kobiety w Polsce majqg problem z tym, zeby
usungc cigze. Moj osobisty przypadek pokazuje zupetnie co inne-
go. Ja sig czutam wrecz napietnowana: a dlaczego, a po co... Prze-
sztam przez wielu lekarzy, wielu specjalistow i nawet spotkatam
sie z takimi stwierdzeniami jak: to zniszczy pani Zycie, prosze sig
zastanowic - czyli takie juz wplywanie na mojg wole. I nie byto
to wsparcie typu: prosze sie uspokoic, wszystko bedzie dobrze...
nawet jak ktos jest zwolennikiem takich rozwigzan, to moégt po-
wiedziec: wszystko bedzie dobrze, moze pani zrobi¢ tak lub tak.
Nie. To wszystko bylo ukierunkowane w jedng strong: prosze sie
zastanowié, bo zniszczy pani sobie zycie, bo dziecko zniszczy pani
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zycie. (...) I nie negatywne bylo to, ze jest taka sytuacja, ale to,
w jaki sposob ktos ,,pomaga” mi sobie z nig poradzic.

Q (Rodzic 6) Otrzymatam testy, pojechatam do lekarza, juz
innego, poniewaz ten pierwszy powiedzial, zebym szukata in-
nego lekarza. I ten drugi méwi: no to, prosze patristwa, robimy
amniopunkcje. A ja pytam: ale po co nam to, czy to pomoze?
Doktor odpowiedzial: jezeli bedziecie chcieli paristwo usu-
waé, bedziecie mieli mozliwosé. Uwazam, ze jesli testy PAP-

27 PAPP-A jest to biatko, ktérego po- P-A™7wyszly tak Zle, to w tym momencie kazdy lekarz powi-
miar wykorzystuje si¢ do diagnostyki nien w jakis sposéb wesprzeé. Powinna by¢ pomoc specjalisty,
prenatalnej zespolu Downa. Zob. P. Sie- . L. . L Lo
roszewski, E. Bas-Budecka, Diagnostyka psychologa, ktéry rozmawia i pokazuje mniej wiecej, jak to
rOZWOji. ..., 3. 489. moze wyglgdal. A jeden lekarz mnie wyrzucil, nie chciat mnie,
a drugi, do ktérego posztam, mowit: a prosze pani, takie testy
nic nie mowig. Wiec poszedt w zupetnie drugg strone, zbaga-

28 Nieprawidlowa, podwyzszona ilogé telizowat to. A jak wyszto wielowodzie™, to wtedy przestat ze
plynu owodniowego. K. Preis, Wielo- mnq rozmawiac w trakcie wizyty i kazat mi is¢ do innego le-
wodzie-matowodzie, [w:] Potoznictwo L . oL .

i ginekologia, t. 1-2, red. G. Breborowicz, karza. I po tej wizycie byt moment, ze ja juz nie miatam leka-
Warszawa 2015, 5. 132-133. rza prowadzgcego. (...) Nikt nie potraktowat mnie po ludzku.

Jeden wyrzucit, drugi udawat, ze jest wszystko dobrze, a trze-
ci wysmial. Wiec tutaj jest bardzo duzy problem z lekarzami.
Wsparcia jako takiego nie bylo. Przekazywanie od kolegi do
kolegi. Jezeli jest zdrowa cigza, to wszystko fajnie, a jezeli sig
pojawiajq jakies schody, to od razu jest ucieczka. I to, ze ja
sig czutam winna, ze nie zrobitam amniopunkcji. Wszyscy mi
potem to wypominali. Wszyscy.

>>) (Rodzic 12) Od genetyka w instytucie na Sobieskiego dosta-
tam takie wsparcie: to pani decyzja, ale nikt mnie nie naciskat.
Natomiast od ginekologa juz ustyszatam, ze powinnam. Jak
powiedziatam, ze nie, to uslyszatam, ze krzywdze swoje dzieci,
ktore juz sie urodzity, krzywdze to dziecko, krzywdze siebie...

