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Wstep

Drogi Rodzicu!

Niedawno dowiedziafes sie, ze prawdopodobnie Twoje nienarodzone
dziecko nie rozwija sie prawidtowo, ma jakqs wade i potrzebna jest dal-
sza diagnostyka. Moze lekarz uprzedzit Cie nawet, ze ono nie przezyje
do dnia porodu. Zrozumiate jest, ze trudno Ci przyjq¢ te wiadomosc.
Zapewne czujesz lek, ztos¢, gniew, nieche¢ do catego swiata i masz
poczucie niesprawiedliwosci... W Twojej glowie ktebi sie wiele pytan:
,Dlaczego?’;,,Czy to mojawina?’,,Co bedzie z moim dzieckiem?’; ,, Jak
teraz zmieni sie moje zycie?, ,Jak sobie poradze? . Nie znamy odpowiedzi
na wszystkie Twoje pytania. Mozemy jednak zapewnic, ze wesprzemy
Cie na kazdym etapie tej drogi, na ktdrej teraz jestes.

By¢ moze podzielites sie juz informacjq o chorobie dziecka z rodzing
i przyjaciétmi. Mimo to czujesz sie opuszczony i zupetnie niezrozumiany.
A moze nie wiesz, jak im przekazac te smutnq dla Waszej rodziny wia-
domosc¢? Naturalnym stanem emocjonalnym jest lek przed tym, co
powiedzq inni i przed ich propozycjami rozwiqgzania Twojej sytuacji.
Pamietayj, ze zycie Twojego dziecka jest cudem i niezaleznie od decyzji,
jakq podejmiesz, na zawsze bedziesz jego rodzicem.

Zastanawiasz sie zapewne, czy dasz rade przejs¢ przez to wszystko, co
Cie czeka: przejs¢ przez ciqgtq niepewnosc o zycie dziecka, bezradnosc
wobec jego choroby, wyobcowanie w swiecie, ktory pedzi naprzdd, nie
pochylajqc sie nad chorymi i cierpiqgcymi. My — rodzice, ktorzy przeszlismy
te droge, towarzyszylismy naszym dzieciom w rozwoju, narodzinach
i umieraniu — wiemy, ze dasz rade. Mitos¢ rodzicielska i wyjqtkowe
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wiezy, ktore tqczq Cie z Twoim dzieckiem, dadzq Ci niebywatq site,
o ktorej istnieniu dzis mozesz jeszcze nie miec pojecia.

Co mam robic? - zapytasz. Teraz przede wszystkim najwazniejsze sq
Twdj spokdj i poczucie, ze sytuacja jest pod kontrolq.

Hospicjum perinatalne to miejsce, gdzie kompetentne osoby otoczq Cie
opiekg, pomogq zdecydowac o potrzebnych badaniach, skontaktujq
ze specjalistami, udzielq wsparcia psychologicznego i/lub duchowego.
Sq to osoby, dla ktdrych wazne jest zycie zardwno Twoje, jako matki,
jak i Twojego dziecka. Spotkasz tu réwniez rodzicéw, ktdrzy wiedzq,
co teraz czujesz, poniewaz sami to przezyli. Zapewniamy Cie o naszej
otwartosci i gotowosci niesienia pomocy, jesli tylko zdecydujesz sie
Z niej skorzystac.
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Szanowna Pani Doktor! Szanowny Panie Doktorze!

Zapewne nieraz spotkaliscie sie w swojej pracy z sytuacjq, kiedy u nie-
narodzonego dziecka zostaty zdiagnozowane wady rozwojowe roz-
nego pochodzenia. Praktyka lekarza ginekologa wiqze sie wéwczas,
dodatkowo, z koniecznosciq prowadzenia bardzo trudnych rozmoéw
z pacjentkami i ich rodzinami na temat niepomysinej diagnozy oraz
niekorzystnego rokowania. Zaréwno rodzice, jak i lekarze stajq wobec
wyjqtkowych dylematdw natury medycznej, etycznej, spotecznej oraz
prawnej. Ttem dla nich sq najczesciej silne i trudne emocje. Umiejetne
przekazanie przez lekarza niepomysinych informacdji jest niezmiernie
wazne, o czym rodzice piszq w swoich historiach, do ktdrych przeczy-
tania zachecamy.

Najwazniejsze dla mamy, ktéra witasnie dowiedziata sie o wadzie letal-
nej swojego ukochanego dziecka (niezaleznie od etapu ciqzy rodzice
myslq o dziecku, a nie zarodku czy ptodzie) jest, aby lekarz przedstawit
jej mozliwe scenariusze i dat wybdr. Bez sugerowania, co jest dla niej
najlepsze, bez dyrektywnosci, bez naktaniania do zadnego z dzia-
fan. Kobieta oczekuje od lekarzy i potoznych doktadnej diagnostyki,
szczegdtowych informacji medycznych o stanie zdrowia swoim oraz
nienarodzonego dziecka, a takze o formach pomocy rodzicom w takiej
sytuacji, m.in. o dziatalnosci hospicjum perinatalnego.

W sytuacji zagrozenia cigzy matka doswiadcza réznych emocji: zasko-
czenia, ztosci, strachu, smutku, bezradnosci. Gdy lekarz ginekolog
wychodzi ze swojej roli obiektywnego specjalisty, narzucajqc kobiecie
konkretne dziatanie, staje sie nieprofesjonalny. Nie powinien on by¢
stronq w sprawie - ani fanatykiem pro life, ani tez zwolennikiem aborcji.
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Mama potrzebuje sama podjq¢ decyzje, bo to ona ponosi péZniej
wszelkie jej konsekwencje. Kazde inne dziatanie ze strony lekarza to
przejaw braku szacunku dla rodzica, ktdry bedqc w skrajnych emocjach,
znajdzie sie pod dodatkowq presjq. Optymalnie, wybdr postepowania
powinien by¢ wypadkowq oczekiwari rodzicéw i opinii zespotu konsul-
tacyjnego, ostatecznie jednak nalezy zawsze dqzy¢ do uszanowania
decyzji rodzicow.

Podjecie decyzji o urodzeniu chorego dziecka wymaga stworzenia
rodzicom bezpiecznych warunkdw. Potrzebujq oni specjalistycznej
opieki medycznej, jak réwniez wsparcia emocjonalnego, duchowego,
moralnego czy socjalnego. Wszystkie wymienione warunki mogq
zostac zapewnione dzieki wielowymiarowej, dtugofalowej, przyjaznej
opiece hospicjum perinatalnego. Dzieki objeciu niq rodziny juz w trak-
cie ciqzy, rodzice majq szanse na zaakceptowanie tej trudnej sytuacji
oraz przygotowanie sie na przyjscie na swiat nieuleczalnie chorego
dziecka. Dlatego tak wazne jest, aby kazdy lekarz wiedziat o istnieniu
oraz proponowanej pomocy jakq oferuje hospicjum perinatalne oraz
przekazywat te informacje pacjentkom, np. poprzez dotqczenie do
opisu USG ulotki, poradnika perinatalnego czy wizytowki z danymi
kontaktowymi do hospicjum.



O hospicjum perinatalnym

Jak pomagamy rodzinom?

« Konsultacje z lekarzami opieki paliatywnej hospicjum domo-
wego i stacjonarnego. Mozliwos¢ odwiedzin i zapoznania sie
z funkcjonowaniem oddziatu oraz specyfikg opieki w domu
rodzinnym.

« Konsultacje ze specjalistami — m.in. zlekarzem ginekologiem,
genetykiem, kardiologiem dzieciecym.

« Opieka psychologiczna i terapeutyczna sprawowana przez
specjalistow, ktérzy od wielu lat pomagaja rodzicom dotknie-
tym podobnymi problemami.

« Spotkanie z innymi rodzicami, ktérych dzieci maja zblizony
zesp6t wad i byly badz sg pod naszg opieka.

« Opieka duszpasterska na zyczenie, by spojrze¢ na przezywang
traume w Swietle wiary.

Wszelka wymieniona pomoc jest bezptatna. Zglaszajac sie do
hospicjum, nalezy posiadac skierowanie do objecia opieka
perinatalng, wystawione przez lekarza rodzinnego, ginekologa,
genetyka lub kardiologa wykonujacego badania prenatalne
w ramach umowy z NFZ. Lekarz wystawiajac skierowanie powi-
nien wybrac kod 2184 - Hospicjum stacjonarne/Stacjonarny
osrodek opieki paliatywnej lub kod 1180 - Poradnia medy-
cyny paliatywnej. NFZ obydwa kody utozsamia z hospicjum
perinatalnym i skierowania z tymi kodami beda respektowane
przez NFZ.

Wzory dokumentow dostepne sa na stronie internetowej naszego
hospicjum: www.hospicjum.lublin.pl.



10

HOSPICYJNA OPIEKA PERINATALNA

Swiadczenia gwarantowane perinatalnej opieki paliatywnej obejmuja:

porady lekarskie,
opieke psychologiczng nad swiadczeniobiorca i jego rodzing,
koordynacje opieki.

W jednostce realizujgcej Swiadczenie perinatalnej opieki paliatywne;j
udzielane s porady/konsultacje lekarskie, przy czym:

pierwsza konsultacja pacjentki odbywa sie w ciggu kilku dni
od chwili zgtoszenia do podmiotu leczniczego;

liczba kolejnych porad lekarskich proponowanych rodzinie
powinna by¢ dostosowana do indywidualnych potrzeb rodziny;
konsultacje dostepne sg na kazdym etapie cigzy;

rodzina objeta opieka w ramach $wiadczenia jest przygoto-
wywana na rézne scenariusze przebiegu cigzy, w tym: zgon
wewnatrzmaciczny i poréd martwego dziecka, poréd przed-
wczesny i pordd o czasie;

konsultacje maja na celu poinformowanie rodzicéw o zakresie
choroby dziecka oraz mozliwosciach dalszego postepowania/
leczenia.

Kolejnym aspektem pomocy hospicjum perinatalnego jest opieka
psychologiczna nad swiadczeniobiorcg i jego rodzing, ktéra obej-
muje konsultacje psychologiczne, przy czym:

pierwsza porada psychologiczna odbywa sie najpdzniej po 5
dniach od chwili zgtoszenia do podmiotu leczniczego;

liczba kolejnych konsultacji proponowanych rodzicom powinna
by¢ dostosowana do ich indywidualnych potrzeb;

wsparcie psychologiczne obejmuje, m.in. wsparcie w radzeniu
sobie z emocjonalnym szokiem, oswajanie z etapami zatoby,
identyfikowanie, planowanie oraz wsparcie decyzji i wyboréw
rodzicow, na ktére sami moga mie¢ wptyw, spotkania w formie
indywidualnej, terapie grupowa.
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Koordynacja opieki:

podmiot realizujgcy $wiadczenie koordynuje organizacje porodu
chorego dziecka, w tym proponuje szpital, w ktérym moze
nastgpi¢ pordd (ostateczna decyzja po stronie rodziny dziecka),
umozliwia wczesdniejsze zapoznanie sie z miejscem porodu;
oddziat umozliwia jak najblizszy kontakt rodzicéw z chorym
dzieckiem po porodzie, rodzice majg zapewnione intymne
warunki do pozegnania sie z dzieckiem w przypadku jego $mierci;
oddziat umozliwia (na zyczenie rodzicow) obecnos¢ kapelana
po porodzie dziecka i udzielenie mu sakramentow;

oddzial umozliwia obecnos¢ jednego przedstawiciela pod-
miotu realizujgcego swiadczenie po porodzie, w szczegolnosci
psychologa;

oddziat umozliwia zabezpieczenie pamiatek po zmartym dziecku;
podmiot realizujgcy $wiadczenie wspotpracuje z hospicjum sta-
cjonarnym i/lub domowym, co pozwala na zachowanie ciggtosci
opieki nad dzieckiem. Jezeli dziecko przezyje pordd i istnieje
mozliwos$¢ wypisu z oddziatu neonatologicznego, rodzina zostaje
objeta opieka hospicjum domowego dla dzieci lub hospicjum
stacjonarnego dla dzieci;

podmiot realizujacy swiadczenie informuje rodzine dziecka
o przystugujacych jej prawach, m.in. o prawie do pochéwku, do
uszanowania intymnosci, prawie do pozegnania sie ze zmartym
dzieckiem, niezaleznie od etapu, na ktérym doszto do zgonu;
rodzice otrzymujg informacje dotyczace postepowania formalnego,
zwigzanego ze $miercig dziecka, tj. uzyskanie aktu urodzenia,
karty zgonu, rejestracji zgonu, rozwazenie donacji organéw;
koordynacja opieki po smierci dziecka obejmuje okres minimum
roku po $mierci dziecka, w tym, m.in. organizowanie spotkan
z psychologiem, zinnymi rodzinami w podobnej sytuacji, udziat
w innych przedsiewzieciach organizowanych przez podmiot
realizujacy Swiadczenie.
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Wazne informacje dla rodzicow

Co dalej? - czyli r6zne scenariusze

Drogi Rodzicu, myslac o potomstwie i cigzy zapewne oczekujesz
narodzin zdrowego dziecka. Owszem, styszate$ o roznych wadach
wrodzonych czy zespofach genetycznych. Statystyki w wiekszosci
poradnikdw wspominaja, ze to sie ,czasem zdarza” — zwykle raz na
Jles tysiecy cigz” By¢ moze taka sytuacja wystgpita u kogos$ zTwojej
rodziny lub znajomych. Nie brates jednak pod uwage takiego sce-
nariusza w swoim przypadku. Przeciez dbasz o zdrowie, wiasciwe
odzywianie i higiene. W koncu idziesz na USG ok. 13. tygodnia ciazy
i dowiadujesz sie od lekarza, ze nie wszystko jest w porzadku. Kolejne
badanie pokazuje wiecej wad, a czasami wskazuje najgorsze - serce
przestato bi¢ albo Twoje dziecko ma chorobe, o ktérej nawet nie
styszates. Jest tak rzadka, ze nie napisali o niej w zadnej ksigzce
o0 cigzy. Wtedy zaczyna sie poszukiwanie informacji, pojawiajg sie
pytania, wyrzuty, obwinianie siebie, poczucie niesprawiedliwosci.

Co teraz zrobi¢? Skad wzig¢ informacje na temat tej choroby? Z ksia-
zek? Z Internetu? Poszukaj raczej pomocy u specjalistow z dziedziny
medycyny, ktérzy opierajac sie na wiedzy i praktyce, bedg potrafili
wiele Ci wyjasnic.

W tym Poradniku postaramy sie pokazac, jakie scenariusze moze
przyniesc najblizsza przysztosc i jakg pomoc, w kazdym z nich, mozna
uzyska¢ w hospicjum perinatalnym. Nasze wsparcie udzielane jest
nie tylko przez wykwalifikowany personel placéwki, ktéry towarzy-
szy nieuleczalnie chorym dzieciom juz od ponad 27 lat, ale takze
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obejmuje mozliwos$¢ rozmowy z rodzicami, ktérzy doswiadczyli
straty dziecka i przeszli podobng droge.

Bardzo wazne jest rowniez, abys w tej trudnej sytuacji skorzystat
z pomocy psychologicznej oséb doswiadczonych w pracy z rodzi-
cami, ktorzy spodziewajq sie narodzin swojego ciezko chorego
dziecka. Nawet jesli myslisz, ze dasz sobie rade, ze moze s3 inni
bardziej potrzebujacy od Ciebie, to wiasnie Ty potrzebujesz takiej
pomocy. Szczegdlnie po to, aby zmierzyc sie ze swoimi emocjami,
uporzadkowac mysli, nauczyc¢ sie mowic¢ o problemie z bliskimi lub
nie mowi¢, jesli nie masz na to ochoty.

Gdy dziecko bedzie zyto miesiqce albo lata

Wiadomos¢ o cigzy powoduje, ze stonce swieci jasniej w naszych
domachisercach. Jednak rados¢ przygasa, kiedy dowiadujemy sie,
ze dziecko moze by¢ ciezko chore. Po wstepnej ztej diagnozie Swiat
sie wali. Poszukujemy pomocy w réznych miejscach. Pojawiaja sie
trudne pytania: Kto poprowadzi dalej ciqze? Gdzie nastqpi poréd? Czy
w ogdle ktos bedzie chciat sie nami zajqcé? Wszystko, co jest zwigzane
z narodzinami staje sie nagle wielka niewiadoma.

Na szczescie sg ludzie, ktérzy zaopiekuja sie Tobg w tak trudnej
sytuacji. Nie zostaniesz sam! Wystarczy, ze znajdziesz w sobie site
i odwage, aby wykonac pierwszy krok, ten najwazniejszy tele-
fon i umowisz sie na spotkanie. Wielu rodzicéw juz po pierwszej
rozmowie wychodzi z prze$wiadczeniem, ze od tego momentu
nie sg sami. Caty zespot hospicjum perinatalnego stara sie stuzy¢
kompetentng wiedzg i fachowa pomocg, bo kocha dzieci i ma dla
nich wielkie serce.

Hospicjum perinatalne obejmie Cie cato$ciowa opieka: medyczna,
psychologiczna i duchowg jeszcze przed narodzinami chorego
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dziecka, co pomoze zmierzy¢ sie z tg trudng sytuacja. Otrzymasz
pomoc w atmosferze spokoju i zyczliwosci. Lekarz wspoétpracujacy
z hospicjum udzieli informacji na temat choroby Twojego niena-
rodzonego dziecka. Wyttumaczy, na czym polega wada lub zesp6t
schorzen oraz przedstawi dalsze rokowania.

W szpitalu, ktory wspdtpracuje z hospicjum perinatalnym, mozesz
liczy¢ na fachowa opieke oraz dyskrecje i zrozumienie personelu.
Bedziesz mie¢ zapewnione odpowiednie warunki w czasie porodu,
osobng sale porodowga i poporodowa. Tuz po porodzie masz prawo
zobaczy¢ malenstwo, przywitac sie, przytuli¢ je i ochrzci¢, co jest
wielkim szcze$ciem w tej trudnej chwili.

To jest tez odpowiedni czas, zeby uregulowac sytuacje prawna dziecka.
Po porodzie szpital sporzadza karte urodzenia, ktérg w ciggu 3 dni
przekazuje wtasciwemu urzedowi stanu cywilnego. Na jej podsta-
wie sporzadzany jest akt urodzenia, ktérego odpis wraz z PESEL-em
i potwierdzeniem zameldowania dziecka wydawany jest rodzicowi
po zgtoszeniu urodzenia dziecka. Zgodnie z przepisami na zgtosze-
nie masz 21 dni. Dokumenty te beda niezbedne do ubiegania sie
o $wiadczenia np. opiekunicze, macierzynskie. Jezeli rodzina jest
wierzaca i zdecyduje sie na chrzest swojego dziecka, odpis aktu
urodzenia bedzie takze wymagany do okazania ksiedzu w parafii.
Natomiast, gdy w sytuacji zagrozenia zycia, dziecku udzielono juz
chrztu z wody w szpitalu, na podstawie zaswiadczenia ze szpitala,
kancelaria parafialna dokona stosownego wpisu do ksiegi chrztow.

Po ustabilizowaniu stanu dziecka, mozecie opuscic szpital i zostac
objeci opieka hospicjum stacjonarnego lub domowego, ktére
zapewnia catodobowa, kompleksowg opieke i niezbedne sprzety
medyczne. Bedziesz obserwowat rozwdj swojego dziecka, zobaczysz
jak rosnie, jak skutecznie upomina sie o jedzenie i przybiera na wadze.
Zauwazysz, ze najwygodniej jest mu w ramionach bliskich, ze daje
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zna¢, gdy ma mokro w pieluszce lub gdy co$ mu doskwiera. By¢ moze
doczekasz sie tez jego usmiechu, ktory tak uszczesdliwia. Najblizsza
rodzina, rodzenstwo i znajomi mogg odwiedza¢ dziecko. Wspélnie
bedziecie sie uczy¢ cierpliwosci, radosci z drobnych rzeczy, pokory
i mitosci. Warto uwiecznié ten czas na zdjeciach i krétkich filmach. Czas
wspolnie spedzony sprawi, ze $wiat na troche sie zatrzyma. Staraj sie,
by kazda chwila byta wyjatkowa, by da¢ dziecku tyle mitosci, ile jestes
w stanie. Niech to bedg Wasze wspdlne dni wypetnione mitoscia.