>>) (Rodzic 10) Lekarze unikali jednoznacznej odpowiedzi. Je-
den lekarz konkretnie odpowiedzial mi, abym sig nie zastana-
wiata, bo mam jeszcze dwdjke dzieci i zZeby im nie marnowac
zycia. I w tym szpitalu, do ktorego trafitam, to lekarze jakby
czekali, az wreszcie zdecyduje sig na tak, proponowali podanie
lekéw uspokajajgcych. Nie wzietam. Przyszta psycholog, bar-
dzo bozy cztowiek, i konkretnie zajeta stanowisko, zeby tego
nie robic. Po jej opinii ordynator tego szpitala nie chcial juz ze
mnqg rozmawiac.

Q (Rodzic 11) Po otrzymaniu wyniku amniopunkcji pani dok-
tor zapytata, nie podnoszgc glowy znad telefonu, ,czy chcemy



usungc?”. Odpowiedzielismy, ze nie, na co uslyszelismy: ,no to
z naszej strony to wszystko, do widzenia”.

>>) (Rodzic 8) Najgorzej poczutam si¢ w szpitalu, jak pani dok-
tor zrobita mi USG przed amniopunkcjg i wpierata mi, ze na
pewno ktos z rodziny miat zespot Downa i dlatego moje dziecko
ma zespot Downa. To bylo straszne. I najgorsze, ze powinnam
sig pospieszy¢ i usungc chory ptod, bo czas leci. A mi nawet
przez mysl to nie przeszto. A tym bardziej, ze dziecko juz ko-
pato w pietnastym tygodniu cigzy. Zero wsparcia. Statam po
wszystkim w kqgcie korytarza i ptakatam. Tragiczne chwile.
Zero psychologa. Pacjent sam sobie zostawiony. Po trzech ty-
godniach wynik byt do odbioru w sekretariacie. A potem brak
pokierowania do jakiejs poradni o wsparcie. Wszystko trzeba
samemu szukaé w internecie. Wedtug mnie to powinna byc
uruchomiona procedura od momentu diagnozy i kierowanie
do specjalisty czy poradni.

Q (Rodzic 5) Nie bralismy pod uwage takiego rozwigzania, acz-
kolwiek na kazdym kroku lekarze powtarzali, ze mamy do tego
prawo. Bytam zaskoczona, a nawet czasem zniesmaczona. Nikt
nawet nie zasugerowat, ze mozna wies¢ normalne zycie z takim
dzieckiem. Wszyscy straszyli, jak bedzie cigzko i Zebym jeszcze
raz przemyslata, czy wiem, na co sig decyduje... Nie najlepsze
przygotowanie do narodzin ,,zespolaczka”. Mam ogromng na-
dzieje, ze tak nie dzieje si¢ wszedzie i ze miatam zwyczajnie
pecha. Kochalismy naszq céreczke od poczgtku i bedziemy jg
kochac¢ do kotica. Tyle si¢ mowi o tym, ze kobiety chcg mie¢ wy-
bor w kontekscie tego, ze bojg sig urodzi¢ chore dziecko, a mnie
spotkata sytuacja odwrotna.

Powyzsze wypowiedzi wskazuja, iz szczegdélnie wazng kwestig
(jesli nie najwazniejszg) jest wspolpraca rodzicow z lekarzem przeka-
zujacym diagnoze oraz prowadzacym ciaze. Dla wigkszosci respon-
dentéw najtrudniejszym wspomnieniem z czasu oczekiwania na naro-
dziny dziecka z zespolem Downa byta postawa lekarza namawiajacego
lub sugerujacego zabieg terminacji cigzy. Lekarze w bardzo mocny
sposob wplywali na emocje i uczucia rodzicéw, przez co musieli oni
konfrontowac si¢ ze szczegdlnie trudnymi wypowiedziami i komen-
tarzami ze strony personelu medycznego.

Mtode matki styszaly, ze jeszcze maja czas i zdgza urodzi¢ zdrowe
dziecko, natomiast kobiety, ktérych to nie byla pierwsza cigza, otrzy-
mywaly komunikat, iz chore dziecko moze zniszczy¢ nie tylko ich
zycie, ale rowniez zycie ich zdrowego, starszego potomstwa. Nieje-
den rodzic po odrzuceniu propozycji aborcji spotkat si¢ z rezygnacja
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dalszej wspolpracy, w efekcie czego musial szukaé nowego lekarza
prowadzacego ciaze.

Jedna respondentka dostrzegta, iz w takiej sytuacji dodatkows trud-
noscig w przygotowaniu sie na przyjecie niepelnosprawnego dziecka
jest postawa lekarza oraz wyrazane przez niego opinie, jak i sugestie.

Q (Rodzic 5) Sama sig dziwig, jak bardzo bylismy spokojni i ile
mielismy sily. Czesto jednak mysle o mamach, ktore sq same, nie
majg wsparcia najblizszych i nie umiejqg zawalczy¢ o swoje tak
jak ja... System im nie sprzyja absolutnie.

Warto w tym momencie przytoczy¢ jeszcze jedng wypowiedz ro-
dzica, ktdra okazuje si¢ by¢ istotnym gltosem w podejmowanych tutaj
rozwazaniach na temat postaw lekarzy i prawnych uregulowan doty-
czacych zabiegu terminacji cigzy.

Q (Rodzic 3) Ja rozumiem, ze mam wybor (kladzie sie nacisk
na wybor jednostronny), ale powinna by¢ wigksza $swiado-
mos¢, wiecej informacji, Ze sq jeszcze inne mozliwosci. I przede
wszystkim nieprzedstawianie tego rodzicom jako najwiekszego
nieszczescia, jakie moglo ich spotkac. Bo samo rozpoczynanie
dyskusji, ze cos jest nieszczesciem, powoduje, ze my odbieramy
to w ten sposob.

7. DYSKUSJA WYNIKOW

Niestety w wielu przypadkach lekarze nie przekazuja informacji
w zakresie form mozliwego wsparcia. Ponadto czesto przedstawiajg
rodzicom chorych dzieci ich potencjalne zycie jako udreke, a aborcje
jako wybawienie. Rodzice niejednokrotnie stysza, ze czynem mito-
sierdzia bedzie ,,skrocenie cierpienia” ich dziecka, lub tez sugeruje si¢
im, ze ,takie dziecko” bedzie obcigzeniem dla jego sprawnego rodzen-
stwa. Rodzice réwniez moga spotkac si¢ z glosami, ze niepelnospraw-
ne dzieci sa obcigzeniem dla budzetu panstwa i reszty spoleczenstwa.

8. PODSUMOWANIE | WNIOSKI

Wszystkie oméwione powyzej kwestie oraz przytoczone wypowie-
dzi rodzicéw pokazuja, jak ogromnie trudna i ztozona jest sytuacja
otrzymania informacji o chorobie lub niepetnosprawnosci swojego
nienarodzonego i wyczekiwanego dziecka. Jest to moment, do ktére-
go nikt nie jest w stanie sie przygotowac lub go przewidzie¢, wobec
czego osoby, znajdujace si¢ w takiej sytuacji wymagaja szczegolnego
wsparcia oraz przekierowania do najlepszych lekarzy, psychologéow
i innych specjalistow.
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Niezwykle wazne jest, aby wspomniane wsparcie oferowane bylo
juz od samego poczatku, zaczynajac od lekarza, ktory przekazuje wy-
niki diagnozy prenatalnej. Lekarz ten jest bowiem pierwsza osoba,
z ktéra maja kontakt rodzice. Wsparcie to moze polega¢ zaré6wno na
rozmowie z rodzicami, jak i przekazaniu informacji oraz kontaktow
do instytucji oferujacych pomoc w tym zakresie. Jednak propono-
wane wsparcie zaczyna si¢ juz w momencie przekazywania diagnozy.
Rodzice powinni by¢ zaproszeni do osobnego pomieszczenia, gdzie
w atmosferze szacunku i zrozumienia specjalista przekaze wszelkie
informacje oraz pozwoli rodzicom na zadawanie pytan i wyrazanie
swoich emocji.