Dzieki zespotowi hospicjum Malenstwo bedzie miato zapewniony
mozliwie najwiekszy komfort, bedzie traktowane z delikatnoscig oraz
czutoscia. To wspaniali ludzie, ktorzy otocza Twoje dziecko ogromna
troska. Ty tez znacznie lepiej poczujesz sie majac pewnos¢, ze jeste-
$cie pod najlepsza, fachowg opieka. Personel medyczny nauczy Cie
niezbednych czynnosci pielegnacyjnych. Dzieki temu kazdy kolejny
dzien przyniesie coraz wieksze poczucie kontroli i bezpieczenstwa.
To, co na poczatku wydawato sie trudne, z czasem stanie sie prostsze.

Staraj sie funkcjonowaé w miare mozliwosci normalnie, mimo ze
jest to zycie,z dnia na dzien”, ze Swiadomoscia ,ciezkiego wyroku’,
o ktérym trudno zapomnie¢. Wazne, aby w tym wszystkim znalez¢
rdGwnowage pomiedzy czasem poswieconym dla chorego dziecka,
wspotmatzonka czy pozostajacych w domu dzieci - oni takze potrze-
buja uwagi, ciepta, mitosci i opieki.

Gdy dziecko bedzie zyto bardzo krotko

By¢ moze ustyszate$ juz od lekarzy, ze Twoje dziecko bedzie zyto
krétko. By¢ moze umrze jeszcze w tonie mamy, albo dozyje tylko
do dnia porodu, ale umrze wkrétce potem. Niezaleznie od tego ile
czasu bedziesz mie¢, postaraj sie go dobrze wykorzystac. To Twoj
czas zTwoim dzieckiem. Ono porusza sie, kopie i mimo ze jest chore,
dobrze sie czuje pod sercem mamy. Dostaje poprzez pepowine



16 HOSPICYJNA OPIEKA PERINATALNA

wszystko, czego mu potrzeba i nie cierpi. Juz teraz mozesz do niego
mowi¢, mozesz je kochad. Juz teraz jest ono czescig Twojej rodziny i na
zawsze bedzie. Niezaleznie od dalszych wydarzen Ty juz jestes jego
Rodzicem. Kup Mu prezent na Gwiazdke lub inng okazje. Przygotuj
ubranko, kocyk i pieluszke dla swojego Maluszka.

Teraz jest tez czas na przygotowanie sie do porodu. Zréb to, co
mozesz, aby zapewnic sobie poczucie bezpieczenstwa i kontroli
nad sytuacja. Koordynator w hospicjum perinatalnym pomoze Ci
zorganizowac spotkanie z personelem w szpitalu, by zapozna¢ Cie
z traktem porodowym i oddziatem dla noworodkéw. Kompetentna
osoba opowie Ci, co sie bedzie dziato, kiedy Twoj Maluch sie urodzi.
Ustalicie tez, czy lekarze majg podejmowac resuscytacje noworodka,
czy tez odstapic od terapii daremnej (czyli zabiegéw medycznych,
ktore by¢ moze przedtuza zycie dziecka, ale dostarcza mu dodatko-
wego cierpienia, nie doprowadzajac do jego wyzdrowienia). Wyraz
tez jasno swoje oczekiwania co do czasu spedzonego z Malenstwem
tuz po narodzinach — masz prawo je przytulic¢i trzymac w ramionach.
Masz tez prawo do tego, aby je ochrzci¢, jesli jestes wierzacy i czujesz
takg potrzebe — moze to zrobic ojciec dziecka lub potozna. Nadaj
dziecku imie i ustal z personelem, jak chcesz, by sie to odbyto. Zadne
procedury medyczne nie moga by¢ przeszkoda w Twojej bliskosci
zdzieckiem, o ile zostata podjeta decyzja o niewykonywaniu resuscy-
tacji. To moga by¢ Twoje jedyne chwile zZWaszym Malenstwem. Warto
je utrwali¢, robiac kilka zdjec¢ lub nagrywajac pamiagtkowy film.

Z punktu widzenia personelu medycznego to bedzie pordd jak
kazdy inny, ale mama zastuguje na specjalne traktowanie. Przede
wszystkim ma prawo do intymnosci i dyskrecji. Personel medyczny
nie powinien rozmawiac z Tobg o Twojej sytuacji w obecnosci oséb
trzecich. Wszelkie badania i sam poréd powinny sie odby¢ w warun-
kach dajacych poczucie bezpieczeristwa. Wazna i potrzebna jest
obecnosc¢ ojca lub innej bliskiej osoby w czasie porodu natural-
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nego. Nawet jesli pordd ma by¢ operacyjny, rowniez warto zadbac
o mozliwie najwiekszg bliskos¢ i przygotowac warunki, aby ojciec
mogt wzigé Malenstwo na rece tuz po porodzie, kiedy mama nie
ma jeszcze takiej mozliwosci.

Kiedy dziecko odejdzie - po kilku, kilkunastu minutach, moze
godzinach - masz prawo do pozegnania sie i spedzenia z nim tyle
czasu, ile potrzebujesz. By¢ moze dziadkowie i rodzenstwo rowniez
beda mogli sie pozegna, jesli ustalisz to wczesniej z personelem
medycznym. Jesli zechcesz, potozna pomoze Ci zrobi¢ zdjecie
dziecka lub odcisk jego stopek czy dtoni. Beda to pamiatki, ktére
pomoga Ci przezyc czas zatoby. Nawet jesli nie zdotasz na nie patrzec
przez wiele miesiecy, przyjdzie moment, ze zapragniesz spojrze¢,
aby popfakac i wyrazic¢ swojg tesknote. Moze zechcesz zachowac
inne rzeczy Twojego dziecka - kocyk, pieluszke, pluszaka, opaske
szpitalna na raczke.

Kiedy juz pozegnasz sie z Maluszkiem, jego ciato zostanie przeka-
zane przez szpital firmie pogrzebowej, gdzie bedzie oczekiwato na
powrdt mamy ze szpitala i pochowek.

Mama, ktérej dziecko odeszto, potrzebuje po porodzie odosobnienia,
by nie przebywata z matkami, ktére maja przy sobie swoje dzieci,
karmiga je i przytulaja. Potrzebuje obecnosci bliskich, ktorzy beda ja
wspierac i wypetniac jej czas. Nie moze by¢ teraz zbyt dtugo sama.
Dlatego szpital powinien zapewni¢ osobng sale, aby bliscy mogli
odwiedzac potoznice. Potég bez dziecka przy piersi jest bardzo
trudnym doswiadczeniem. Nie jest tatwo zmagac sie ze staboscia
swojego ciata - szczegdlnie po porodzie operacyjnym. Pustka, ktéra
pozostaje, nie daje sie niczym wypetni¢. Kobieta moze nawet czu¢
chec ,porwania” pierwszego z brzegu dziecka, aby miec je przy
sobie. Jej organizm jest nastawiony na opieke nad noworodkiem
i na bliskos¢ z nim. Piersi zaczynajg wytwarzac pokarm, ale laktacja
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zawczasu musi zosta¢ zahamowana farmakologicznie - jej ustanie
zajmie ok. 2-3 tygodnie.

Zanim mama opusci szpital, zwykle ojciec dziecka podejmuje przy-
gotowania do pochéwku dziecka. Administracja szpitala przygotuje
niezbedne dokumenty - zaswiadczenie o urodzeniu i zgonie, a jezeli
dziecko zostato ochrzczone, to rowniez zaswiadczenie o dokonaniu
chrztu. Nastepnym krokiem bedzie udanie sie do urzedu stanu cywil-
nego, ktéry nada dziecku numer PESEL, wyda odpis aktu urodzenia
oraz odpis aktu zgonu. Na podstawie tych dokumentow mozliwe
bedzie ubieganie sie o zasitek pogrzebowy z ZUS-u, a takze urlop
macierzynski dla mamy i urlop okolicznosciowy dla ojca oraz ewentu-
alne $wiadczenia ubezpieczeniowe z tytutu urodzenia/smierci dziecka.

Ciato Twojego dziecka zastuguje na godny pochéwek. Jesli pragniesz
pogrzebu katolickiego, powinienes zgtosic sie do kancelarii parafial-
nej z odpisem aktu zgonu. Masz prawo do tego, aby pogrzeb zostat
odprawiony w kosciele w obecnosci ciata dziecka. Kosciét ufa, ze
mate dziecko jest zbawione, gdyz nie miato mozliwosci Swiadomie
zgrzeszyc. Nie staje sie ono - jak zwykto sie to okresla¢ - ,aniotkiem’,
lecz nalezy do grona ludzi zbawionych, wiec zarébwno msza, jak
i modlitwy w czasie pogrzebu s sprawowane za rodzicéw i rodzine
zmartego dziecka. Dodatkowo podkresla to biaty ubiér uczestnikow
uroczystosci.

Pogrzeb zamyka pewien etap, ale dla Ciebie zmagania beda trwaty
dalej. Nie ma uniwersalnego scenariusza. Daj sobie prawo do prze-
zywania tego czasu tak, jak chcesz. W tym czasie wazne jest to,
czego Ty potrzebujesz, a nie to, ,co wypada” - masz prawo ptakac
i tesknic albo po prostu zy¢ na zwolnionych obrotach. Hospicjum
perinatalne réwniez na tym etapie bedzie Ci towarzyszy¢, oferujac
terapie indywidualng oraz cykliczne spotkania w ramach grupy
wsparcia dla rodzicéw i rodzenstwa po stracie dziecka.
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Gdy ciqza zakonczy sie poronieniem

To smutne i niesprawiedliwe, ale czasem zdarza sie tak, ze Malenstwa
zyjace pod sercem mamy, umierajg na bardzo wczesnym etapie cigzy.

Mimo iz dziecko jest wéwczas bardzo malutkie, mozesz odebrac
jego ciato ze szpitala i godnie je pochowac. Do niedawna nie byto
zadnych regulacji prawnych z tym zwigzanych. Wszystko zalezato
od dobrej woli lekarza, szpitala i urzednikéw. Dzis mamy juz taka
mozliwos$¢. Prawo oficjalnie pozwala odbierac ciato dziecka do
pochéwku, bez wzgledu na to, na jakim etapie cigzy zmarto. Wszystko
dzieki wieloletnim staraniom r6znych os6b oraz odwadze rodzicow
do gtosnego méwienia o ich potrzebach godnego pozegnania sie
i pochowania swoich dzieci umierajgcych na wczesnym etapie cigzy.

Jesli Twoje Malenstwo umrze przed 16. tc, jego pte¢ moze nie by¢
jeszcze widoczna ,,gotym okiem’, natomiast jej okreslenie jest nie-
zbedne do tego, aby zarejestrowac dziecko w urzedzie stanu cywil-
nego. Pte¢ mozna poznag, robiac testy DNA. Konieczne jest wéwczas
wypozyczenie prébek z fragmentem ciata dziecka ze szpitala (zaraz
po porodzie) i przekazanie ich do laboratorium genetycznego oraz
zlecenie badan. Hospicjum perinatalne wskaze Ci takie laboratoria.

Jesli natomiast ptec dziecka jest okreslona, bo moze by¢ juz widoczna
»gotym okiem” ok. 16. tc, szpital zaraz po porodzie wydaje karte
martwego urodzenia, ktérg nastepnie przekazuje do urzedu stanu
cywilnego (USQ). Jesli karta martwego urodzenia zostanie wydana
rodzicom, muszg oni zanies¢ ja do USC w ciggu 3 dni, co jest warun-
kiem rejestracji i wystawienia aktu urodzenia martwego dziecka.



20 HOSPICYJNA OPIEKA PERINATALNA

Na odpisie aktu znajduje sie adnotacja o martwym urodzeniu,
dlatego nie jest juz potrzebny akt zgonu i nie jest on wystawiany.

Jesli nie zdecydujesz sie na badanie genetyczne pfci lub nie bedzie
ono mozliwe z jakich$ wzgledow, wtedy szpital wystawi karte zgonu,
ktéra umozliwia pochowanie dziecka. Nie daje ona jednak prawa
do rejestracji dziecka w USC, odebrania zasitku pogrzebowego ani
urlopu macierzynskiego. Karta zgonu potrzebna jest na cmentarzu,
by méc pochowad dziecko. Mozna pochowac je w rodzinnym gro-
bowcu lub w matym, oddzielnym grobie przeznaczonym tylko dla
niego. Wszystko to nalezy ustali¢ z zarzadem cmentarza.

Koscidt wierzy, ze dzieci zmarte przed narodzeniem sa zbawione,
dlatego msze $wietg pogrzebowa odprawia sie w intencji rodzicow
i rodziny zmartego dziecka. Jesli nie chcesz organizowac tradycyj-
nego pogrzebu, mozesz rowniez poprosic ksiedza o uczestniczenie
w uroczystosci. Kaptan pomodli sie zWami nad trumna i jg poswieci.

Pewnie zastanawia Cig, jak poznac¢, ze nastapito lub rozpoczeto sie
poronienie. Mozesz w ogdle o tym nie wiedzie¢ (tzw. poronienie chy-
bione) — po prostu na USG lekarz wykryje, ze serce Twojego maluszka
przestato pewnego dnia bi¢. Mozesz tez zauwazy¢ niebezpieczne
krwawienie i skurcze — sa to dwa najbardziej charakterystyczne
symptomy poronienia. Nie kazdy z tych objawéw musi oznaczac
poronienie, ale warto jak najszybciej skonsultowac je z lekarzem.

Pamietaj, ze juz od dawna, zyjac w cywilizowanym kraju, mamy
wiele praw jako pacjenci. Nie zawsze jednak potrafimy o nie zawal-
czy¢. Masz prawo wymagac od personelu szpitala, aby przekazanie
informacji o Smierci Twojego dziecka odbywato sie w intymnym,
odosobnionym miejscu, w sposéb spokojny i taktowny. Mozesz
poprosi¢ o osobng sale, aby nie przebywac z kobietami w cigzy
i matkami, ktore urodzity zdrowe dzieci.
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Nie boj sie okazywac swoich uczuc¢ (smutku, ztosci, bezradnosci).
Smier¢ dziecka jest ciezkim doswiadczeniem i nie da sie jej zapo-
mnie¢ ani wymazac z pamieci — nawet z uptywem czasu. Rdwniez
gdy byta to smier¢ dziecka, ktérego nigdy nie widziate$, bo zmarto
przed urodzeniem. Wazne jest, aby nauczy¢ sie zy¢ ze Swiadomoscia
bycia rodzicem zmartego dziecka. Nie zamykac sie w sobie, chocby
ze wzgledu na najblizsze osoby, ktore zostaty z Tobg, a ktore nadal
bardzo Cie potrzebuja.

W przezyciu doswiadczenia utraty dziecka bardzo pomagaja
rozmowy z innymi rodzicami, ktérzy rowniez doswiadczyli takiej
straty. Duchowe wsparcie i pomoc w zrozumieniu sensu cierpienia
i Smierci dajg msze $wiete w intencji rodzicow po stracie dziecka
oraz obchodzony 15-tego pazdziernika kazdego roku Miedzyna-
rodowy Dzien Dziecka Utraconego. W hospicjum perinatalnym
mozesz uzyskac informacje o grupie wsparcia dla rodzicéw dzieci
utraconych dziatajgcej w Twojej okolicy. W kazdej chwili, jesli tylko
poczujesz taka potrzebe, mozesz rowniez skorzystac ze wsparcia
profesjonalnych psychologéw, wspétpracujacych z naszym hospi-
cjum, ktérzy pomoga Ci w tym trudnym doswiadczeniu.

W sytuacji gdy pochéwek nie moze by¢ dokonany (ze wzgledu np.
na bardzo wczesna cigze), waznym elementem przezywania zatoby
jest,,mentalne” pozegnanie. Chodzi o uznanie, ze jest to wazne
przezycie, bez uciekania czy proby zapomnienia (bo tak waznego
doswiadczenia nie da sie zapomnie¢) i uczczenie obecnosci dziecka
w naszym zyciu. Pogrzeb ma wymiar psychologiczny, stuzy urealnieniu
sytuacji straty i jej przezyciu, wiec wiele matek mowi, iz pozegnanie
realne przynosi im ukojenie i ulge. Takim pozegnaniem moze by¢
msza Swieta w tej intencji, wyjscie na spacer, a nawet posadzenie
krzewu badz drzewa. Formy moga by¢ dowolne i wynikaja z potrzeby
serca matki.
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Utrata dziecka wigze sie z wielkim bdlem, ale moze stac sie réwniez
piekna historig mitosci rodzicielskiej, ktdra bardzo jednoczy rodzicow.
Celebruj w sercu pamiec o dziecku i usmiechaj sie do niego tak, jak
usmiechasz sie do swoich bliskich. To da Ci duzo spokoju i radosci
w cierpieniu, ktore przezywasz po jego $mierci.

Gdy urodzi sie martwe dziecko

Idziesz na wizyte do lekarza z nadzieja, ze ustyszysz bicie serca
Twojego Maluszka. Zamiast tego dowiadujesz sig, ze juz go nigdy
nie ustyszysz... dziecko umarto. Jeste$ w szoku, nie wierzysz, ze to
dzieje sie naprawde, ze nie masz juz wptywu na jego zycie. Przeciez
to nie tak miato by¢! Bliscy czekaja ciggle na dobre wiesci, ale Ty
juz wiesz... Swiat sie zatrzymat, nie - to Ty sie zatrzymujesz, a $wiat
pedzi obok nadal, jakby nic sie nie wydarzyto.

W takiej sytuacji poréd Twojego martwego dziecka bedzie wywo-
tywany. Mozesz czu¢ na to niezgode, zadajac sobie pytania: Po co
ten bal, jesli ono i tak nie Zyje? Po co cierpienie? Chciatabys zasna¢
i obudzic sie juz po wszystkim. Mozesz rowniez czu¢ obawe przed
zobaczeniem swojego martwego dziecka. Pamietaj jednak, ze ono
jest jedyne i Twoje — dla Ciebie najwazniejsze na $wiecie. Po urodzeniu
jest to czesto jedyny moment, w ktérym bedziecie mogli je zobaczy¢,
wiec jesli personel bedzie chciat je szybko zabraé - zaprotestuj. Daj
sobie czas, nie daj sie pospieszac. Nadaj imie Twojemu kochanemu
dziecku. Mozesz je dotkng¢, trzymac w objeciach, catowac, zoba-
czy¢ do kogo jest podobne. Jesli chcesz, mozesz zrobi¢ zdjecie czy
odcisk stopki.

Wiekszos¢ oséb powie, ze wszystko juz za Tobg, to nieprawda, teraz
wiasnie zaczyna sie zycie bez Twojego dziecka. To nie byt zwykty
pordd, ale raczej zabieg,,na otwartym sercu matki”. Bedziesz potrze-
bowac czasu. By¢ moze bedzie Ci potrzebna pomoc nawet w zwy-
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ktych domowych czynnosciach. Czasem przyda sie stata obecnos¢
bliskich, a innym razem chwila samotnosci.

Bez wzgledu na wielkos¢ Twojego dziecka mozesz je pochowac.
Jesli chcesz, wtéz do trumienki prezent — pamiatke od siebie dla
niego. Jesli masz inne dzieci — kazde z nich moze co$ podarowac
swojemu zmartemu bratu lub siostrze. Na tabliczce z jego imieniem
i nazwiskiem umiesc¢ napis bliski Twojemu sercu. Pogrzeb powinien
byc¢ doktadnie taki, jak chcesz.

W domu w przyptywie rozpaczy nie wyrzucaj pamiatek: np. zdjec
USG, przygotowanych rzeczy dla Twojego dziecka - odtdz je w jakie$
konkretne miejsce. Moze kiedys$ przyjdzie czas, ze zapragniesz do
nich wrocid.

By¢ moze jeszcze wielokrotnie ustyszysz od otoczenia trudne dla
Ciebie pytania: Kiedy rodzisz? Co sie urodzito? itp. Pamietaj, ze inni
nie wiedzg, co sie stato i nieSwiadomie moga sprawiac Ci przykrosc.
Pomysl, co chciatabys$ odpowiedzie¢ w takiej sytuacji. Pozwdl sobie
na ptacz, tesknote, ztos¢ - tak dtugo, jak tego potrzebujesz.
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Gars¢ porad prawnych - co prawo gwarantuje
rodzicom?

Strata dziecka jest dla kobiety zawsze silnym przezyciem, ktéremu
towarzyszy wiele trudnych emocji. Jest to niezalezne od etapu
cigzy, na ktérym to nastagpito. Towarzyszace uczucia takie jak: zal,
lek, poczucie bezradnosci powoduja, ze trudno mysle¢, a co dopiero
skoncentrowac sie i odnalez¢ w gaszczu informacji formalnych.
Niniejszy rozdziat ma za zadanie w prosty i przystepny sposéb
dostarczy¢ podstawowych informacji odnosnie praw, jakie przystu-
guja kobiecie po stracie dziecka na poszczegdélnych etapach cigzy.

Prawa przystugujqce kobiecie po stracie ciqzy

1. Prawo do rejestracji urodzenia dziecka w urzedzie stanu
cywilnego bez wzgledu na tydzien zakonczenia cigzy. Nalezy jednak
rozr6zni¢ dwa scenariusze:

« w przypadku poronienia, kiedy mozliwe jest morfologiczne
okreslenie pici dziecka (okoto 16. tc — kiedy wida¢ narzady
ptciowe - nie trzeba dodatkowych badan) oraz w przypadku
narodzin dziecka martwego szpital wystawia Karte martwego
urodzenia (ktéra najczesciej wysytana jest przez szpital do
USC), bedaca podstawa do rejestracji dziecka przez rodzicéw.
USC wystawia Akt urodzenia dziecka z adnotacjg o martwym
urodzeniu. Dokument ten zastepuje takze Akt zgonu, ktérego
w tym wypadku nie sporzadza sie. Rejestracji nalezy dokonac
w terminie ustawowym 3 dni od wystawienia Karty martwego
urodzenia.
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« w przypadku poronienia, gdy nie jest mozliwe morfologiczne
okreslenie ptci dziecka przy poronieniu, rodzice moga dokonac
pochéwku w dwojaki sposob:

- z okre$leniem pfci dziecka — rodzice muszg zgtosic sie do pra-
cowni histopatologicznej, w ktérej przechowywane sg resztki
po poronieniu, ze zleceniem wykonania badan genetycznych
oznaczajacych ptec. Sq one tam przechowywane przez 30
dni - jest to czas, w ktérym rodzice mogga sie zgtosic. Po tym
terminie materiat biologiczny podlega utylizacji. Koszty wyko-
nania badania genetycznego ponoszg rodzice. Na podstawie
wyniku badania okreslajacego ptec dziecka szpital wystawia
Karte martwego urodzenia. Dalsza procedura postepowania
jest taka sama jak w sytuacji, gdy ptec dziecka jest okreslona.
W tej sytuacji ustawowy termin rejestracji wynosi takze 3 dni
od wystawienia przez szpital Karty martwego urodzenia na
podstawie wyniku badania genetycznego.

- bez okreslenia ptci dziecka - szpital wystawia wtedy Karte
zgonu tylko w czesci przeznaczonej dla administracji cmentarza,
ktora jest dokumentem uprawniajgcym do dokonania pochéwku
szczatkow dziecka. Rodzice dokonujg pochéwku na wiasny koszt
(nie przystuguje im wtedy zasitek pogrzebowy). Kobiecie nie
przystuguje wtedy prawo do urlopu macierzynskiego.

Do dokonania rejestracji rodzice potrzebujg dowoddéw osobistych.
Wskazane jest takze posiadanie aktu matzenstwa, cho¢ nie jest
to obligatoryjnym obowigzkiem. Rejestracji moze dokonac sam
ojciec, pod warunkiem, ze rodzice s w zwigzku matzenskim. Jesli
pozostaja w zwigzku nieformalnym, rejestracji moze dokonac tylko
matka. Jezeli matka ze wzgledow zdrowotnych musi pozostac dtuzej
w szpitalu, a ojciec dziecka nie moze dokonac rejestracji (np. gdy nie
maja slubu), nalezy zwrécic¢ sie do USC z wnioskiem o dokonanie
procedury rejestracji w szpitalu (pracownik USC przychodzi wtedy
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do matki). Rejestracja dziecka w USC i wystawienie Aktu urodzenia
jest podstawg do uzyskania prawa do zasitku pogrzebowego.

2. Prawo do pochowku - kazdy rodzic ma prawo dokonania
pochéwku. Nalezy zaznaczy¢, ze nie jest to obligatoryjny obowia-
zek, bo kazdy rodzic ma takze prawo do zrzeczenia sie prawa do
pochoéwku dziecka. Decyzja o dokonaniu pochéwku dziecka jest
wiec indywidualna i nalezy tylko do rodzicow. Jednak musi by¢ ona
udokumentowana poprzez podpisanie w szpitalu odpowiedniego
o$wiadczenia, w ktérym matka deklaruje wole dokonania pochéwku
badz rezygnuje z niego. W przypadku, gdy rodzice nie decyduja sie
na dokonanie pochéwku, dokonywany jest on przez gmine wtasciwa
dla miejsca zgonu na jej koszt (Dz. U.z2015r., poz. 2126 z pézZn. zm).
Prawo do pochdéwku nie jest obecnie uzaleznione od prawa do
rejestracji. Mozna dziecko zarejestrowac i pochowa¢, a mozna
poprzestac na samej rejestracji lub na samym pochéwku.

Pamietaj: wsréd dokumentéw zwigzanych z zakoriczeniem hospi-
talizacji powinnas dosta¢ dokument o nazwie: ,Zlecenia do firmy
$wiadczacej ustugi mortalitarne na wydanie ciata bez sekcji lub po
sekcji zwtok”, wystawiony przez upowaznionego lekarza.

3. Prawo do urlopu macierzynskiego i zasitku macierzynskiego
bez wzgledu na tydzien zakonczenia cigzy — warunkiem jest rejestracja
dziecka w USC. W przypadku urodzenia martwego dziecka kobieta
ma prawo do 8 tygodni urlopu, liczac od dnia porodu. W tym celu
nalezy przedstawic¢ pracodawcy Akt urodzenia z adnotacja o mar-
twym urodzeniu, ktory jest wystarczajagcym udokumentowaniem
tego prawa.

4. Prawo do uzyskania zasitku pogrzebowego bez wzgledu na
tydzien zakonczenia cigzy — warunkiem jest rejestracja dziecka
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w USC. W ZUS-ie nalezy przedstawi¢ dokumenty potwierdzajace
poniesienie kosztow pochéwku (np. faktury za trumne, urne lub
ustugi pogrzebowe na cmentarzu), Akt urodzenia z adnotacja
0 martwym urodzeniu oraz dokument potwierdzajacy prawo do
$wiadczen (np. zaswiadczenie od pracodawcy o podleganiu ubez-
pieczeniom spotecznym) — czesto formalnosci zwigzane z uzyska-
niem zasitku pogrzebowego zatatwia sama firma pogrzebowa,
po ustaleniu z rodzicami. Obecnie pochdéwek jest takze mozliwy
bez Aktu urodzenia z adnotacjg o martwym urodzeniu, ale nalezy
wiedzie¢, ze uniemozliwia to rejestracje dziecka w USC i uzyskanie
zasitku pogrzebowego.

W sytuacji, gdy osoba uprawniona nie decyduje sie na pochéwek
dziecka martwo urodzonego, a wnioskuje o wystawienie dokumentu
pisemnego zgtoszenia urodzenia dziecka martwego w celu uzyska-
nia zasitku pogrzebowego z ZUS, brak jest podstaw do wystawienia
takiego dokumentu. Zgodnie bowiem z art. 78 ust. 1i 2 ustawy z dnia
17 grudnia 1998 r. o emeryturach i rentach z Funduszu Ubezpieczenh
Spotecznych (Dz. U.z 2009 r. Nr 153, poz. 1227): Art. 78. 1., zasitek
pogrzebowy przystuguje osobie, ktéra pokryta koszty pogrzebu.

Narodziny dziecka z wadami letalnymi

Kobieta, u ktorej dziecka w czasie cigzy stwierdzono wady letalne,
powinna zostac objeta kompleksowg opieka jeszcze przed poro-
dem, poniewaz w przypadku przewidywanej, oczekiwanej $mierci
przezywanie uczu¢ wiasciwych zatobie ma miejsce jeszcze przed
rzeczywistym zgonem jej dziecka. Zjawisko to, zwane antycypacja
straty/zatoby, umozliwia stopniowe zegnanie sie rodzicéw z dziec-
kiem jeszcze przed jego utrata i w ten sposéb przygotowuje ich na
traumatyczng sytuacje straty.
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Postepowanie w sytuacji stwierdzenia wad letalnych dziecka oraz
formy pomocy rodzicom:

« Przekazanie rodzicom petnej wiedzy na temat choroby dziecka
- stwierdzenie wad letalnych dziecka moze nastapi¢ w wyniku
badania USG (jesli wady sa na tyle duze/czytelne, ze nie
pozostawiajg watpliwosci co do tego, ze prowadza do sSmierci
dziecka) badz w wyniku badania genetycznego (na podstawie
amniopunkgji).

« Kobieta z rozpoznanymi wadami rozwojowymi ptodu powinna
otrzymac od lekarza prowadzacego skierowanie do psycho-
loga (zgodnie z Zarzagdzeniem Nr 48/2016/DSOZ Prezesa NFZ,
zatacznik nr 2), dzieki ktéremu juz od 21. tc moze uzyskac
pomoc psychologiczng. W wojewddztwie lubelskim taka spe-
cjalistyczna opieke psychologiczna $wiadczy zespot hospicjum
perinatalnego we wspotpracy ze specjalistycznym osrodkiem
o lll stopniu referencyjnosci.

« Wstepne omoéwienie sposobu rozwigzania cigzy (zaleznie od
stanu zdrowia matki i dziecka) - omodwienie postepowania
medycznego w stosunku do dziecka, w tym leczenia przeciwbo-
lowego, poniewaz mimo rokowan rodzice pragng zapewnic
dziecku jak najlepsza opieke. Wazna jest kwestia omowienia
z rodzicami zalecanego postepowania paliatywnego, ktére
oznacza odstapienie od terapii daremnej. W postepowaniu
paliatywnym podstawa jest zapewnienie dziecku jak najwiek-
szego komfortu na tym etapie, na jakim jest dziecko, zgodnie
z piecioma zasadami: ,Ma nie by¢ gtodno, ma nie by¢ chtodno,
ma nie by¢ duszno, ma nie bole¢, ma by¢ bezpiecznie”. Pamie-
tajmy, ze decyzja o wdrozeniu postepowania paliatywnego
(odstgpienia od terapii daremnej), spoczywa na lekarzach, nie
na rodzicach. Istotne jest jednak, aby rodzice zaakceptowali
takie postepowanie.

« Zapewnienie rodzicom mozliwosci zobaczenia i pozegnania
dziecka (w sytuacji, gdy zycie dziecka moze by¢ bardzo krotkie).
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« Przygotowanie do chrztu (jesli sobie tego zycza), co moze
wykonac ojciec.

« Zapewnienie o intymnosci i mozliwosci towarzyszenia partnera
po porodzie.

« Po narodzinach dziecko najczesciej jest hospitalizowane
w Oddziale Intensywnej Terapii Noworodka. Rodzice majg prawo
do codziennych odwiedzin i spedzania czasu z maluszkiem.

« Jezeli stan zdrowia dziecka pozwala na wypisanie ze szpitala,
dalsza opieka nad nim moze by¢ kontynuowana w domu (przy
wsparciu hospicjum domowego, ktére caty czas jest w kontakcie
zrodzing) lub w hospicjum stacjonarnym, gdzie zwykle rodzice
takze moga skorzystac z zakwaterowania, aby byc przy dziecku.

e Zgodnie z ustawa z dnia 4 listopada 2016 r.,,Za zyciem” rodzi-
com przystuguje jednorazowe swiadczenie w wysokosci
4000 ztotych. Wniosek o wyptate tego swiadczenia mozna
ztozy¢ w Miejskim Osrodku Pomocy Spotecznej w terminie 12
miesiecy od dnia narodzin dziecka. Kobieta musi przedstawi¢
zaswiadczenie pozostawania pod opieka medyczna nie pozniej
niz od 10. tc (takie samo jak przy ubieganiu sie o $wiadczenie
tzw. ,becikowe”) oraz zaswiadczenie potwierdzajace ciezkie
i nieodwracalne uposledzenie lub chorobe zagrazajaca zyciu,
ktore wydaje lekarz specjalista w dziedzinie potoznictwa i
ginekologii, perinatologii, neonatologii, neurologii dzieciecej,
kardiologii dzieciecej lub chirurgii dzieciecej. Zaswiadczenie
to wydawane jest niezaleznie od tego, czy dziecko pozostaje
w szpitalu, czy tez jest wypisane do domu lub hospicjum.

Ceremonie pogrzebowe

Wiele informacji dotyczacych ceremonii pogrzebowych przekazanych
byto juz nieco wczesniej, wiec postaramy sie je tutaj podsumowac.
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Ceremonie moga mie¢ charakter swiecki badz religijny. W istocie
rytuat Swiecki to taki, ktory dokonuje sie przy trumience dziecka
przyniesionej na miejsce pochdwku. Zaleznie od zyczenia, prowadzacy
celebracje lub inne osoby moga wygtosi¢ przeméwienie, po czym
ciato dziecka sktadane jest do grobu. Przebieg religijnej ceremonii
pogrzebowej uzalezniony jest od rytuatu charakterystycznego dla
danego wyznania chrzescijanskiego lub niechrzescijanskiego.

Decydujac sie na rytuat pogrzebowy w kosciele katolickim, tuz po
otrzymaniu aktu zgonu, nalezy skontaktowac sie z proboszczem lub
innym ksiedzem pracujgcym w danej parafii celem ustalenia terminu
i przebiegu ceremonii pogrzebowej. W praktyce pojawiaja sie dwie
propozycje ceremonii —z mszg swietg lub bez niej. Niektdrzy ksieza
stojg na stanowisku, ze skoro jest to tak malutkie dziecko, to msza,
jako element ceremonii pogrzebowej, nie jest mu potrzebna. To
czesciowo prawda, bo jest ona potrzebna przede wszystkim rodzinie
i przyjaciotom, ktérzy chca godnie pozegnac swojego bliskiego,
ktory jest juz swiety.

Jezeli w dniu pogrzebu bedzie sprawowana Eucharystia, kaptan nie
bedzie jej odprawiat w intencji zmartego dziecka, bowiem wedtug
nauczania Kosciota zmarte dziecko jako niesplamione grzechem
(bez zadnej winy moralnej) zaraz po zgonie narodzito sie dla Nieba,
wobec czego jest uznawane za swiete. Mamy wiec swietych, ktérych
Kosciét oficjalnie takimi ogtasza w procesie uroczystej kanonizagji
przez papieza oraz takich, ktérych Kosciot uznaje od razu, czyli
zmarte dzieci. Zatem msza swieta sprawowana jest w intencji rodziny
pograzonej w zatobie, a nie w intencji zmartego dziecka, bo przeciez
nie modlimy sie za swietych tylko raczej przez ich wstawiennictwo
polecamy nasze sprawy Bogu. Typowy dla takiej celebracji jest biaty
kolor szat liturgicznych ksiezy, a czesto réwniez biate kwiaty i biata
trumienka.
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Po mszy swietej ceremonie odbywaja sie tak, jak przy pogrzebie
dorostego cztowieka, z tg tylko réznicy, ze ksigdz prowadzi modlitwy
wg rytuatu pogrzebu dziecka, a nie dorostego. Nie sg zwykle spiewane
tradycyjne piesni zatobne, lecz o zmartwychwstaniu, koncentrujac
sie na nadziei na spotkanie ze zmartym dzieckiem w Niebie.

Informacja, ze Twoje dziecko jest Swiete sugeruje koniecznos¢
umieszczenia zgodnego z prawda napisu na tabliczce i — pozniej —
na nagrobku. Tradycyjnie przyjeto sie méwienie o zmartym dziecku
jako aniotku, jednak jest to gteboko nieteologiczne. Anioty bowiem
sg to czyste duchy, natomiast Twoje dziecko majac ciato byto
cztlowiekiem, a teraz jako zbawione i swiete przebywa w Niebie.
W praktyce powinien by¢ wiec napis méwiacy np. ze powiekszyt(a)
grono $wietych (a nie aniotow).

Czesto w czasie mszy Swietej zbierana jest ,taca’, np. jako ofiara
mszalna na 30 dzien po $Smierci dziecka. Niezaleznie od tego, ile by
nie byto takich mszy, to nigdy nie s one sprawowane za dziecko,
a raczej np. w intencji rodzicéw czy bliskich pograzonych w smutku
po stracie swojego dziecka.

Jesliw ramach religijnej ceremonii pogrzebowej nie jest planowane
odprawienie mszy swietej (bo Ty masz taka wole), to sposréd tzw.
stacji pogrzebowych - po ustaleniu z ksiedzem — wybieracie obrzedy
(stacje), ktore zostang sprawowane w domu lub w kosciele, a nastep-
nie na cmentarzu. Na okreslenie obrzedéw na cmentarzu niektérzy
uzywaja zwrotu, pokropek” - sg to krétkie modlitwy, z ktérymi wigze
sie rowniez poswiecenie i okadzenie (czasami) trumny oraz grobu,
a takze poswiecenie zniczy i kwiatéw.
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Zatoba jako naturalna i adekwatna reakcja
na strate

Reakcje na traumatyczng sytuacje straty bliskiej osoby sg r6zne. Na
co warto zwroci¢ uwage?

Pamietaj, ze poczatkowy szok, niedowierzanie, zaprzeczanie oraz
odretwienie z nastepujgcymi po nich reakcjami ptaczu lub tendencja
do ucieczki od tej informacji to reakcje naturalne. Moze pojawic sie
takze uczucie pustki lub wewnetrznego zametu, zaburzenia koor-
dynacji dziatan lub objawy fizjologiczne (np. zaburzenia cisnienia,
oddechu, zaburzenia faknienia/brak apetytu, zotadkowe, snu - bez-
sennos$¢ lub na odwrét nieustanne przysypianie, niepokdj ruchowy).
Odczucia niedowierzania i odretwienia ujawniaja sie w wypowie-
dziach takich jak: Nie moge w to uwierzyc..., To jakby okropny sen,
w ktorym biore udziat..., Czuje sie, jakbym z boku oglqdata koszmarny
film, chciatabym go wytqczy¢, ale nie moge. .., Czasem odruchowo kfade
reke na brzuchu, jakby dziecko tam nadal byto... Dopiero po kilku
godzinach lub na drugi dzien mozesz zacza¢ odczuwac dojmujaco
silne emocje bélu psychicznego, smutku, zalu, goryczy, gniewu (na
lekarzy, na los, na Pana Boga), bezradnosci, ztosci i poczucia nie-
sprawiedliwosci (emocje te odzwierciedlane s w myslach takich
jak: Po co to wszystko byto, caty ten wysitek..., Tak sie staratam..., To
niesprawiedliwe, niektdre kobiety wcale nie dbajq o ciqgze ani o dziecko
imajq, a ja tak bardzo chciatam...

Poczucie winy najczesciej wiaze sie z tendencja do obarczania sie
odpowiedzialnoscig za zaistniata sytuacje. Kazdy z nas ma naturalne
dazenie do zrozumienia i uzasadnienia otaczajacej rzeczywistosci,
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co pozwala zmniejszy¢ strach przed powtdrzeniem sie podobnej
sytuacji w przysztosci (,chce wiedzie¢ na przysztos¢”). Natomiast
w sytuacji, gdy nie ma jednoznacznej zewnetrznej przyczyny cho-
roby dziecka lub utraty cigzy, kobiety czesto majg tendencje do
poszukiwania przyczyny w sobie (swoim ciele, swoim zachowaniu).
Staraj sie nie,gdybac” - to prowadzi tylko do zwiekszenia poczucia
winy. Nie mogtas temu zapobiec. Zrobitas wszystko co w Twojej
mocy, nie majac wptywu na pewne sytuacje.