Bardzo istotna jest rola psychologa, z ktérym spotkanie powinno
si¢ proponowac¢ (nie narzuca¢) rodzicom po otrzymaniu niepomysl-
nej diagnozy prenatalnej. Daje ono mozliwo$¢ wyrazenia wszelkich
obaw i watpliwosci, ktore w tym trudnym czasie dotykaja rodzicow.
Zadaniem specjalisty jest udzielenie pomocy potrzebnej do zaakcep-
towania wynikow badan. Jego wsparcie powinno dotrze¢ rowniez do
rodzenstwa dziecka niepelnosprawnego.

Nalezy podkresli¢, iz wlasciwa opieka oraz troska nad rodzicami
sg istotnymi elementami na drodze do przyjecia i zaakceptowania
niepelnosprawnosci dziecka oraz zmniejszenia liczby aborcji, ktora
w wielu przypadkach moze by¢ wynikiem nie w pelni §wiadomej de-
cyzji podjetej w stanie silnego stresu oraz leku. Konieczne jest bez-
posrednie wskazanie przez lekarzy i innych specjalistow mozliwosci
uzyskania wsparcia ze strony m.in. hospicjow perinatalnych.

Diagnostyka prenatalna, ktora caty czas sie rozwija i przynosi
coraz to wieksze mozliwosci, staje si¢ nie tyle podstawg interwencji
medycznej, ile istotnym czynnikiem umozliwiajacym legalne do-
konanie aborcji. Jérome Lejeune, odkrywca przyczyny zespotu Do-
wna oraz jeden z gtéwnych twoércéw badan prenatalnych, twierdzit,
iz ,zapewnienie zdrowia poprzez zadawanie §mierci jest aborcja
medycyny” oraz ze ,nalezy walczy¢ z choroba, a nie likwidowa¢
pacjenta®. Lejeune méwil ponadto: ,Wcigz i wcigz widzimy to ab-
solutne nieporozumienie polegajace na pokonaniu choroby poprzez
wyeliminowanie pacjenta! Smieszne jest stanie nad pacjentem i mé-
wienie z powaga: »Kim jest ten parweniusz, ktéry odmawia bycia
wyleczonym? Jak on $mie stawiaé opdr naszej sztuce medyczne;j?
Pozbadzmy sie gol«. Medycyna staje si¢ nauka szalong, gdy ataku-
jemy pacjenta, zamiast walczy¢ z chorobg. Musimy by¢ zawsze po
stronie pacjenta. Zawsze”*.

Z dokumentacji prowadzonej w szpitalach wiemy, jak wiele dzieci co
roku ginie w wyniku aborcji eugenicznej. Nie wiemy jednak, jak wielu
rodzicéw po otrzymaniu niepomyslnej diagnozy prenatalnej musi wal-
czy¢ o zycie swojego dziecka, przeciwstawiajac si¢ sugerowanej przez le-
karza aborcji. Polskie Stowarzyszenie Obronicéw Zycia Czlowieka podaje,
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29 J. Lejeune, Pojecie i ludzki sens zycia,
[w:] Dolentium Hominum. Duchowni
i Swieccy wobec ludzkiego cierpienia, red.
A. Muszalaiin., Krakow 2011, s. 332.

30 K. Wojcik, Jéréome Lejeune i jego pa-
cjenci z trisomig 21, Krakow 2014, s. 13.
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31 O Karolu, ktéry urodzit sie dwa razy,
Polskie Stowarzyszenie Obroficéw Zycia
Czlowieka, https://pro-life.pl/o-karo-
lu-ktory-urodzil-sie-dwa-razy/, dostep:
4 czerwca 2019.

iz kazdego roku w Polsce ok. 11 tysiecy rodzicéw styszy niepomyslng
diagnoze prenatalng dla swojego dziecka®. W tym miejscu nalezy posta-
wi¢ dwa pytania: ilu sposrod tej grupy rodzicéw otrzymuje profesjonal-
ne i adekwatne wsparcie od lekarzy i specjalistow? Oraz ilu z tej grupy
rodzicéw nie jest udzielane zadne wsparcie, a jedynie sugestia zabiegu
terminacji cigzy?

Nalezy pamigtacd, iz o kazde niepeinosprawne lub chore niena-
rodzone dziecko powinno si¢ walczy¢ tak jak o narodzone oraz ze
wsparcie udzielane rodzicom wcale nie wiaze si¢ z wielkimi kosz-
tami. Polega ono przede wszystkim na umiejetnym przekazaniu
diagnozy, po$wieceniu chwili rodzicom, wystuchaniu ich, zaakcep-
towaniu ich decyzji oraz zapewnieniu, Ze nie zostang w tej trudnej
sytuacji sami. Waznym wydaje si¢ rowniez wprowadzenie do planu
studiéw medycznych oraz psychologicznych przedmiotdw, przygo-
towujacych do przekazywania niepokojacych diagnoz prenatalnych
oraz tematyki funkcjonowania hospicjéow perinatalnych, ktore taka
pomoc nios3.

Celem niniejszego artykulu bylo ukazanie sytuacji rodzicow
otrzymujacych diagnoze prenatalng o zespole Downa, podkreslenie
truddw, z jakimi si¢ borykaja, ich potrzeb oraz mozliwych form wspie-
rania. Podjety przeze mnie temat jest bogaty w tresci, a w niniejszej
pracy nie zostal w pelni wyczerpany. Jednak to nie wyczerpanie te-
matu byto moim celem, ale ukazanie problemu i zachecenie do po-
dejmowania dalszych badan w omawianym temacie oraz wdrazania
nowych form wspierania rodzicéw, oczekujacych narodzin niepetno-
sprawnego dziecka.

Na zakoniczenie pragne przytoczy¢ ostatnig juz wypowiedz jednej
respondentki:

Q (Rodzic 11) Jako katolicy jestesmy przeciwni aborcji, ale
z drugiej strony uwazam, zZe rodzice nie podejmujg decyzji
Swiadomie. Przepetnieni strachem, Zalem, pozostawieni samym
sobie, niemajgcy zadnego wsparcia psychologicznego, medycz-
nego. Marze o tym, by inni rodzice, ktérzy bedg w takiej sy-
tuacji, byli potraktowani z godnoscig, szacunkiem i empatiq.
Aby takie rozmowy odbywaly sie bez pospiechu, ze zwrdceniem
uwagi na to, co czujg rodzice w takiej sytuacji. Aby po otrzyma-
niu diagnozy kazdy rodzic miat zapewnione wsparcie psycho-
loga i lekarzy specjalistow, ktérzy szczegétowo opowiedzg, na
czym dana choroba polega, jakie sq rokowania, jak wyglgda
zycie takich 0s6b, jakie sq choroby towarzyszgce itp. My byli-
smy w o tyle dobrej sytuacji, ze z racji mojego zawodu znalismy
odpowiedz na wiele tych pytan, wiec i strach byt mniejszy, ale
takich przypadkow jest niewiele. Takie wsparcie powinno trwaé
od momentu otrzymania diagnozy.
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ANEKS

KWESTIONARIUSZ WYWIADU (SCENARIUSZ ROZMOWY) SYTUACJA
RODZICOW OTRZYMUJACYCH DIAGNOZE PRENATALNA Z PODEJRZENIEM
ZESPOtU DOWNA U SWOJEGO NIENARODZONEGO DZIECKA

Prosze powiedzie¢ kilka stéw o sobie i swojej rodzinie.