Istotny wptyw na forme i przebieg zatoby ma rodzaj $mierci dziecka
- czy byta to $Smier¢ nagfa i niespodziewana, czy tez poprzedzata jg
dtuga, wypetniona cierpieniem choroba. W przypadku przewidy-
wanej, oczekiwanej Smierci przezywanie uczu¢ wtasciwych zatobie
ma miejsce jeszcze przed rzeczywistym zgonem. Mozliwe, ze juz
stopniowo zegnatas sie z dzieckiem. Mozesz odczuwac nawet pewna
ulge po jego smierci — to normalne, zwtaszcza gdy w twoim sercu
byta obawa, ze twoje dziecigtko bedzie cierpie¢ w zwigzku z choroba.
Przez dtuzszy czas Twoje mysli moga ciggle krazy¢ wokot osoby
dziecka, trudno sie od tego oderwaé. Mozesz réwniez rozpamietywac
okolicznosci jego $mierci i chwile pozegnania. Przez pewien czas to
normalne, z czasem powinno zmniejszac sie natezenie tej potrzeby.

Niektére mamy boja sie widoku dziecka po porodzie i zastanawiaja
sie czy chca je zobaczy¢. Ty takze mozesz sie obawiac. To naturalne.
Z naszego doswiadczenia towarzyszenia rodzicom w takich chwilach
wiemy, ze jest to trudne, gdyz wyzwala wiele silnych emocji, ale
takze uwalniajace. Po takim spotkaniu rodzice najczesciej méwia, ze
oczywiscie wcigz czuja smutek i zal, ale doswiadczaja takze odczucia
ulgi. Realne pozegnanie (przytulenie, towarzyszenie mu w ostatnich
chwilach zycia) jest forma uczczenia malenistwa i przynosi ukojenie
w procesie godzenia sie z jego utrata. To takze moze by¢ okazja do
zatrzymania dla siebie jakiegos drobiazgu po dziecku - zdjecia,
opaski identyfikacyjnej, odcisku raczki lub nézki.
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Mamo, tato, pamietajcie ze tak bolesne doswiadczenie jak utrata
dziecka (rzeczywista, badz zwigzana z diagnozg ciezkiej nieuleczalnej
choroby), wptywa na catg Wasza rodzine. Wazne, abyscie w tym czasie
wzajemnie wspierali siebie nawzajem i pozostate dzieci - rozmawiali
ze sobg, pytali o samopoczucie, okazywali sobie czutos¢. Pracaiinne
obowiazki sg wazne, ale w tej sytuacji moga chwile poczekac. Poczu-
cie braku wsparcia czesto prowadzi do wzajemnego obwiniania
sie i poczucia niezrozumienia, konfliktéw, a nawet emocjonalnego
oddalenia sie. Wzajemne towarzyszenie sobie, z otwartoscia i empa-
tig, chroni przed nieprawidtowym przebiegiem zatoby.

Co powinno zwroci¢ Waszg uwage?

« Wydtuzony czas trwania (ponad miesigc) najintensywniejszych
emocji, niemoznos¢ pogodzenia sie z odejsciem bliskiej osoby,
silne uczucie tesknoty, czasem poczucie winy i depresja, moga
wskazywac na wchodzenie w stan zatoby chroniczne;j.

« Zablokowanie procesu zatoby, zahamowanie ekspresji uczuc
lub wrecz ich brak zwigzane z silnymi mechanizmami zaprze-
czania i wypierania mogg by¢ zwigzane ze stanem zwanym
zatoba zamaskowana.

« W zatobie op6znionej (odroczonej) typowe przejawy wystepuja
dopiero po pewnym czasie od pogrzebu. Objawy charakte-
rystyczne dla tego typu zatoby obejmujg m.in.: bezcelowa
aktywnos¢, pogtebiajaca sie izolacje spoteczng, patologiczna
identyfikacje ze zmartg osobg, wrogos¢ skierowang wobec osoby
utraconej lub innych 0séb zwigzanych ze Smiercig i przebiegiem
choroby, a nawet wobec siebie.

Drodzy Rodzice! Wszystko co czujecie jest w porzadku i jest wazne.
Rozmawiajcie o tym ze sobg, pozwdlcie sobie na przezycie tych
uczud. A jesli cos Was zaniepokoi, skorzystajcie z naszej pomocy,
jestesmy dla Was. Postuchajcie rowniez innych rodzicéw, ktorzy
przezyli to samo.
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Nie jestescie sami - historie rodzicow po stracie

W tej czesci poradnika przedstawiamy historie kilku, sposréd blisko
setki rodzin, bedacych pod opieka naszego hospicjum perinatalnego,
ktérym przyszto sie zmierzy¢ z doswiadczeniem straty w wyniku
poronienia, choroby czy tez smierci nienarodzonego dziecka. Ich
relacje pokazuja, ze perinatalna opieka paliatywna swiadczona przez
hospicjum, umozliwita petne przezycie zatoby nie tylko im samym,
ale takze pozostatym cztonkom rodziny. W naszej codziennej pracy
czesto styszymy, ze z perspektywy czasu nie zatujg oni swojej decy-
zji o wspdtpracy z hospicjum, uznajac ze warto byto podjac sie tej
trudnej, wspolnej drogi.

Nasza Majeczka
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Maja, fot. Archiwum rodzinne
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Nasza wspolna droga byta trudna i bolesna, jednak nie pozbawiona
radosci oczekiwania na dziecko. Jedli jest to w ogole mozliwe,
uwazamy, ze kochalismy je czulej i bardziej intensywnie. Wtasnie
ze wzgledu na jego chorobe.

Wstepne badania wykazaty: brak kosci nosowej, obrzek ciata, zbyt
szerokie NT. Wykonana niedtugo pézniej amniopunkcja data nam
ostateczna diagnoze, jakg byt zespét Edwardsa — wada letalna,
bez mozliwosci leczenia. Stowa, ktére mi wtedy bardzo pomogty
brzmiaty: ,prosze sie nie ba¢ by¢ w tej cigzy, dziecko jest u pani
bardzo szczesliwe... bedzie cierpiec jesli je pani zabije...”

Nasza Majeczka zyta dokfadnie 4 miesigce i 3 dni. 25 grudnia 2015
roku Bég Narodzit sie dla Ziemi, a Maja narodzita sie dla Nieba. Byty
to nasze najpiekniejsze 4 miesiace. Przyjaciele z Hospicjum Matego
Ksiecia w Lublinie okazali sie niezwyktymi ludzmi, ktérzy pomogli
nam zapewni¢ Mai mozliwie najbardziej komfortowe warunki. To
wiasnie oni zadbali o kazdy szczego6t wspoétpracy, czuwajac nad
stanem zdrowia naszej céreczki. Jednoczes$nie wspierali nas, obda-
rzajac empatia i poczuciem bezpieczenstwa. Moglismy na nich liczy¢
rowniez przy pozegnaniu Majeczki. Dziekujemy!

Marta i Rafat

Opowies¢ o Samuelu

Nasz Samuel urodzit sie 12.01.2016. Zyt krotko - 38 tygodni w brzu-
chumamy i 31 minut na tym swiecie. To jego krotkie zycie nauczyto
nas jednak, ze kazde zycie jest cenne w oczach Boga, bo On daje
tchnienie swojego Ducha przy poczeciu; ze to Bég definiuje, co
jest piekne i nie chodzi wcale o piekno fizyczne naszego ciata; ze
nie mamy bra¢ wzoru z tego $wiata i przyjmowac jego ,tatwych”
rozwigzan; ze warto poswieci¢ swoje zycie doczesne dla Boga,
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by zyskac zycie wieczne... Smier¢ Samuela, uswiadomita nam, ze
powinnismy tak samo, a moze nawet bardziej, teskni¢ za Niebem
i za spotkaniem z Bogiem, jak teraz tesknimy za naszym synkiem.

Samuel, fot. Archiwum rodzinne

Kiedy nasz mtodszy syn skoriczyt 5 lat, zdecydowalismy, ze chcemy
podjac¢ trud urodzenia i wychowania trzeciego dziecka. Przez dtuzszy
czas nie dochodzito do poczecia. Cyklicznie wykonywane badania
wykazywaty, ze zdrowotnie wszystko byto w porzadku. Czekalismy
wieg, ufajac, ze Pan B6g da nam we wiasciwym czasie to, co bedzie
dla nas dobre i niekoniecznie musi to by¢ dziecko. Moze ma dla nas
inne zadania...

Kiedy juz whasciwie pogodzilismy sig, ze nie zostaniemy kolejny raz
rodzicami, pod koniec maja 2015 roku nieoczekiwanie okazato sie,
ze jestesmy”w cigzy. Na pierwsze badanie USG w 13. tc wybralismy
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sie cafg rodzing, zeby méc na wiasne oczy zobaczy¢ ten nasz maty,
dtugo wyczekiwany cud. Lekarz juz na samym poczatku badania
powiedziat nam, ze nie wszystko moze by¢ tak, jak bysmy tego
chcieli... Diagnoza brzmiata: przepuklina pepowinowa. Na tym
etapie rozwoju dziecka niewiele wiecej mozna byto stwierdzic,
a scenariusze mogty byc¢ rézne — wigcznie z tym, ze przepuklina sie
samoistnie wchtonie lub bedzie mozna jg operowac po urodzeniu,
bez wiekszego wptywu na zdrowie naszego maluszka. Padta pro-
pozycja wyjazdu na konsultacje do Warszawy, do lekarza, ktéry ma
sq powazne - ,bedzie kazat usuna¢” Takiego scenariusza zupetnie
nie bralismy pod uwage. Nie pojechalibysmy do lekarza, ktéry kaze
nam zabi¢ nasze dziecko, bo by¢ moze jest chore...

MusieliSmy zmagac sie z wtasnymi oskarzajacymi myslami i stowami
innych ludzi. Co zaniedbalismy? Moze niedostatecznie dbalismy
0 swoje zdrowie? Moze poczecie nastgpito w nieodpowiednim
momencie, bo nie zaplanowalismy go co do dnia? Moze na poczatku
cigzy wydarzyto sie cos$, co zaburzyto rozwdéj naszego dziecka?

Polecono nam inng placéwke do dalszej diagnozy — poradnie
USG pani prof. Dangel przy Warszawskim Hospicjum dla Dzieci.
Tu dostalismy wiadomos¢ dodatkowo o wadzie serca naszego
dziecka i skierowanie na badania genetyczne. Lekarz odnotowat
w opisie badania nasza deklaracje: ,pacjentka jest zdecydowana
kontynuowac cigze bez wzgledu na wyniki badan genetycznych”.
Myslatam, ze dzieki temu unikniemy kolejnych tego typu propozycji.
Amniopunkcja potwierdzita najczarniejszy scenariusz — nieprawi-
dtowy kariotyp meski z trisomig 18, zespdt Edwardsa. | tu znéw
padty stowa, ze zostato mato czasu na decyzje (byt 18 tydzien), ale
my decyzje podjelismy juz dawno. Jakkolwiek chore bytoby nasze
dziecko, nie mamy prawa odbiera¢ mu zycia i naraza¢ na okrutng
$mier¢ w wyniku aborgji.
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Paradoksalnie, odczuliémy pewng ulge dzieki wiedzy, ze zesp6t
Edwardsa jest losowy, niezalezny od naszych genow, nie ma tez
wptywu na przyszte potomstwo nasze, ani naszych dzieci. Przesta-
lismy sie obwiniac.

Czutam sie w cigzy bardzo dobrze. Bytam wdzieczna Panu Bogu, ze
nie mam zadnych fizycznych dolegliwosci, wszystkie moje wyniki
sq prawidtowe, ze nie musze brac zadnych lekéw, leze¢ w t6zku lub,
Co gorsza, i$¢ do szpitala.

Fot. Archiwum rodzinne

Odpoczywalismy na wakacjach, az do nastepnego badania USG
w Warszawie w 20. tc. Dostalismy kolejng dawke ztych informacji
— serce jest za duze, nieprawidtowo zbudowane, Zle potozone, nie
bedzie wydajnie pracowac po narodzeniu. Nasz synek ma wade
w kazdej komérce swojego ciata. Nie bedzie miat szansy na dtu-
gie zycie, nawet jesli urodzi sie zywy. Nikt nie bedzie go ratowat
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- reanimowat, podtaczat do respiratora. Pozwola mu po prostu
spokojnie odejs¢. Rozmawialismy z panig psycholog. Najbardziej
poruszyty nas jej stowa, ze nie mozemy sie broni¢ przed mitoscia
i przywigzaniem do naszego synka. On juz jest i na zawsze bedzie
czescig naszej rodziny, nie da sie tego wymazac, zapomnie¢, uda-
wag, ze nic sie nie stato.

Wtedy tez zdecydowalismy, jakie imie nadamy naszemu synowi.
Natchneta nas historia biblijnej Anny, ktéra modlita sie o dziecko
(czytalismy ja w poczekalni przed badaniem USG). Bég ja wystuchat.
~Anna poczefa i po uptywie dni urodzita syna, i nazwata go imieniem
Samuel, poniewaz [mowital: Uprositam go u Pana.” (1 Sm 1,20).

Druga potowa cigzy uptyneta pod znakiem spotkan z osobami, ktére
miaty nam poméc przejs¢ przez to doswiadczenie. Umowilismy
sie tez na rozmowe w Lubelskim Hospicjum dla Dzieci im. Matego
Ksiecia. Spotkat sie z nami ojciec Filip Buczynski i pani doktor Joanna
Rafalska. Tu dostalismy zastrzyk nadziei, ze moze nie bedzie tak
Zle. Wady przy zespole Edwards’a sg tak zréznicowane, ze przed
narodzeniem dziecka nie mozna wtasciwie nic przesadzac, a jak sie
urodzi i przezyje, to jest wiele mozliwosci pomocy w opiece nad
nim. Spotykalismy sie potem jeszcze kilka razy na konsultacjach
psychologicznych z o. Filipem — znalezliSmy w nim cierpliwego
stuchacza, ktéry rozumie, wspiera, wyjasnia.

Przy trzecim badaniu USG w Warszawie w 24. tc widoczna byta
progresja wady serca. W opisie badania przeczytalismy, ze ,istnieje
wysokie ryzyko wewnatrzmacicznego zgonu ptodu”. Kazdy kolejny
dzien zaczynatam i konczytam czujnym ,nastuchiwaniem?”, czy
Samuel sie porusza, czy zyje. Caty czas byt z nami i dawat o sobie
znad. Zastanawialismy sie, jak to jest, ze wbrew przewidywaniom
lekarzy, on wciaz zyje. Widzieliémy w tym Boze dziatanie, ktére na
pewno ma jakis cel i sens, tylko my jeszcze nie wiemy jaki.
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Rados¢ dawato nam przekonanie, ze blisko serca mamy, ktére
zapewnia mu tlen i pozywienie jest mu dobrze, nie cierpi, nie ptacze
i pewnie nie bedzie mu juz nigdzie lepiej, dopoki nie trafi do Nieba.
Czutam sie silna i potrzebna, by nosi¢ naszego synka — chciatam go
chroni¢ jak najdtuze;j...

Po ostatnim badaniu w Warszawie w 35. tc wiedzieliSmy juz bardziej
doktadnie, ze nasz czas z Samuelem bedzie krotki. Pluca okazaty sie
niedorozwiniete z powodu btednej budowy klatki piersiowej i zbyt
duzego serca. Nie beda w stanie zapewni¢ odpowiedniej wymiany
gazowej. Bedzie za staby, zeby przezy¢ naturalny pordd (pierwotnie
bardzo zabiegalismy, zeby tak wtasnie Samuel przyszedt na $wiat).
Mielismy juz wtedy komplet argumentow, ktére wskazywaty, ze
musi to byc ciecie cesarskie.

W 38. tc tetno Samuela zaczeto stabna¢. Nie mozna byto dtuzej
czekac z operacja. Dostatam skierowanie do szpitala. Pordd prze-
biegat w wiekszosci zgodnie z planem, jedynie nasz synek troche
napsocit, bo w ostatniej chwili zmienit potozenie, wiec doktor musiat
sie natrudzi¢, zeby go wydobyc.

Samuel urodzit sie 0 9:04. Dzieki uprzejmosci bedacej wéwczas na
dyzurze pani neonatolog mogtem zobaczy¢ mojego synka tuz po
urodzeniu. Byt sliczny. Chwile pozniej, gdy polewatem jego gtéwke
woda swiecong wypowiadajac formute chrztu, odpowiedziat krotkim
kwileniem. Potem potozne zaniosty go do mamy, tak, aby oboje
mogli nacieszy¢ sie swoja bliskoscia. Po kilku minutach Samuela
przewieziono w inkubatorze na przylegty oddziat intensywnej
terapii noworodkoéw. Doktor rowniez mnie tam poprosita. Podta-
czony monitor pulsu zaczat pokazywac jakie$ btedy, wiec doktor
osobiscie ostuchata Samuela i szybko zawotata drugiego lekarza,
aby zweryfikowac diagnoze: serduszko naszego synka przestawato
juz bic... Poprositem, aby dano mi go na rece. Usiadtem z nim na
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fotelu i tulitem do siebie jego delikatne malutkie ciato, a tzy ptynety
mi po policzkach. Byta 9:35 - wtedy Samuel odszedt do Pana Boga...

Kilka godzin po porodzie i odejsciu Samuela byt juz u mnie o. Filip.
Dotart po catym dniu pracy i nawet przyniost mi sok. Wystuchat
cierpliwie wszystkich szczegotow z ostatnich 10 godzin, spokoj-
nie patrzyt na moje tzy, podawat chustki. Wiasnie wtedy poprosit
o spisanie naszej historii, bo jak mowit, wielu osobom moze dodac
otuchy i pokaza¢, ze,mozna inaczej” - inaczej niz proponuje dzisiej-
szy Swiat, nastawiony tylko na zdrowie, piekno, sukces i zero strat.

Potog bez dziecka przy piersi okazat sie trudniejszy niz myslatam.
Cho¢ nastawiatam sie mentalnie na to, ze nie bede go przytula¢
ani karmi¢, cate moje ciato domagato sie tej bliskosci. Na szczescie
ciagle ktos przy mnie byt - maz, przyjaciele, znajome panie doktor.
Zle znositam stabo$¢ fizyczng, trudno byto nie myéle¢ o rozcietym
brzuchu, ktéry bolat przy kazdej zmianie pozycji.

———q

Dziecko Boie |

SAMUEL

LUKASIUK

Narodzil sie dla Pana 12 stycznia 2016r.

Ja jestem zmartwychwstaniem i Zyciem.
Kt we Mnie wierzy, o chotby umars, 2yé bedzie.
Ewangefia Jana 11:25_
-~ _‘;__.1. _q}g -
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—

= i, - = e

Fot. Archiwum rodzinne

Przygotowywalismy sie do pogrzebu. Potrzebowatam troche czasu,
zeby odzyskac sity, wiec termin byt dos¢ odlegty. Formalnosci
wypetniaty czas. Chcielismy, aby cata uroczystos¢ byta w duchu



PORADNIK DLA RODZICOW | ZESPOLOW LECZACYCH 43

nadziei, a nie rozpaczy. M6j maz pracowat wieczorami nad trescia
prezentacji, ktorg chcielismy pokaza¢ po pogrzebie.

Rodzina Samuela, fot. Archiwum rodzinne

Ojciec Filip wéréd wielu obowigzkéw znalazt czas, aby przyjechac, by¢
z nami i stuzy¢ jako kaptan. Powiedziat wiele waznych dla nas stow,
bo dobrze znat historie Samuela i naszej walki o niego. Na cmentarzu
maz nidst trumne z ciatem naszego synka. Trzymatam go pod reke
i szlismy tak w milczeniu. Przyciskatam do siebie zdjecie Samuela.
Bardzo mi pomagato patrzenie na nie, jako$ materializowato moja
tesknote. Caly czas powtarzatam sobie w duchu, ze tam, w tej trumnie
nie ma naszego dziecka, ono jest w Niebie. Inaczej nie mogtabym
patrze¢ spokojnie jak chowajg biatg trumne pod betonowe ptyty
przyprészone sniegiem...
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Tesknimy bardzo za naszym Samuelem, ale jestesmy przekonani,
ze jest zbawiony i oglada Pana Boga twarza w twarz. To daje nam
rados¢ w tym cierpieniu, ktérego doswiadczamy. Jestesmy tymi
samymi, ale juz nie takimi samymi ludzmi. Samuel w swoim krétkim
zyciu nauczyt nas, ze warto byto podja¢ walke o to zycie - krétkie na
ziemi, ale wieczne w Niebie. Cho¢ ta walka z perspektywy ziemskiej
wydawata sie beznadziejna, bo przegrana — zakorczona smiercig, to
z perspektywy tego, w co wierzymy, byta zwycieska — bo moglismy
pokonac¢ nasza stabo$¢ moca wiary w Pana Jezusa - nasze zycie
i zmartwychwstanie.