Na jakim etapie cigzy dowiedziala si¢ Pani/Pan/Panstwo o niepel-
nosprawnosci syna/corki?

Jakie emocje, mys$li, uczucia towarzyszyly Pani/Panu/Panstwu
w momencie otrzymania diagnozy?
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» Jakie byly najwigksze potrzeby Pani/Pana/Panstwa w tamtym cza-
sie (od momentu otrzymania diagnozy)?

» Jakiego rodzaju wsparcie Pani/Pan/Panstwo dostali i co byto naj-
bardziej pomocne?

» Czy w tamtym okresie oczekiwata Pani/Pan/Panstwo jakiej$ for-
my pomocy, wsparcia? Jakiej?

» Zjakimi trudnosciami szczegoélnie zmagala si¢ Pani/Pan/Panstwo
w tamtym czasie?

» Z perspektywy dnia dzisiejszego czy jest co$, co chcialaby Pani/
Pan/Panstwo, Zzeby w tamtym czasie przebiegalo inaczej?

» Jaki jest Pani/Pana/Panstwa stosunek do obowigzujacej w Pol-
sce ustawy regulujacej kwestie aborcji eugenicznej? Czy ma ona
wplyw na przygotowanie rodzicéw do narodzin dziecka z zespo-
fem Downa?

(Ustawa z dnia 7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego
i warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy).

ABSTRAKT

Celem artykutu jest oméwienie problematyki zwigzanej z sytuacja
rodzicéw oczekujgcych narodzin dziecka z zespotem Downa. Podjete
badania mialy na celu okreslenie podstawowych trudnosci i potrzeb
rodzin oczekujacych narodzin dziecka z zespotem Downa oraz po-
znanie form i rodzajéw wsparcia w przygotowaniu do podjecia funkcji
opieki i wychowania. Otrzymanie przez rodzicéw niepomyslnej dia-
gnozy prenatalnej swojego dziecka jest sytuacja bardzo trudng. Ro-
dzicie Ci sg przerazeni. Nie wiedzg, jak przyja¢ takg informacje, jak
sie zachowa¢ oraz co zrobi¢ po otrzymanej diagnozie. Dodatkowego
tragizmu tej sytuacji dodaje fakt legalno$ci aborcji eugenicznej w Pol-
sce. Z powodu obecnego stanu prawnego rodzice nie zmagaja si¢ wy-
facznie z uzyskana niepomy$lng diagnoza prenatalng, ale réwniez (co
przez rodzicow okreslane jest jako jeszcze trudniejsze) z sugestiami ze
strony lekarzy w kierunku wykonania zabiegu terminacji cigzy. Dla
rodzicédw szczegolnie wazny jest sposob, w jaki lekarz przekazuje infor-
macje o niepomyslnej diagnozie prenatalnej oraz wsparcie udzielane
przez rodzing, lekarzy, personel medyczny oraz innych specjalistow.

ABSTRACT

The purpose of the article is to discuss issues related to the situa-
tion of parents expecting the birth of a child with Down syndrome. The
research was aimed at determining the basic difficulties and needs of
families expecting the birth of a child with Down syndrome, as well as
learning the forms and types of support in preparation for taking up
care and upbringing functions. Receiving an unsuccessful prenatal
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diagnosis of an unborn child is a very difficult for parents. They are
terrified. They do not know how to receive such information, how to
behave, and what to do after the diagnosis. An additional tragedy of this
situation is the fact of the legality of eugenic abortion in Poland. Due
to the current legal status, parents are not only struggling with an un-
successful prenatal diagnosis, but also (which is described by parents as
even more difficult) with suggestions from doctors to terminate preg-
nancy. Particularly important for parents is the way the doctor commu-
nicates information about unsuccessful prenatal diagnosis and the sup-
port received from family, doctors, medical staff and other specialists..
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zesp6t Downa, rodzina, aborcja, wsparcie, cigza
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