Katarzyna i Stawomir

Osobisty Mount Everest

Jeden moment i wali sie $wiat. Upragniona cigza, wielka radosc.
Wszystko przebiega wrecz ksigzkowo: niezte samopoczucie, zni-
kome mdtosci, Swietne wyniki badan. | nagle 12. tc - USG. Hurra!
Serduszko bije, macha ragczkami. Ale cos jest nie tak: lekarka nie chce
nic méwi¢, zastania sie tym, ze dziecko jest Zle utozone i nie wszystko
jest dobrze widoczne. Zaprasza na ponowne badanie, nastepnego
dnia. Tym razem inny lekarz wraz z mojg lekarka szepca co$ miedzy
soba. Padaja tajemnicze hasta: ,holoprosencefalia’, ,pielektazja”...
Dla mnie to czarna magia, ale czuje, ze jest Zle. Wreszcie odwracaja
monitor w moja strong, méwiac: ,Prosze pani, u ptodu nie rozwineta
sie cata przednia potowa mozgu. O, tu! Powinien by¢ taki motyl”.
Faktycznie, jest pustka z przodu czaszki. Zaczyna sie wyliczanka: brak
kosci nosowej, obrzmienie nerek, nieprawidtowa budowa stép, itd.
.Ptod ma powazne wady, jest duza szansa, ze obumrze. A jesli sie
urodzi, to beda same problemy - z oddychaniem, karmieniem...
Moze pani zgodnie z prawem w tej sytuacji podjac decyzje o termi-
nacji cigzy. W Lublinie moze by¢ z tym problem, ale w Warszawie.. .
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W pierwszej chwili nie dociera to do mnie. A potem ogarnia mnie
jeden wielki ptacz. Ryk. Rozpacz. Bunt. Niedowierzanie. Robie nowe
USG, ktére tylko potwierdza wielowadzie. Pojawia sie kolejna suge-
stia, by pozby¢ sie ktopotu i zakonczyc cigze zgodnie z prawem.
Zewszad dobre rady. Dla naszego dobra. Czesto od bliskich nam
ludzi. Za i przeciw. Czego chcemy? Zdrowego dziecka - ale to odpada.
Zadecydowano za nas. Czego jeszcze chcemy? Spokojnie zy¢. OK
- to najszybciej i najtatwiej postuchac rad i pozbyc¢ sie ktopotu.
Wrécimy do stanu wyjsciowego. Niby tak, ale co$ nam nie pasuje.
Bo widziatam i styszatam bijace serduszko. Bo widziatam machajace
tapki. Bo to nasze dziecko, nie jakis$ ptdd, nie fasolka, tylko wyczekane
i juz kochane dziecko. Dziecko, ktore zyje z naszej mitosci. Dziecko,
ktéremu wymyslalismy imiona. No, ale przeciez jest ciezko chore
i nie ma szans. Bedzie cierpie¢, a my z nim. Po co przedtuzac to, co
nieuchronne? Rety, co robi¢?! Cate noce przegadane we dwoje. Co
robic¢? Kto podpowie? Wszyscy i nikt.

Rozmawiamy z hospicjum perinatalnym. O. Filip méwi prawde ,bez
sciemy”: ,Stuchajcie, mozecie postuchac lekarzy i przerwac ciaze.
Tylko, co to zakoriczy, a co zacznie dla was? Jesli zas zdecydujecie
zachowac ciaze, to liczcie sie z tym, ze bedzie ciezko. Zobaczcie jak
bardzo, poznajcie nasze dzieci. My damy wam wszelkie wsparcie:
sprzet, lekarzy, pomoc materialng, duchowg, psychologiczng, ale to
bedzie wasz Mount Everest”. Rozmowa pomaga nam uporzadkowac
mysli, niczego nie sugerujac. Postanawiamy przyjac to, co jest i to,
co bedzie. Nawet jesli dziecko pozyje tylko chwile, to bedziemy
mogli je przytuli¢, pogtaska¢, poby¢ razem. Z czystym sumieniem,
ze robimy tak, jak czujemy, ze by¢ powinno. Godzimy sie z mysla
o roznych zakonczeniach.

Dwa tygodnie pdzniej — poronienie, tracimy dziecko. Jednak zda-
zylismy sie na to przygotowac i przyjmujemy to z zadziwiajagcym
spokojem. Decydujemy sie zarejestrowac i pochowaé malenstwo, do
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czego mamy prawo. | zaczyna sie ganianie po instytucjach: ustalenie
ptci w Zaktadzie Medycyny Sadowej, zaktad pogrzebowy, szpital,
Urzad Stanu Cywilnego, wizyta u ksiedza w sprawie pochéwku -
wszedzie po kilka razy, bo tu brak pieczatki, tu pomylona data, tu
jeszcze cos... ale udato sie!l Pozegnalismy naszg malerka z godno-
$cig, dokfadnie tak jak chcielismy. A my czujemy spokéj i pewnos¢,
ze zrobilismy to, co nalezato.

Chcielismy tylko zosta¢ rodzicami, marzyliSmy o urodzeniu zdrowego
dziecka, a przy okazji zostaliémy himalaistami, dumnymi z tego, ze
pokonalismy nasz wtasny, osobisty Mount Everest. | wiecie co, to
daje niesamowitg site i satysfakcje, mimo wszystko! | teraz mamy
swojego cztowieka w Niebie.

Anna i Pawet

Gabrysia

Wczoraj rano, nasza najdrozsza *Gabusia* promiennie sie usmiechneta
i pobiegta do Boga. Odeszta spokojnie i w poczuciu bezpieczenstwa,
w domu, bez zadnych rurek czy okaleczen. Przytulona do nas i oto-
czona naszg mitoscia. Byta z nami prawie rok, do pierwszych urodzin
zabrakto jej tylko kilku dni. Mimo Jej cierpienia, a naszej rozpaczy,
gdyz nie moglismy jej w zaden sposéb pomac, nie oddalibysmy
nawet jednego dnia z zycia naszej coreczki.

*Gabci* nie dato sie nie kocha¢, rozkochata w sobie caty swiat. Ona
cata byta Mitoscia. Zmienita nas, nasze spojrzenie na ludzi, nasze
rozumienie zycia oraz pojmowanie $wiata. Przez swoje krotkie zycie
dokonata wielu zmian, zaréwno w nas jak i w naszych bliskich. Niekto-
rym ludziom dtugie lata nie wystarczaja, zeby dokonac tego, czego
dokonata ta mata osébka. Wczoraj czulismy spokdj, wyciszylismy
sie wiedzac, ze juz jg nic nie boli, ze juz nie ma napadodw, ze juz nie
ma sondy w nosku, ze sie nie dusi, ze sie juz nic ztego nie wydarzy.
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Widze ja oczyma duszy, jak spaceruje po Niebie, trzymajac Boga za
reke. Zatoze sie, ze macha mu przed oczyma swoimi pomalowanymi
na ré6zowo paznokciami.

A dzisiaj juz strasznie za Nig tesknimy, okropnie nam Jej brakuje,
tak bardzo chcielibysmy Ja po prostu przytulic... to bardzo boli, ze
juz nie mozemy, ze nie dane nam juz bedzie Jej dotkngé. W domu
jest strasznie pusto. Wiemy jednak, ze posiadamy swoja prywatna
Swietg w Niebie. Teraz juz o cokolwiek Ja poprosimy, to zatoze sie,
ze zamacha przed Stwérca tymi swoimi rzesami i wszystko dla nas
wyprosi. Kochalismy ja tak, ze nie da sie tego ubra¢ w stowa i zawsze
bedziemy Jg kochac. Wierze w to, ze ta mitos¢ nas teraz umocni.,Za
mata jestem”, zeby zrozumie¢ sens cierpienia, ale mam nadzieje,
ze to wszystko co sie w naszym zyciu dziato przez ten rok wyda
konkretne owoce. Wszystko za sprawg *Gabrysi * i wszystko
z mysla o Niej.

Pragne jeszcze wszystkim podziekowa¢, Wam, ktorych nazywamy
Przyjaciétmi. Dziekujemy, ze byliscie caty czas, wpadajac do nas na
kawke, albo poodkurza¢, albo przyniesc swiezutkie paczki, dzwo-
nigc,,non stop” albo ciagle piszac maile. Dziekujemy za wszystkie
stowa, jakie do nas kierowaliscie, za modlitwe w intencji *Gabrysi*
i nas. Dziekujemy Wam, ktérych znamy od lat i tym wszystkim, kté-
rych nie poznalismy osobiscie, a ktorzy staliscie sie nam tak bliscy.
Dziekujemy tym wszystkim, ktérych dzieki *Gabrysi* poznalismy
i ktorzy sie stali tak bardzo integralng czescig naszego zycia, ze nie
mozemy uwierzy¢ w to, ze ich kiedys nie byto. Za to, ze przezwy-
ciezyliscie w sobie strach, za to, ze mimo, ze nie wiedzieliscie co
nam mowi¢, przyjezdzaliscie, zeby po prostu poby¢. Dzieki Wam
to wszystko byto nam zdecydowanie tatwiej przyja¢, nie zostalismy
sami, nawet na chwile. | prosze Was bardzo, zebyscie teraz tez sie
nie bali, my nie chcemy zamknac¢ sie w sobie, my chcemy znowu
moc z Wami sie spotykad, wyjezdzad, chcemy zy¢ (chociaz szczerze
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mowiac to wolatabym juz odejs¢, bo tesknie za *Gaba* i chce juz
do niej dotaczy<), wiec poki co, skoro trzeba zosta¢, to chcemy sie
$mia¢, tak jak zawsze sie smialismy.

Gabrysia z rodzicami, fot. Archiwum rodzinne

Gabrysia przez caty okres pobytu w domu, czyli od 4. miesigca
zycia, byta otoczona troskliwg opieka i ogromnga sympatia o. Filipa
Buczynskiego oraz wszystkich pracownikéw hospicjum. Nam, rodzi-
com dali poczucie bezpieczenstwa i pomogli godnie zy¢ naszemu
Dziecku, robigc wszystko, aby usmierzy¢ Jej bol. Bardzo jestesmy
Im wdzieczni. Tak jak *Gabrysia*, zyjac dokonywata zmian, tak teraz
tym bardziej chcemy niejako kontynuowac jej misje i jak tylko sie da,
dziata¢. Wiec rozwazajac, czy pienigdze maja zwiednac, czy bedzie
mozna kupi¢ za nie leki — wybieramy to drugie i bardzo was prosimy
0 poparcie tego pomystu.
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Na koniec zatgczam Wam jeszcze nasza przepiekng Gabusie, tesknigc
za nia tak okrutnie, az odczuwajac fizyczny bdl... Mitos¢ nasza...
Nasza Gwiazda.

Gabrysia, fot. Archiwum rodzinne
Matgorzata i Pawet

Historia Krola Karola

Pierwszy niepokdj pojawit sie na USG w 12. t¢, gdy lekarz po wyko-
nanym badaniu stwierdzit, ze s duze nieprawidtowosci w rozwoju
ptodu. Swiadczyta o tym przeziernos¢ karkowa 5mm oraz brak kosci
nosowej. Zaraz dodat, ze moze to by¢ spowodowane bardzo duza
wadga serca lub wadg genetyczng, wiec nalezy zrobi¢ dodatkowe
badania. Jezeli kariotyp okaze sie negatywny wéwczas dokonuje
sie zabiegu aborcyjnego -, takich ciaz sie nie nosi!”

W 13. tc postanowiliémy zmieni¢ lekarza. Dostalismy skierowanie
na badania genetyczne w Warszawie. Tam w pierwszej kolejnosci
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udalismy sie do Poradni Genetycznej, gdzie pani doktor przepro-
wadzita ze mna doktadny wywiad. Zostalismy poinformowani na
czym polega badanie oraz wyttumaczono nam nieprawidtowosci
genetyczne jakie moga zaistnie¢ - ,jezeli nieprawidtowosci beda
dotyczyly ponizej 18-stego chromosomu, to najprawdopodobniej
dojdzie do wczesnego porodu, a jezeli nie, to takg cigze sie usuwa,
prawo dopuszcza zabiegi, gdy sa ciezkie wady genetyczne, wszystko
jest legalne”.

Nastepnie dostatam skierowanie na wykonanie badania amniopunk-
¢ji w klinice. Badanie wykonat bardzo nieprzyjemny lekarz o niskiej
kulturze osobistej. Ustyszatam tylko informacje: ,jezeli wynik bedzie
negatywny, to jest do usuniecia”. Doktor wyznaczyt wizyte kolej-
nego USG za 4 tygodnie. Do tego czasu miatam otrzymac wynik
badania. Stawitam sie ponownie, lekarz nie kryt swojego oburzenia,
gdy powiedziatam, ze jeszcze nie otrzymatam wyniku kariotypu.
Zadzwonit wiec przy mnie do poradni genetycznej i wyzywajac od
,sieroty z Lublina, ktéra nie potrafi zatatwié swojej sprawy,” wypisat
mi skierowanie na badanie serduszka Karolka. Dodat jeszcze, ze wg
niego jest ,wada genetyczna, wiec cigze trzeba usung¢, bo tego sie
nie nosil, jezeli dokumenty do aborcji nie zostang przygotowane
przez poradnie genetyczng, to nalezy przyjs¢ do niego, on przygo-
tuje dokumenty i wszystkim sie zajmie”. Na pytanie pielegniarki, czy
ma ustalac termin mojej nastepnej wizyty, pan doktor powiedziat,
ze ,nie, bo ona to usunie, tego juz nie bedzie” Gdy prébowatam
podja¢ rozmowe na temat donoszenia cigzy, nie chcac zabiegu,
niejako zostatam wysmiana. Dostatam odpowiedz: ,tego sie nie
nosi, to sie usuwa”.

Jeszcze tego samego dnia trafilismy do kliniki pod opieke pani prof.
Dangel. Wspaniata opieka medyczna, o czym swiadczyto chociazby
to, ze w badaniu USG mégt uczestniczy¢ moj maz. W poprzednim
gabinecie nie byto takiej mozliwosci. Pani profesor wyjasniata bar-
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dzo szczegétowo prace serduszka Karolka, méwita o nieprawidto-
wosciach, ewentualnych przyczynach i konsekwencjach. Na nasze
pytanie, czy zabieg aborcyjny jest konieczny, byta bardzo zdziwiona.
Wyjasnita ze:,nie ma zagrozenia dla mojego zycia i nie ma tu mowy
o koniecznosci aborcji”. Po raz pierwszy uzyskalismy szczegétowe
informacje, jak mozemy postapi¢ w obu przypadkach. Wiedzielismy
juz, ze gdy kariotyp bedzie pozytywny, to wade serca mozna opero-
wac, natomiast gdy kariotyp bedzie negatywny, mozemy uzyskac
pomoc hospicyjng, nie musimy zabija¢ naszego dziecka — decyzja
nalezata do nas.

Pojawito sie tzw.,Swiatetko w tunelu’, odrodzita sie nadzieja! Otrzy-
matam telefon z poradni genetycznej o natychmiastowym zgtoszeniu
sie po odbidr wyniku kariotypu, ze jest to prawie ostatni moment
na bezkomplikacyjne usuniecie cigzy (22 tydzien). Kariotyp okazat
sie negatywny - trisomia chromosomu 13 — Zesp6t Pataua. Nalezato
jak najszybciej podpisa¢ dokumenty.

Jechalismy z mezem do Warszawy, do poradni genetycznej z podjeta
decyzja: NIE ZABIJEMY NASZEGO KAROLKA! Natomiast na miejscu
dokumenty o dokonaniu aborcji byly juz przygotowane, czekaty tylko
na nasz podpis. Zadalismy panu profesorowi jedno pytanie:,czy jest
zagrozenie dla mojego zycia?”. Zdziwienie na twarzach lekarzy byto
ogromne. Obydwoje zaczeli wymijajagco odpowiadag, ale w koncu
ustyszelismy, ze nie ma. Wéwczas poinformowalismy, ze nie chcemy
zabi¢ naszego dziecka, a tym samym nie zgadzamy sie na zabieg
aborcyjny i nie podpiszemy dokumentéw. Popatrzyli na nas jakbysmy
przyjechali z Marsa lub jeszcze innej odlegtej galaktyki. Odstapili
jednak od nacisku stwierdzajac, ze decyzja nalezy do nas. Krétko
wyjasnilismy dlaczego podjelismy taka decyzje oraz poprosilismy
o skierowanie do Poradni Perinatologii i Kardiologii Prenatalnej
w Warszawie. Tam bowiem bylismy umowieni na kolejne badanie
USG u pani prof. Dangel oraz spotkanie z pania psycholog. W trakcie



52 HOSPICYJNA OPIEKA PERINATALNA

spotkania dowiedzielismy sie ze, Lubelskie Hospicjum dla Dzieci
im. Matego Ksiecia réwniez jest w stanie zaoferowa¢ nam pomoc.

Donositam Karolka pod swoim sercem do 38. tc. Myslatam, ze juz
wyczerpatam limit upokorzen ze strony lekarzy, jednak apogeum
sytuacji nastapito na trakcie porodowym w szpitalu w Lublinie, gdy
lekarz pediatra — neonatolog oburzonym tonem zapytata:,dlaczego
nie pozbylismy sie tego problemu wczesniej, jak byto mozna?”.

Nasz Kochany Karolek urodzit sie 10.06.2010 r. i zyt 3 tygodnie.
Tydzien czasu byt z nami w domu pod opieka Hospicjum im. Matego
Ksiecia. Odchodzit bardzo fagodnie w moich ramionach, otoczony
ogromna mitoscia i cieptem rodzinnym, w zaciszu swojego pokoiku.

Dziekuje Bogu, ze dat nam Karolka, za kazdg chwile spedzona z moim
Skarbem, ktéra teraz wypetnia moje serce, ciesze sig, ze moglismy przy
Nim by¢ w tych ostatnich minutach, ze moglismy Go odprowadzi¢ do
Pana. Zabierajac Karolka do domu dali$my zycie naszemu dziecku po
raz trzeci. Cudowne chwile z zycia Malenstwa wynagrodzity wszystkie
upokorzenia i przykrosci jakich doswiadczylismy w czasie cigzy. To
byty najwspanialsze trzy tygodnie w moim zyciu, gdy mogtam przy-
tula¢, pielegnowac i po prostu by¢ przy Moim Kochanym Dziecku!
Ufam, ze kazde cierpienie ma sens, a krzyz nigdy nie jest ciezszy,
niz zdotalibysmy unies$¢. Dziekuje wszystkim ludziom, ktérzy nas
wspierali, ofiarowali modlitwe i pomoc. Dziekuje lekarzom, ktorzy
wykonuja swoj zawodd z powotania, a nie z przymusu.

Beata i Pawet
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Nataniel

Nataniel byt chyba najbardziej wyczekiwanym dzieckiem na swiecie.
Staralismy sie o niego trzy lata. Poswieciliémy wiele i to nie tylko
pieniedzy. Kto miat do czynienia z bezptodnoscia ten wie, czym jest
ta cata machineria, ktéra stuzy poczeciu dziecka. Niestety z rado-
$cig i intymnoscia, ktora zwykle temu towarzyszy, ma ona niewiele
wspoélnego. Ale nawet to bylismy w stanie znies¢. Modlilismy sie
goraco i wierzylismy. Kiedy wiec w 2004 roku dowiedziatam sie,
ze jestem w cigzy, nasza rados$¢ nie miatfa granic. Codziennie prze-
mawialismy czule do naszej,Kruszynki’, dodatkowo maz $piewat
synkowi kotysanki. Czekalismy na ten dzien, kiedy sie spotkamy.
Przeczuwatam, ze bragzowe plamienie, ktére pojawito sie w 13. tc
nie wrozy nic dobrego. Pojechalismy od razu do lekarza. W gabine-
cie podczas badania USG lekarka pokazywata nam na monitorze
dziecko, opisujac: ,Tu sg raczki, tu nézki, tu gtéwka’, kiedy nagle
zapadta dtuga cisza... cisza, ktora trwata pewnie sekundy, ale dla
nas byta wiecznoscig. Dobrze wiedzielismy, co ta cisza oznacza.
Odtad wszystko toczyto sie dla nas jakby w zwolnionym tempie.
Kiedy lezatam na fotelu, gotowa do zabiegu, wodzitam wzrokiem po
sprzetach znajdujacych sie na stoliku z narzedziami. Gdy moj wzrok
padt na miske nerkowata, pomyslatam:,Mo6j Boze, moje dziecko
wyladuje w tej misce jako odpad medyczny, a potem go spala.”
Ptakatam tak bardzo, ze anestezjolog nie mogt mnie znieczulié.
Z pocieszeniem przyszta wspaniata Pani doktor, ktéra powiedziata:
.Prosze tak nie ptaka¢, macie w Niebie wyjatkowego swietego -
swojego prywatnego. Nie kazdy ma takie szczescie”

Kiedy wybudzitam sig, siedziat przy mnie méj maz. Chyba nigdy
wczesniej nie czuliémy takiej jednosci i bliskosci, jak wtedy. Bez
niego nie zniostabym odgtosu bijacego serduszka, ktory styszatam
gdy badano tetno dziecka u lezacej obok mnie ciezarnej kobiety.
Ten bdl spotegowany byt jeszcze tym, ze nie mielismy zadnego
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miejsca, gdzie mogliby$my udac sie, aby uczci¢ pamiec naszego
synka. Zapali¢ symboliczng $wieczke. Nie zostat po nim zaden
namacalny $lad, jakby go w ogole nie byto. Cho¢ my nadalismy mu
imie Nataniel, wyprawilismy ,prywatne urodziny”.

Darek: Najbardziej denerwowato mnie, gdy kazdy pytat:,Jak czuje
sie Kasia?”, ,Jak ona to znosi?”. Jakby tylko ona stracita dziecko.
A przeciez ja tez bytem jego ojcem. Moje serce krwawito tak samo,
jak jej. Wylatem tyle samo tez. Mam wrazenie, ze jeszcze trudniej
byto mi zaakceptowac ten fakt. Kiedy$ Kasia powiedziata, ze
czasem czuta sie wrecz zazdrosna o to, w jaki sposob traktuje to
dziecko - odkad sie poczeto, miata wrazenie, ze bardziej jest jego
mama niz moja zona. To prawda. Od pierwszych dni oszalatem
na jego punkcie. Dlatego tym bolesniejsza byta jego strata. Ale

powierzatem wszystko Bogu.

Rozumiatam, ze dziecko jest Bozym darem danym nam tylko na
chwile. Dla niektorych, ta chwila to kilkadziesiat lat, dla nas zaledwie
kilkadziesiagt dni.

Rok pdzniej na $wiat przyszedt Antos. Pamietam, ze na poczatku,
kiedy bratam go w ramiona i karmitam, ptakatam rzewnymi tzami.
Nawet nie ze szczescia. Ptakatam z tesknoty za Natanielem. Dopiero,
kiedy miatam w ramionach dziecko, gdy czutam jego bliskos¢, zro-
zumiatam, ile stracitam. Na nowo wiec optakiwatam te wszystkie
chwile, kiedy nie dane mi byto karmic i tuli¢ naszego pierwszego
synka. Takich dni i wieczoréw byto jeszcze wiele.

Niecate dwa lata pdzniej na $wiat przyszta Blanka, a po kolejnych
trzech latach Nikodem. Po roku od jego narodzin znowu bytam
w cigzy. Tym razem cigza byta zaskoczeniem. Nie umiatam sie nig
cieszy¢. Czworo dzieci w tak krotkim odstepie czasu. Przez dwa
tygodnie chodzitam ciggle ptaczac. Zaraz potem pojawiaty sie



PORADNIK DLA RODZICOW | ZESPOLOW LECZACYCH 55

wyrzuty sumienia, bo c6z to dziecko byto winne. Oskarzatam wiec
siebie, ze to niesprawiedliwe wobec niego, gdyz wszystkie nasze
dzieci byty dla nas wielka radoscia, oczekiwalismy ich z tesknota,
a to traktowatam jak balast.

W noc przed pierwszym badaniem USG, we $nie, zobaczytam naszego
synka — Jakuba. Tak miat na imie w tym $nie. Przyszedt, aby sie ze
mng pozegnac. Wiedziatam to idgc na badanie USG i nie pomylitam
sie. Wracalismy do domu z ogromnym ciezarem.

Tydzien, podczas ktérego musiatam czekac na weryfikacje sytuacji,
byt jednym z najtrudniejszych w moim zyciu. Jestem przekonana,
ze istnieja nie tylko zespoty postaborcyjne, ale tez zespoty ,dzieci
niechcianych”, ktore pojawiaja sie u matek, ktore stracity swoje dzieci
~niespodzianki”. Szatan zastawia na nasze serca olbrzymia putapke.
Najpierw wpompowuje w nas strach i lek, ze sobie nie poradzimy,
a kiedy stracimy dziecko, wsacza poczucie winy, ze to dlatego, bo
go nie chcieliémy.

My po raz kolejny musieliSmy uporac sie ztematem utraty i pozegna-
nia dziecka. Bytam jednak bogatsza o wczesniejsze doswiadczenia.
Wiedziatam, ze bez wzgledu na etap zakonczenia cigzy mozliwe jest
dokonanie pochowku dziecka. Idac do szpitala, bytam uzbrojona
w informacje o prawach, jakie mi przystugiwaty i zamierzatam z nich
skorzystac.

Pogrzeb Jakuba byt dla nas piekng uroczystoscig. W ostatniej dro-
dze towarzyszyt nam zaprzyjazniony ksigdz i nasze malutkie dzieci.
Byly niepocieszone, ze nie mogty zobaczy¢ braciszka, ale wiedza,
ze spotkaja go w Niebie. Na mogile cmentarnej wyryte sg imiona
naszych obu synéw a pod nimi wiersz:
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,Ja Was pod sercem swoim nositam,
Ja najgorecej o zdrowie prositam,
Pokochatam Was od pierwszego grama,
Do zobaczenia - mama”
Katarzyna i Dariusz

Michatek i Macius

Michatek:

Nasza historia zaczyna sie 21 marca 2015 roku. Jestem w 35. tc, cze-
kamy na Michatka. Czekam ja i maz, czekaja nasi synowie. Wszystko
jest juz przygotowane. Ubranka wyprane, pachnace. t6zeczko chtopcy
przynoszq razem z tatg z piwnicy i wspolnie skrecaja. Widze, jaka maja
frajde. Stysze czesto jak méwia, ze nie moga sie doczekac braciszka
i chca, zeby juz z nami byt. Czytamy razem ksiagzki dotyczace porodu
i okresu noworodkowego. Chtopcy sa zywo zainteresowani kazdym
szczegotem. Szykuja dla dzidziusia zabawki i ksigzeczki, bawig sie
w noszenie misiéw w chuscie. Pukaja do brzucha, przystawiaja uszy,
gadaja do niego. Maz i ja jesteSmy bardzo radosni, szczesliwi i petni
nadziei. Chcemy juz powita¢ naszego synka na swiecie.

Jest sobota, przygotowuje przyjecie urodzinowe dla meza. Co$ zaczyna
mnie niepokoic. Stabo czuje ruchy Michatka. W tym momencie sia-
dam i ze skupieniem gtaszcze brzuch. Nic jednak nie czuje, zadnych
kopniakow. Mysle o nim — moze cos sie dzieje. Prosze meza, aby$my
pojechali na izbe przyjec do szpitala, aby sprawdzi¢, czy wszystko
jest w porzadku. Zaczynam sie martwic. Jest troche za wczesnie
na pordd i boje sie, ze nasz synek bedzie wczesniakiem. Jadac na
miejsce, czuje w sercu co$ dziwnego. Méwie mezowi, ze sie martwie.
A on wspiera mnie stowami:,Zobaczysz, wszystko bedzie dobrze”
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Jestesmy w szpitalu. Szybko kierujg nas na USG. Ktade sie, maz
bedac blisko, trzyma mnie za reke. Doktor zaczat badanie i widze,
Ze jego mina jest powazna i jakas dziwna. Przesuwa gtowice szybko
po brzuchu, z prawej do lewej strony. Wiemy juz, ze co$ jest nie tak.
Pytam wprost:,Czy nie widzi pan bicia serca?”. Lekarz potrzebowat
jeszcze chwili na odpowiedz. Potrzebowat sie upewnic. Ale my juz
wiedzieliSmy: nasz syn nie zyje. Michatek nie zyje — nasz ukochany,
oczekiwany synek, brat Jasia i Kuby. Nastgpit ogromny bol, cierpienie,
niewypowiedziany i nieopisywalny smutek. Dziura w sercu.

Macius:

Pragnienie przyjecia kolejnego dziecka byto ogromne. Mitos¢ okazata
sie silniejsza niz lek. Jestem w cigzy z nadzieja, ze tym razem wszystko
bedzie dobrze. Wielka radosc! Chtopcy juz wiedzg i dzielg z nami to
szczescie. Pytaja czasem, czy kolejny dzidzius tez péjdzie do nieba.
Odpowiadamy, ze nie wiemy, ale wierzymy, ze jednak zamieszka
z nami. Nie mamy pewnosci, w jaki sposdb wszystko sie potoczy,
ale mamy w sobie duzo nadziei. W 16. tygodniu podczas rutyno-
wego badania USG lekarz zauwazyt nieprawidtowosci w budowie
serca. Wtedy nie miat pewnosci jaki to rodzaj wady, ale uwazat jg
za cos$ powaznego. Po powrocie do domu opowiadam o wszystkim
mezowi, nie mogac w to uwierzy¢. Zyjemy jakby w zawieszeniu,
jakby nieobecni. Czekamy na kolejne badania, z lekiem i smutkiem,
ale réwniez odrobing nadziei. Modlimy sie o cud. Kolejny lekarz
potwierdza jednak wade serca. Podczas bardzo dtugiego badania
w Warszawie dowiadujemy sie, ze nasze dziecko urodzi sie z nieule-
czalng, Smiertelng wada serca i najprawdopodobniej nie dozyje do
terminu porodu. Nadzieja zgasta...

Jedynym moim marzeniem byto to, zeby dziecko przetrwato do
porodu, zebysmy mogli je przytuli¢, pocatowac, poby¢ z nim cho¢
kilka chwil. Niestety, podczas kolejnego badania USG w 21. tc
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dowiadujemy sie najgorszego. Nasze dziecko nie zyje. Macius, nasz
synek dotaczyt do Michatka.

Ogromny bdl, ogromne cierpienie, niewypowiedziany, nieopisywalny
smutek. Kolejna dziura w sercu, ktérg tak trudno wypetnic¢. Byt to
czas, gdy uczylismy sie zy¢ na nowo z naszym smutkiem, z tesknota
i bélem. Wierzymy, ze nasze dzieci sg szczesliwe i ze wszyscy sie
kiedys$ spotkamy.

Bardzo dziekujemy o. Filipowi, ze sie nami zaopiekowat. Dziekujemy, ze nas
stuchat i wspierat w naszej codziennosci. Dziekujemy Panu Bogu, ze JEST.
Chocby zdawato sie, ze nas opuscit, ze Mu na nas nie zalezy. .. To On daje
nam site! On daje prawdziwa rados¢! On wlewa nadzieje w nasze sercal

,TO jest to miejsce, nie uciekaj stad,
To jest brama, przez ktérg mozesz przejs¢,
To jest droga, ktérg mozesz pojsé.

Tu w tym cierpieniu, wtasnie skryt sie Pan,
Jest tak blisko, ze nie czujesz Go!
Jest tak blisko, ze nie styszysz Go!”

Wspodlnota Mitosci Ukrzyzowanej
Karolina i Karol

Filipek

To byt poczatek wrzesnia 2017 roku, wtasnie wtedy zrobitam swoj
drugi pozytywny test cigzowy i byt to jeden z najszczesliwszych
dni w naszym zyciu. Idealny czas na drugie, zaplanowane i bardzo
chciane dziecko. Za miesigc mielismy w planach przeprowadzke, nie
wiedzac jeszcze, ze caty nasz $wiat przewrdci sie do géry nogami,
a plany i marzenia ulotnig sie w jednej sekundzie.



PORADNIK DLA RODZICOW | ZESPOLOW LECZACYCH 59

Pierwsze wizyty lekarskie przebiegaty standardowo. Niestety juz
w 13. tc, podczas rutynowego badania USG mina lekarza byta
powazna i skupiona, wtedy po raz pierwszy pojawity sie watpli-
WOSCi czy z cigzg wszystko jest w porzadku. Zostalismy skierowani
na badania prenatalne, gdzie okazato sie, ze oprécz pepowiny
dwunaczyniowej jest tez problem z serduszkiem. Wtedy jeszcze
nikt nas nie straszyt, a my mysleliémy, ze przeciez,cos da sie zrobic”.
Dostalismy skierowanie na doktadne echo serca naszego dziecka do
poradni w Warszawie. Pamietam pierwsze badanie USG, gdy lezatam
na lezance i trzymatam meza za reke, nie widzac ekranu monitora.
Lekarz wykonujacy badanie dtugo milczat. W koricu gdy zaczat
mowic, tzy zaczety mi ptynac¢ po policzkach strumieniami. Ustysze-
lismy, ze zostaty sladowe ilosci wéd ptodowych, w zwigzku z tym
obraz USG jest mocno nieczytelny, ale wida¢ bardzo powiekszone
serce. Jednak najwiekszym ciosem byto stwierdzenie: podejrzenie
agenezji nerek, letalnej wady rozwojowej. Wéwczas nie mielismy
jeszcze swiadomosci z czym to sie wigze. Siedzac otepiali przy biurku
lekarza, stuchalismy jak wyjasniat, ze nie ma mozliwosci dalszego
skutecznego leczenia - uszkodzony jest uktad moczowy, oddechowy
i krgzenia. Niewiele wtedy do nas docierato. Czekajac na spotkanie
z psychologiem, bytam zrozpaczona! Zadzwonitam do mamy. Z tej
rozmowy pamietam tylko tyle, ze powtarzatam: ,dziecko nie bedzie
zyto, ono jest bardzo chore i umrze”.

Podczas rozmowy z psychologiem pierwszy raz padto stwierdzenie,
ze bedziemy musieli podjac¢ decyzje, od ktdrej pdzniej wiele bedzie
zalezato. Taka cigze mozna byto wtedy zakoriczy¢. Nie majac pojecia
co zdecydujemy, nie bylismy w stanie o tym rozmawiac z obcymi
nam ludzmi. W jednej chwili caty Swiat nam sie zawalit. Chcielismy jak
najszybciej wroci¢ do domu, do naszej starszej corki. Na ul. Agatowg
w Warszawie mielismy sie uda¢ juz po 5. dniach, zeby nasz przypa-
dek skonsultowata jeszcze pani prof. Dangel. Ale juz wiedzielismy,
ze to bedzie tylko formalnos$¢. Wracajac do domu, trzymatam rece



60 HOSPICYJNA OPIEKA PERINATALNA

na cigzowym brzuchu zadajac sobie pytania: ,Dlaczego my? Co
takiego ztego zrobilismy, ze musimy przez to przechodzi¢?”. Bytam
zatamana, rozbita, a moja gtowa pekata z bélu od emocji, ptaczu
i zmeczenia. Saqdzitam, ze to jest koniec swiata, nie damy rady, nie
udzwigniemy tego, ze to jest po prostu dla nas za duzo.

Wtedy jeszcze tak naprawde nie zdawalismy sobie sprawy z tego
co nas czeka. Na kolejne wizyty jezdzilismy ogromnie smutni i zre-
zygnowani. Diagnoza zostata potwierdzona, a my ustyszelismy, ze
nasze dziecko ma szanse dozy¢ do dnia terminu porodu, jesli stan
jego serduszka nie bedzie sie pogarszati o ile sami nie zdecydujemy
o wczedniejszym zakonczeniu cigzy. Mielismy na to 2 tygodnie. Kolejny
raz zdalismy sobie sprawe, ze przed nami najtrudniejsza decyzja
w zyciu. Byliémy przerazeni. Po powrocie i konsultacji z lekarzem
prowadzacym, ktéry podjat sie dalszego prowadzenia cigzy, czekaty
mnie jeszcze badania USG w lubelskim szpitalu. Ogladato je kilku
lekarzy. Niestety, podczas badania USG obraz na ekranie monitora
przypominat jedng wielka czarng plame. Nikt nawet przez moment
nie dawat nam wiekszej nadziei, ze bedzie dobrze. A zdaniem jednego
z lekarzy serduszko byto w tak ztym stanie, ze wytrzyma jedynie
kilka najblizszych tygodni. Mimo wszystko nasze dziecko nadal
zyto. Dowiedzielismy sie, ze bedzie to prawdopodobnie chtopiec,
ktéremu postanowilismy dac¢ na imie Filip.

To byt juz grudzien i zblizaty sie swieta Bozego Narodzenia. Spe-
dzalismy ten czas w domu, w ktérym byto teraz okropnie smutno
i ponuro. Dla starszej corki staralismy zachowac resztki normalnosci,
przygotowujac sie jak najlepiej do Swiat. W przerwie $wigtecznej
mielisSmy wysta¢ smsa lekarzowi z informacjg, czy decydujemy sie na
zakonczenie cigzy. Wszyscy bliscy i przyjaciele starali sie nas wspiera¢,
stawiajgc na pierwszym miejscu moje bezpieczenstwo i zdrowie.
Czasem rozmawialiSmy, a czasem po prostu razem siedzielismy
i ptakalismy. Nikt jednak nie odwazyt sie zasugerowac nam zadnej
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opcji jako tej lepszej, za co jestem im ogromnie wdzieczna. Osta-
teczna decyzje podjelismy razem z Piotrem pewnego wieczoru po
dtugiej rozmowie. Bylismy zgodni, ze to my dalismy zycie naszemu
dziecku i teraz nie mamy prawa mu tego zycia odbierac. Chcielismy,
aby Filipek sam zdecydowat kiedy i w jaki sposéb odejdzie, a my
wiedzielismy juz, ze zrobimy dla niego wszystko, co jest w naszej
mocy. Przeciez niektdrzy lekarze zapowiadali, ze powinien juz odejs¢,
a on nadal zyt. Zostata nam juz tylko modlitwa i odrobina nadziei
w gtebi serca, ze jednak tym razem medycyna sie myli.

Mijaty kolejne tygodnie, a ja juz czutam ruchy mojego malutkiego,
ale bardzo silnego synka, chociaz byty one zdecydowanie rézne od
tych w poprzedniej cigzy. Nie byto juz prawie wéd ptodowych, ale
nasze dziecko nadal zyto. W styczniu minat 30. tc, a ja nie potrafitam
sobie juz sama poradzi¢ z tg trudng sytuacja. Przyjaciele i lekarz
prowadzacy namawiali mnie na szukanie pomocy u specjalistow.
W ten sposéb 2 marca 2018 r. skontaktowatam sie drogg mailowa
(wtedy nie bytam w stanie opowiedzie¢ przez telefon z czym
dzwonie) z Hospicjum Matego Ksiecia w Lublinie. Odpowiedz o.
Filipa Buczynskiego byta jasna i krétka:,Pani Joanno, jestesmy jako
zespot hospicjum perinatalnego do Panstwa dyspozycji” Juz wtedy
poczutam spokéj i przeswiadczenie, ze trafilismy na ludzi, ktérzy
beda potrafilinam pomoc.

Kilka dni pdézniej po raz pierwszy spotkalismy sie z catym zespo-
tem hospicyjnym. Byto to pierwsze z kilkunastu indywidualnych
spotkan, na ktére przyjezdzalismy w cigzy razem z Piotrem. Diugie
rozmowy, tysigce tez, niesamowita wyrozumiatos¢, doswiadczenie
i ogromne wsparcie naszego psychoterapeuty - o. Filipa pozwolity
nam pouktadac sobie wiele spraw w gtowie. Staralismy sie przygo-
towywac na to, co nas czeka, na kazdg mozliwg ewentualnosc. Nasza
codziennosc¢ zaczeta sie zmienia¢ z dnia na dzien. Udato nam sie
nawigzac wyjatkowa relacje z synkiem, opartg na mitosci i czutosci.
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Filipek przeciez wszystko czut, wszystko styszat, byt szczesliwy u mamy
w brzuchu, byto mu tam dobrze i nie wiedziat jeszcze, ze ma od nas
odejs¢ zaraz po urodzeniu, ze po odcieciu pepowiny jego serduszko
powoli przestanie bic.

Wtedy do nas dotarto: Dlaczego mielibysmy przezywac zatobe jesz-
cze za jego zycia? Zaczelismy sie usmiechac, wiele razy méwilismy
do niego i $piewalismy, chcac przezyc¢ ten wspdlny czas najlepiej
jak potrafimy. Oczywiscie tzy i ciezkie nieprzespane noce, podczas
ktérych chodzitam po domu jak duch, nie wiedzac co ze sobg zrobi¢
nie zniknety, ale byto duzo fatwiej. Zdecydowalismy te szczesdliwe,
wyjatkowe, wspdélne momenty uwieczni¢ takze na zdjeciach. Bedac
w 33. tc pojechalismy na rodzinng sesje ciagzowa. Byta wspaniata
atmosfera, czego efektem jest kilkanascie cudownych pamiatek
w postaci wspdlnych zdjec.

Rodgzina Filipa, fot. Archiwum rodzinne
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Ogromnym wsparciem w tej trudnej cigzy okazata sie dla mnie
tez moja potozna. Mogtam do niej zadzwonic¢ w kazdej chwili i po
prostu pogada¢, rozwia¢ watpliwosci i otrzymac tak bardzo wtedy
potrzebne mi wsparcie. Dzieki niej i lekarzowi prowadzacemu czutam
sie bezpieczna, wiedziatam ze gdy przyjdzie moment zakonczenia
cigzy, zrobig wszystko, abysmy otrzymali odpowiednia opieke
medyczna w szpitalu.

Ostatnie tygodnie cigzy byly dla mnie czasem bardzo wyjatkowym.
Kazdej nocy budzitam sie z przerazeniem probujac wyczu¢ ruchy
Filipka, a nastepny dzieni rozpoczynatam z niepewnoscia, czy on
nadal zyje, czy wszystko nadal jest ok, czy serduszko jeszcze bije.
Bytam juz bardzo zmeczona. Mimo wszystko miatam w sobie duzo
wewnetrznego spokoju i wdziecznosci, ze w tej trudnej sytuacji
byli wokot mnie zyczliwi i bardzo pomocni ludzie. Wiedziatam, ze
cokolwiek sie stanie, bedzie dobrze.

Dnia 5 maja 2018 r. 0 godz. 9:10 poprzez cesarskie ciecie na Swiat
przyszedt Filipek. Lekarze byli przygotowani i od poczatku wiedzieli,
jaka jest nasza wola, dzieki temu Piotr mogt by¢ z nami takze na sali
operacyjnej. Nasz malenki synek wazyt tylko 1950g i byt przepiekny.
Od pierwszych chwil zycia nie zostat sam. Nawet przy badaniu USG
wykonywanym przez lekarza neonatologa, ktory niestety potwier-
dzit postawiona w ciazy diagnoze, byt przy nim tata. Przyblizyt go
do mojej twarzy i mogtam na niego po raz pierwszy popatrzec,
dotknaciucatowac. Nie bytam w stanie i nie chciatam powstrzymac
tez. Méwitam do niego z ogromng mitoscig, majac nadzieje, ze mnie
styszy, chociaz jego oczka nie otworzyty sie nawet na chwilg, nie byto
tez stychac pierwszego krzyku. To byt moment, w ktérym dostalismy
wode, aby go ochrzcié. Do dzis mam przed oczami ogromny bol na
twarzy mojego meza, ktérego nie widziatam nigdy wczesniej, cho-
ciaz znamy sie od wielu lat. Mieliémy bardzo mato czasu, bo tylko
1,5 godziny. O 10:36 do mojego t6zka podeszta lekarz neonatolog,
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przytozyta stetoskop do malutkiego ciatka Filipka i poprosita nas
o ostatnie pozegnanie z synkiem, poniewaz bicie jego serduszka
byto juz niewyczuwalne. Cata sobg miatam ochote krzyczeé:,Boze nie
zabieraj go nam!”. Patrzytam jak umiera moje dziecko, przytulatam je
najczulej jak potrafitam, majac ochote péjs¢ za nim - gdziekolwiek,
byle sie z nim nie rozstawac. Niestety, lekarka zabrata naszego synka,
a my zostalismy sami.

Filip, fot. Archiwum rodzinne

Dzieki bliskim (a pewnie takze lekom) bytam spokojna, zy przestaty
ptyna¢, a ja poczutam nawet ulge. Nie musiatam sie juz martwic
o Filipka, wiedziatam, ze nic nie zmieni tego co sie stato. Jemu juz
nic nie grozi, jest bezpieczny i szczesliwy, a ja zrobitam wszystko
co mogtam, tak jak zaplanowalismy. Lekarze staneli na wysokosci
zadania. Czutam, ze jestem pod bardzo dobrg opieka.
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Zaczelismy organizowac pogrzeb. Chociaz wyobrazatam sobie ten
dzien juz wczesniej, to byto trudne, bytam obolata fizycznie i zrezy-
gnowana psychicznie. Nie mogtam zapanowa¢ nad swoim organi-
zmem, wiec niektére dni spedzatam w t6zku, czekajac az to wszystko
minie. Piotr doskonale zajat sie wiekszosciag spraw, ja bytam tylko
tam, gdzie bylto to niezbedne. Z dnia pogrzebu niewiele pamietam,
dziatatam wtedy machinalnie, jak automat. Dopiero gdy wesztam do
kaplicy kosciofa i zobaczytam na srodku przed ottarzem mata biatg
trumne, fzy zaczety znowu niekontrolowanie ptyna¢. Podesztam do
niej i przytozytam reke, patrzac na kawatek mojego serca zamkniety
w biate, drewniane pudetko. Msze cudownie odprawit o. Filip, chociaz
niestety nie pamietam ani stowa z tego co mowit. Byt jedyng osoba,
ktdra chciatabym widzie¢ w tym dniu, w tym miejscu. Zawsze bede
pamieta¢ moment, gdy nas usciskat, méwigc stowa otuchy. Wtedy
razem z Piotrem poczuliémy ogromnga dawke wsparcia.

Dzieki catemu zespotowi hospicjum perinatalnego czas cigzy nie
byt dla nas tylko oczekiwaniem na smier¢ naszego synka. Zmienili
dramat w najwazniejsze w naszym zyciu powitanie i pozegnanie,
niepowtarzalng lekcje mitosci.

W pazdzierniku tego samego roku po raz trzeci dowiedzielismy sie,
ze zostaniemy rodzicami, a kilka miesiecy pdzniej na swiat przyszta
druga zdrowa cérka, dajagc nam ogrom szczescia i radosci.

Joanna i Piotr

Weronika Dominika

W tej cigzy, podobnie jak w poprzednich, duzo wymiotowatam, bolat
mnie brzuch, nie miatam sity. W pigtek 10 wrze$nia 2021 roku znéw
Zle sie czutam i dostatam niewielkich plamien. Od razu pobiegtam
do lekarza. Wtedy po raz pierwszy ustyszatam bicie serduszka
naszego dziecka, zobaczytam je na USG. Byt to 8. tci ogromna rados¢.
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Powiedziatam tylko na gtos: ,Dzieki Bogu, jest serduszko, bije!".
Przepisano mi leki, zlecono badania i lezenie w domu. Martwitam
sie, czujac wewnetrzny lek i niepokdj. Plamienia nie ustawaty, wiec
w sobote pojechatam do szpitala. Podczas USG, ustyszatam bicie
serduszka dziecka i poczutam ulge, jest dobrze — pomyslatam.

W poniedziatek posztam na wizyte do lekarza, ktéry prowadzit
moje trzy poprzednie cigze i do ktérego miatam petne zaufanie.
Zbadat mnie, zrobit USG, potwierdzit cigze, pozwolit mi postuchac
serduszka, zmienit leki i zalecit odpoczynek. Troche nas uspokoit,
mowigc, ze takie plamienia czasem sie zdarzajg. Dostatam skierowa-
nie na badania prenatalne ze wzgledu na wiek. Statam sie troszke
spokojniejsza. Odpoczywatam, ale kazdego dnia chciatam by¢ na
Eucharystii, by podziekowac za kazdy dzien z naszym dzieckiem.

Zapisatam sie na badania w Lublinie. Pojechatam tam z mezem
14 pazdziernika. Lekarz zrobit USG. Juz po pierwszych minutach
przerwat i powiedziat, ze dziecko jest za mate, ma 43 mm i nie mie-
$ci sie w parametrach, ktére obowiagzuja przy tym rodzaju badania.
Zdazytam go tylko zapytac o pte¢. Dowiedzielismy sig, ze bedzie to
prawdopodobnie dziewczynka. Potwierdzito sie to, co ja czutam juz
od chwili poczecia. Mielismy wtedy wybrane tylko imie dla dziew-
czynki - Weronika.

Na USG prenatalnym ustyszatam: ,Tak jest cigza, ale to nie jest dobra
cigza. Dziecko jest chore i to bardzo, na pewno umrze jeszcze w brzu-
chu. Ma mnéstwo wad, gtéwke ma duzo wieksza od brzuszka, nie - ta
cigza nie skonczy sie dobrze. Macie panstwo dzieci jeszcze? Widze,
ze to czwarta ciaza, a tréjka wezedniejszych dzieci jest zdrowa? To
powinniscie sie panstwo tym cieszyc¢”. Lekarz zerknat na wynik testu
Pappa ze stowami:,Badania sg bardzo zte, tutaj jest mnéstwo wad
genetycznych, ryzyko, ze dziecko ma zespét Edwardsa, Patau lub
inny zesp6t wad genetycznych. Ta cigza zakonczy sie bardzo szybko
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lub dziecko urodzi sie martwe, umrze zaraz po porodzie lub bedzie
zyto chwile i umrze na waszych oczach” Ja tylko ptakatam i pyta-
tam, czy jest jakas nadzieja, czy cos mozemy zrobic? Ustyszatam, ze
nie ma zadnej nadziei. Poinformowano mnie jeszcze o mozliwosci
wykonania amniopunkgji, ale ona miata tylko potwierdzi¢ to, co
ustyszeliémy wczesniej. Nie mogtam w to uwierzy¢, wszystko we
mnie krzyczato: To nieprawda, nasze dziecko nie moze by¢ chore!
Ja chce, zeby byto zdrowe, ja chce zdrowe dziecko! Nasz Swiat
sie zawalit, w jednej chwili nasze plany, marzenia wszystko legto
w gruzach. Sposob, w jaki dowiedzielismy sie o chorobie naszego
dziecka, byt okrutny.

b 0.24 MI 096
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533 em »
wid 12-05:2022

Distance

Weronika, fot. Archiwum rodzinne

Po dotychczasowych konsultacjach trafilismy do gabinetu ,Macie-
rzynstwo i zycie” w Lublinie. Tu dowiedzielismy sie o hospicjum
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perinatalnym. Mielismy nadzieje, ze otrzymamy pomoc, dzieki ktorej
tatwiej bedzie nam przez to wszystko przejs¢. Wyszlismy jednak
petni bolu, poniewaz diagnoza na kazdym etapie diagnostyki byta
potwierdzana. W tym miejscu poczulismy jednak, ze nasze dziecko
zostato potraktowane z nalezytg godnoscia i szacunkiem.

Po kontakcie z koordynatorem opieki perinatalnej w hospicjum
zrozumiatam, ze jest ktos, kto mnie rozumie. Ptakatam do stuchawki
i dzielitam sie swoim boélem. Spotkanie z o. Filipem odbyto sie po
paru dniach, ale juz podczas rozmowy telefonicznej dowiedziatam
sie, ze moje odczucia i obawy sa normalne, mam do tego prawo.
Byt tez pierwsza osobg pytajgca o imie naszej coreczki, co byto dla
nas wazne. Batam sie spotkania, sama mys$l o hospicjum dla dzieci
byta dla mnie przerazajaca. Jednak na pierwszym spotkaniu z o.
Filipem czulismy sie jak na rozmowie z przyjacielem — bezpieczni,
zaopiekowani. Dostalismy kontakt do specjalistéw oraz do szpitala,
gdzie miat sie odby¢ porod.

Podczas wizyty w Warszawie w poradni przy ul. Agatowej kolejny raz
styszelismy bicie serduszka naszej céreczki Weroniki, nie wiedzieli-
Smy jeszcze, ze to byt juz ostatni raz. Lekarka byta bardzo doktadna,
zadawata nam pytania, byta bardzo mita i zyczliwa. Potem rozmawia-
lismy z panig doktor w obecnosci psychologa. Dowiedzielismy sie,
ze mam matowodzie, a nasza céreczka mato sie rusza, jest bardzo
malutka, niewiele urosta. Diagnoza to: hipotrofia asymetryczna oraz
matowodzie. Obserwacja w kierunku tripolidii. Zaproponowano nam
zrobienie amniopunkgji w Instytucie Matki i Dziecka w Warszawie.
Wrocilismy do domu, a wieczorem jeszcze tego samego dnia poje-
chalismy do hospicjum na spotkanie z o. Filipem. Dop&ki serduszko
naszej coreczki bito, nadzieja jeszcze sie tlita.

W czasie kolejnej podrézy do Warszawy modlitwa byta na naszych
ustach. Dojechalismy do szpitala, byta godzina 9:30, poczutam
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przeszywajacy bol w dole brzucha, jakiego nigdy wczesniej nie
doswiadczytam. Kiedy zostatam przyjeta na badanie amniopunkgji
juz w sercu czutam, ze nasza céreczka nie zyje. Lekarz widziat moje
zdenerwowanie, ale to nie badania sie batam, tylko stow, ktére
ustysze. Maz nie mogt by¢ ze mna ze wzgledu na pandemie. Lekarka
zaczeta badanie USG i nagle powiedziata: ,FHR nie uwidoczniono’,
a ja juz wiedziatam, co to znaczy. Wybuchtam ptaczem. Lekarz
przypuszczat, ze nasza céreczka moze umrzec jeszcze przed tym
badaniem i tak sie stato. Zaproponowano, ze mimo to pobiora ptyn
owodniowy do badania. Zgodzitam sie, chociaz wyniki tych badan
nie mialy juz znaczenia. Lekarze podpowiadali mi poréd w Warszawie.
Miatam porozmawiaé z mezem i podja¢ decyzje. Tylko jak ja mam
mu powiedzie¢, ze nasza coreczka juz nie zyje. Kiedy przybiegtam
do niego cata zaptakana, juz wiedziat. Zadzwonitam tez do o. Filipa
i 0 wszystkim opowiedziatam. Wspdlnie z mezem podjeliémy decy-
zje, ze wracamy do Lublina i tam urodze. Cata podréz z Warszawy
do Lublina uptynefa nam na modlitwie i ptaczu. To takie trudne, tak
bardzo bolesne, ta mysl, ze juz nigdy nie ustysze bicia serca naszego
dziecka. Bolato mnie to tym bardziej, kiedy lezgc w szpitalu i czeka-
jac na poronienie styszatam bicie serduszek innych dzieci podczas
badania KTG. Do mnie docierato, ze juz nigdy nie ustysze Weroniki.

O godzinie 0:17 urodzitam naszg céreczke dla Nieba. Weronika
urodzita sie w worku owodniowym, wiec jej malutkie ciato byto
tam bezpieczne. Chciatam jg zobaczy¢, chciatam sie z nig poze-
gnac. Byta przesliczna. Ubrana w malenki rozek. Nasza Kruszynka.
Tak malenka, ze miescita sie na mojej dtoni. Pozegnanie z céreczka
byto najtrudniejszym momentem — widziatam ja po raz pierwszy,
a zarazem ostatni. Mogtam ja przytuli¢, pocatowa¢, a potem pozwoli¢
tylko odejs¢. Po zabiegu lezatam na t6zku i czutam pustke, ktorej
nic i nikt nigdy nie zdota wypetnic. Po ludzku zrobilismy wszystko,
co moglismy dla naszego dziecka.
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Przed powrotem ze szpitala do domu napisatam list, w ktérym
pozegnatam sie z naszym dzieckiem. Zostat on odczytany w dniu
pogrzebu céreczki. To byta sroda, nasza Weronika Dominika miata
przepiekng uroczystos¢, byt rozaniec Sw. i msza Swieta za rodzine
pograzong w zatobie po stracie dziecka. Po raz ostatni przyniostam
naszq matg céreczke do kosciota jak co dzien w czasie cigzy, juz nie
w tonie, ale w biatej malutkiej trumience. Msze swietg celebrowato
trzech kaptanow, wsréd nich o. Filip. Czulismy bliskos$¢ i wsparcie ze
strony innych. B6g postawit na naszej drodze wyjatkowych ludzi,
z ktérymi nie taczyty nas wiezy krwi, a byli nam tak bardzo bliscy. To
dzieki ich pomocy Bég przeprowadzit nas przez to trudne doswiad-
czenie boluy, cierpienia i straty.

Msza pogrzebowa Weroniki, fot. Archiwum rodzinne

Nasza przyjazn z hospicjum perinatalnym nie zakohczyta sie wraz
ze Smiercig coreczki. Spotykamy sie z ojcem Filipem Buczynskim
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w poradni psychologicznej, a ostatnio zaczelismy uczeszcza¢ na
spotkania rodzin w zatobie. Czujemy sie wérdd tych ludzi jak w rodzi-
nie. Laczy nas doswiadczenie straty, bélu i cierpienia. Dzieki temu
jestesmy sobie bliscy.

Moze kiedy$ B6g odpowie nam na pytanie: Dlaczego? Dlaczego
nasze dziecko?. Teraz juz Go o to nie pytam... Nasza Weronika zyje
w Niebie! Ta mysl mi wystarcza. Kiedys sie spotkamy. Dziekujemy
Ci Nasza Kochana Céreczko. Do zobaczenia.

Justyna i Darek

Pawetek

W czwartym miesigcu cigzy, po bezproblemowym pierwszym try-
mestrze, podczas wizyty kontrolnej lekarz prowadzacy zauwazyt
niepokojace zmiany na ptucach naszego dziecka. Natychmiast
zostalismy skierowani na prywatnga konsultacje do ginekologa
w Warszawie, jako znanego specjalisty z dziedziny diagnostyki
i patologii cigzy, aby przebadat naszego synka.

Na wizyte jechalismy bardzo zestresowani, petni r6znych niepo-
kojacych mysli i scenariuszy, ktére pisata nasza wyobraznia. Nie
spodziewalismy sie jednak, ze spotkanie z,wybitnym specjalisty”
bedzie dla nas koszmarem. Na badaniu bytam sama, meza nie
wpuszczono do budynku ze wzgledu na pandemie. Pierwsze przy-
tozenie gtowicy USG i pierwsze stowa doktora:,Masakra, tego sie nie
nosi, to jest dramat”. Z ogromnym chtodem i brakiem jakiejkolwiek
empatii zdiagnozowat u naszego synka gruczolakowatos¢ torbie-
lowatg ptuc w bardzo zaawansowanym stadium, z przesunieciem
serca i narzadow wewnetrznych. Rokowania wedtug lekarza byty
fatalne. Ustyszatam, ze Pawetek najprawdopodobniej nie przezyje,
a jesli jakims cudem mu sie uda, to bedzie w bardzo ciezkim stanie
i nasze spokojne zycie sie skonczy. Dalsza cze$¢ wizyty toczyta sie
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wokét tematu aborgji. Profesor stwierdzit, ze gdyby to byto kilka lat
temu to,zatatwitby to dzis od reki’, wiec namawiat mnie do szukania
rodziny badz znajomych za granica. Nie wierzytam w to, co sie dzieje.
Ciezko mi byto wypowiedziec jakiekolwiek stowo. Nie mniej jednak
przez tzy datam do zrozumienia profesorowi, ze nie biore takiej
opcji pod uwage. Dla pewnosci zlecono nam inwazyjne badanie
amniopunkgcji, jak sie pézniej okazato zupetnie niepotrzebnie. Po
otrzymaniu,wyroku”nasz powrét do Lublina byt peten tez, rozpaczy
i leku. To byt straszny dzien.

Rodzice Pawelka, fot. Archiwum rodzinne

Gdy pierwsze emocje opadty, zaczelismy zagtebiad sie w tematyke
schorzenia naszego synka, ktéremu juz wtedy nadalismy imie
Pawet. Szukalismy rozwigzan i specjalistéw mogacych mu pomac,
ale takze zapoznali$my sie z prawnymi aspektami zwigzanymi ze
$mierciag dziecka i przystugujacymi nam prawami. W rozmowach
ze znajomymi juz wtedy kilkukrotnie pojawiat sie tekst: Czy byliscie
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moze u o. Filipa Buczyriskiego w hospicjum? Nie braliémy tego na
powaznie, bo przeciez w Hospicjum im. Matego Ksiecia przebywaja
chore, ale narodzone dzieci. Jednak zdecydowalismy sie przewer-
towac Internet, zapoznajac sie z informacjami o hospicjum peri-
natalnym oraz jego dziatalnosci. Obejrzelismy wiele materiatow,
w tym rozmoéw z osobami bedacych pod skrzydtami tej placéwki.
Utwierdzito nas to w przekonaniu, ze musimy sie tam zgtosi¢, gdyz
majac doswiadczenia z wczedniejszych wizyt, wiedzielismy, ze w tej
sytuacji jesteSmy pozostawieni sami sobie.

Po telefonie do hospicjum juz po kilku dniach moglismy siedzie¢
w przytulnym pokoju rozmawiajac z o. Filipem. Wystarczyto 45 minut,
aby nasze postrzeganie problemu sie zmienito. Rozpoczeta sie walka
o Pawelka, z ktérym zostalismy pacjentami hospicjum perinatal-
nego. O. Filip juz po chwili rozmowy dzwonit do zaprzyjaznionej
pani prof. Dangel w poradni przy ul. Agatowej w Warszawie. Jak sie
potem okazato wybitnego specjalisty i ztotego cztowieka. Ojciec
przedstawit nam plan dziatania oraz wskazat, na czym powinnismy
sie skupic. Wiedzielismy, ze chcemy zrobi¢ wszystko to, co jestesmy
po ludzku w stanie zrobic. Nie obiecywat nam ,gruszek na wierzbie”
i nie méwit, ze ,wszystko bedzie dobrze’, ale stuchat nas, obserwowat
i skrzetnie notowat wypowiedzi. Zaréwno pierwsze spotkanie jak
i kazde nastepne byto dla nas swoista sesja terapeutyczna. Z kazdej
wizyty wynosilismy w kieszeniach pozytywna energie, rados¢ i coraz
wiekszg mito$¢ do naszego synka. Uczyt nas od poczatku postawy,
w ktorej mamy jak najmniej mysle¢ o kwestiach medycznych,
wizytach, wyjazdach, a skupi¢ sie na Pawetku i sobie nawzajem.
Najblizsze miesigce poswiecilismy budowaniu wiezi mitosci miedzy
naszg trojka. Ze znacznie wiekszym spokojem moglismy sie udac
na kolejne konsultacje.

Wizyta w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci u pani prof. Dangel
byta catkowicie odmienna od dotychczasowych. Zostalismy przyjeci
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i potraktowani z wielkim cieptem, wsparciem i empatia. Ponadto
podczas badan zostat nam przedstawiony zupetnie inny obraz
choroby naszego Pawetka. Chociaz pani profesor do samego roz-
wigzania nie dawata nam gwarancji czy Pawetek urodzi sie wydolny
oddechowo i czy nie bedzie potrzebowat natychmiastowej inter-
wencji chirurgicznej. Uswiadomita nam, ze ten maty cztowieczek
ma, mimo wszystko, duze szanse na normalne zycie. Uzyskane
informacje poprzedzone wizytg w hospicjum motywowaty nas
jeszcze bardziej do walki o Pawetka. Do samego rozwigzania byli-
$my pod statg opieka psychoterapeutyczng o. Filipa oraz medyczna
pani prof. Dangel. W ramach wsparcia hospicjum perinatalnego
mielismy mozliwos¢ wyjazdu na wakacje, aby zapomnie¢ cho¢ na
troche o naszych troskach i poby¢ razem.

Pawetek z rodzicami, fot. Archiwum rodzinne
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Poréd odbyt sie 29.09.2021r. w Pediatrycznym Szpitalu Uniwersy-
teckim w Warszawie. Po 8 godzinach naturalnych préb Pawetek
urodzit sie za pomoca ciecia cesarskiego, wydajac ,okrzyk zycia”.
Dostat 10 punktéw w skali Apgar. Po doktadnym przebadaniu synka
lekarze stwierdzili, ze duza czes¢ torbieli znikneta, natomiast reszta
umiejscowiona jest tylko na jednym z ptatéw prawego ptuca i bedzie
mogta zostac usunieta. Dobry stan zdrowia Pawetka pozwolit na
odroczenie zabiegu w czasie, aby nabrat sit. Zakoriczona sukcesem
operacja ptuc odbyta sie po kolejnych szesciu miesigcach. Naszemu
dziecku usunieto jeden z ptatéw prawego ptuca.

W momencie pisania tej historii nasz synek ma 14 miesiecy i rozwija
sie prawidtowo. Wymaga jedynie regularnej rehabilitacji klatki pier-
siowej. Jak kazde zdrowe dziecko chodzi, sSmieje sie i na co dzier ma
sie Swietnie. Wraz z Pawetkiem jestesmy namacalnym dowodem na
istnienie pieknego dzieta hospicjum perinatalnego. Cudowni ludzie
tworzacy to miejsce dajac nadzieje, ciepto i ogromne wsparcie
rodzicom w potrzebie.

Magda i Emil

Mikotaj

Cigza z Mikotajem roéznifa sie od moich poprzednich dwdch ciaz.
Od poczatku towarzyszyto mi zte przeczucie, batam sie o zdrowie
dziecka, poniewaz stwierdzono u mnie niedoczynnos¢ tarczycy.
Jednak dzieki tej diagnozie udatam sie na badania prenatalne, do
ktérych na ten moment nie byto innych wskazan. Towarzyszyty
nam réwniez rézne zbiegi okolicznosci, ktore uktadaty sie w catos¢,
w plan Bozy, ktéry nie byt naszym planem i ktérego my do dzisiaj
nie rozumiemy.

Po wizycie u endokrynologa lekarz zapewnit mnie, ze poziom TSH
nie wptynie na rozwdj dziecka. Razem z mezem Piotrem udalismy
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sie na USG prenatalne. Bytam wtedy w 13. tc, czyli ostatnim momen-
cie na zrobienie badan. Nastepnego dnia mielismy obchodzi¢
10. rocznice $lubu. Na badanie weszlismy razem. Lekarz przytozyt
sonde aparatu USG do brzucha méwiac stowa, ktore styszymy do
dzis:,0jojoj... cigza jest, ale nie jest to dobra cigza”, spojrzatam na
Piotrka, podatam mu reke. To co méwit do nas lekarz byto niezro-
zumiate, mieliSmy wrazenie, ze znajdujemy sie w strasznym filmie.
Poprosilismy, aby wyttumaczyt nam co dzieje sie z naszym dzieckiem.
Ustyszelismy, ze brakuje kosci nosowej, jest zbyt duza przeziernosc
karkowa - 4 mm, obrzek catego ciata, za mate wymiary wzgledem
wieku ciazy i najpewniej jest to jeden z zespotéw wad genetycznych.
Nikt nie wiedziat, czy i jak dtugo cigza sie utrzyma. Zdecydowalismy
sie na amniopunkcje, ktdra zostata wyznaczona na 15. tc, w moje
urodziny. Dopytywalismy, jakie sg rokowania dla dziecka oraz co
wada oznacza dla mnie. Ustyszelismy, ze: Cigza zagraza takze Pani,
oglgdacie Panistwo telewizje, widzicie co sie dzieje z kobietami... sq
kraje, w ktérych przerwanie ciqzy jest w takich przypadkach legalne,
pomagajq Polkom... do Czech jest najblizej.

Rozmowy w domu byly petne tez i pytan, na ktére my nie znalismy
i nadal nie znamy odpowiedzi:,Dlaczego my?, Dlaczego Pan Bog
nam to zrobit?, Dlaczego dziecko jest chore, skoro modlitam sie
o jego zdrowie?, Moze da sie cos zrobi¢?”. Czekajac na badanie
amniopunkgcji przeczytalismy chyba wszystkie dostepne artykuty
w Internecie dotyczace wad genetycznych. MieliSmy oparcie w naj-
blizszych, ktorzy proponowali pomoc i pocieszali, a gdy w rozmowie
padto hasto aborcja, wiedzieliémy ze niezaleznie od decyzji, ktéra
podejmiemy, oni beda z nami. Niejednokrotnie rozmawialismy
z Piotrem o tym, czy bylibySmy w stanie zabi¢ nasze dziecko, czy
mamy prawo skazywac je na $mier¢, a moze tez nie mamy prawa
skazywac go na cierpienie i zycie z nieuleczalng choroba? Chore
dziecko w rodzinie oznacza nie tylko cierpienie dla niego, ale i dla
nas, dla naszych dzieci. Patrzac z perspektywy czasu, mysle, ze od
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poczatku nie bralismy pod uwage przerwania cigzy, méwitam, ze
nie mamy do tego prawa i jak mantre powtarzatam, ze lepiej bedzie
urodzi¢, przywitac sie i pozegnac. Nie mogtam zabi¢ swojego dziecka.

Badanie amniopunkgji nie nalezato do przyjemnych, ale nie byto tez
bardzo bolesne. Doktor, ktéry wczesniej wykonywat badanie USG,
wydawat sie bardziej empatyczny. Pytajac o rokowania, zasugerowat
przerwanie cigzy w Czechach. Byt to juz 15. tc. Po kazdej rozmowie
bylismy jeszcze bardziej rozgoryczeni, gdyz nie zostalismy skiero-
wani nigdzie, gdzie moglibysmy uzyskaé pomoc. Otrzymane wyniki
testu PAPP-A byty gorsze niz sie spodziewali$my. Podczas tej wizyty
dowiedzielismy sie jednak, ze urodzi sie dziewczynka. Usmiech
przez fzy. Uktadatam w gtowie miliony scenariuszy, a w Interne-
cie czytatam jedynie artykuty zwigzane z wadami genetycznymi
i zyciem z dzieckiem niepetnosprawnym. Prowadzilismy z mezem
rozmowy zastanawiajac sie czy damy rade, rozwazajac, ktory zespot
wad bytby ,lepszy”. W gtebi serca mielismy juz pewnos¢, ze urodze,
mimo ze bedzie ciezko.

To, ze w tym czasie nie zwariowaliSmy zawdzieczamy rodzinie, zna-
jomym i naszej pracy, gdzie przez chwile moglismy skierowac mysli
w inng strone. Po wyniki testu FISH wesztam do gabinetu sama, maz
zostat z corkami w samochodzie, bo nie chciatam przy nich ptakac.
Profesor w trakcie omawiania potwierdzit diagnoze — zespét Edwardsa.
Cierpliwie odpowiadat na moje pytania. Niestety wszystkie odpowiedzi
sprowadzaty sie do jednego: wada letalna, nierokujgca. Ustyszatam,
ze Zespo6t Edwardsa to wada, ktéra nieuchronnie prowadzi do smierci
i cierpienia dziecka. Tego dnia dowiedzielismy sie tez, ze bedziemy
miec syna. Od momentu, gdy poznaliémy diagnoze, zaczeta sie
gra pozorow. Z jednej strony byliSmy normalng rodzing, zajmujaca
sie pracg, domem, dzie¢mi, a z drugiej byt w nas niewidoczny dla
innych smutek, zal i poczucie, ze nie panujemy nad niczym. Balismy
sie o dziecko i o mnie, ze w razie komplikacji, gdy nasz syn Mikotaj
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odejdzie, dziewczynki zostang rowniez bez mamy. Przestatam ba¢
sie Smierci dopiero po 22. tc. Lekarz prowadzacy po zapoznaniu sie
z diagnoza, wykazat sie empatia, szczerze nam wspotczut, a takze
podjat sie dalszego prowadzenia cigzy. Zaproponowat wizyty co
dwa tygodnie, aby sprawdza¢, czy dziecko zyje. Dostatam petng
instrukcje, co robi¢, gdyby zaczeto dziac sie cos ztego. Niedtugo po
tym poczutam pierwsze ruchy Mikotaja. Od tego momentu kazdy
dzien zaczynatam i konczytam nastuchujac, czy synek sie porusza.

W sierpniu podczas USG potowkowego dowiedzielismy sie, ze
Mikotaj ma wade serca - ubytek przegrody miedzykomorowej oraz
torbiele splotow naczyniowych w mozgu, czyli podrecznikowe
objawy zespotu Edwardsa u dzieci. Lekarz zawyrokowal, ze cigza
skonczy sie pewnie w 32-33. tc, dojdzie do wczesniejszego porodu
albo serce dziecka przestanie bi¢. W pazdzierniku lekarz prowadzacy
cigze po rozmowie z panig profesor z SPSK 4 zaproponowat mi
poréd w Lublinie. Mikotaj zostatby tam objety wtasciwg opieka po
urodzeniu. Dodatkowo, szpital wspodtpracuje z hospicjum perina-
talnym, rowniez oferujagcym nam pomoc. Zgodzitam sie.

Po przyjeciu na oddziat potwierdzono dotychczasowa diagnoze.
Dzieki Ani, z ktora dzielitam sale (u jej dziecka rowniez podejrze-
wano zesp6t Edwardsa) poznatam o. Filipa, ktéry nas odwiedzit.
Poza sokami i owocami, przyniést usmiech, dobre stowo i to, czego
brakowato nam najbardziej - nadzieje. On jeden nie zawyrokowat
o przysztosci Mikotaja, nie postawit na nim i na nas przystowiowego
krzyzyka. Poznatam zasady funkcjonowania hospicjum perinatal-
nego. W tym miejscu trzeba doda¢, ze razem z mezem wiedzielismy,
ze istnieje hospicjum pomagajace rodzinom, ktére spodziewaja sie
narodzin nieuleczalnie chorego dziecka, ale zabrakto nam odwag;i,
zeby wykona¢ pierwszy telefon. To nie przypadek, ze w szpitalu
dzielitam pokdj razem z Anig, ze spotkatam o. Filipa. Przyznatam
sie, ze tak dtugo zastanawiatam sie, czy zadzwoni¢ do hospicjum,
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ze w koncu to hospicjum przyszto do mnie. W szpitalu poznatam
rowniez panig doktor Anete Libere, ktéra doktadnie wyttumaczyta
nam, jak bedzie wygladat poréd i pomogta odnalez¢ sie w tej trud-
nej dla nas sytuacji.

Pierwsze wspdlne spotkanie z o. Filipem w hospicjum odbyto sie
19-tego pazdziernika. Zobaczylismy, jak wyglada hospicjum i oddziat
stacjonarny, a przede wszystkim rozmawialismy o Mikotaju. Te roz-
mowy wlewaty w nasze serca nadzieje i rados¢, czyli to czego nam
brakowato. Kochalismy Mikotajka, ale jednak strach nas paralizowat,
sadzilismy nawet, ze prébujac odizolowa¢ wszystkich od siebie i od
niego, uda nam sie tatwiej uporac ze strata. Wrécita nadzieja, niesmiato
zaczelismy myslec o wspdlnej przysztosci, chociaz wiedzielismy, ze
nasz wspolny czas moze byc krétki. Ja pozwolitam sobie na rados¢
z cigzy, nie tracgc Swiadomosci o chorobie syna.

W poniedziatek 14-tego listopada o godzinie 23:25 odeszty mi wody
ptodowe. Na wtasne oczy zobaczylismy, co oznacza wielowodzie.
Wszystko dziato sie bardzo szybko. Od tej chwili znajdowalismy sie
pod opieka nie zwyklych lekarzy i potoznych, lecz aniotéw w ludzkich
ciatach. Na trakcie porodowym okazato sie, ze Mikotaj ma bradykar-
die. Badanie USG pokazato, ze nasz syn zrobit nam psikusa i zmienit
swoje utozenie, teraz byt utozony poprzecznie, co uniemozliwiato
pordd sitami natury. O godzinie 5:35 Mikofajek przyszedt na Swiat
— taki malutki 1470 graméw i 43 centymetry — Okruszek. Pokazano
mi go tylko na chwilke, po czym zostat zabrany do pokoju obok.
Synek nie ptakat, byt siny, malutki, ale jak sie pdzniej okazato, bardzo
silny i dzielny. Mikotajek zostat ochrzczony. Po badaniach przynie-
siono mi go, gdy bytam jeszcze na bloku operacyjnym — mogtam
go przywitac i przytuli¢. Mikotaj byt w naszych rekach praktycznie
przez caty czas, rozmawialismy z nim, przytulalismy, catowalismy,
nie znajac w petni stanu jego zdrowia mieliémy nadzieje, ze bedzie
dobrze, ze mamy czas.
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Mikotaj z mama, fot. Archiwum rodzinne

Gdy mielismy Mikotaja w ramionach powiedzielismy mu, ze bardzo
go kochamy, ze jest naszym skarbem, proszac aby wytrzymat, zeby
zobaczy¢ siostry. Jednak gdyby juz nie miat sit walczy¢ - moze
odejs¢. Wiedzielismy, ze musimy pozwoli¢ mu odejs¢, nie chcac
aby cierpiat. To byty najtrudniejsze stowa w zyciu. W oczekiwaniu
na corki — Kornelke i Réze, Mikotajek byt na naszych rekach. Stucha-
lismy piosenki, ktérej lubit stucha¢ bedac jeszcze w brzuchu. Panie
pielegniarki wyszykowaty go na spotkanie z siostrami, wygladat
jak najpiekniejszy na swiecie prezent przewigzany rézowa wstazka.
Dziewczynki nie mogty zostac¢ zbyt dtugo, ale ciesze sig, ze mogty
go zobaczy¢, dotkna¢, pocatowac. Mikotaj poznat jeszcze babcie
i dziadka, ktorzy przyjechali do szpitala. W trakcie odwiedzin satu-
racja Mikofajka utrzymywata sie na poziomie 80-90%, a jeszcze kilka
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godzin wczesniej nie oddychat. Dzieki pomocy potoznej udato mi
sie podnies¢ z t6zka, mogtam zobaczy¢ swoje dziecko z gory. Naj-
piekniejszy chtopiec na swiecie, malutki bohater.

Mikotaj z tata i siostrami, fot. Archiwum rodzinne

Dzien po odejsciu Mikotajka dostalismy karte informacyjna, w kté-
rej opisany byt jego stan. Czytajac ja, uswiadomilismy sobie, ze
nasz wspdlny czas byt cudem, nie takim jakiego oczekiwalismy,
bo przeciez chcielismy, aby okazato sie, ze lekarze sie mylili, ale byt
cudem. Malutki cztowiek miat w sobie tak wiele sity, dzieki czemu
pozwolit nam siebie poznag, przytuli¢, pocatowac i pozegnac. Miko-
taj byt z nami 15 godzin i 15 minut. Nauczyt nas, ze nie ma w zyciu
przypadkow, ze nasze ludzkie plany nie zawsze sg planami Bozymi.
Ostatnie pozegnanie odbyto sie w gronie najblizszej rodziny. Takie
mieliSmy zyczenie. Byto petne wzruszen, pieknych stéw, smutku
i mitosci. Dziewczynki przygotowaty dla brata obrazki. Serce peka
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patrzac naich cierpienie. Mam nadzieje, ze kiedy$ dane nam bedzie
zobaczy¢ naszego Mikotajka.

Kiedy pisze te stowa mija 19 dni od narodzin dla Nieba naszego synka.
B4l niestety nie jest mniejszy, a strata nie jest mniej odczuwalna.
Tesknota jest ogromna. Nie mozna przygotowac sie na taka strate.
Fakt, ze wiedzielismy o chorobie Okruszka nie utatwit nam tego, ale
wiem, ze Mikofaj razem z Panem Bogiem zrobili wszystko, abysmy
znaleZli sie pod opieka hospicjum i o. Filipa, ktéry przywrécit nam
rados¢ w oczekiwaniu na syna.

Monika i Piotr

Tosia - Antonina

Az trudno uwierzy¢, ze minety juz 2 lata od momentu, gdy ze $ci-
$nietym gardtem i zatzawionymi oczami czytatam historie dzieci
w Poradniku dla rodzicéw i zespotéw leczqcych hospicyjnej opieki peri-
natalnej. Byt to czas, gdy po konsultacji w Poradni USG na Agatowe;j
i interpretacji wyniku amniopunkgji w Szpitalu Swietej Zofiiw 31. tc,
nie byto juz zadnych watpliwosci, ze nasza céreczka jest obcigzona
wada genetyczna. Trisomia 18 chromosomu - hasto ktére nic nam
nie mowito, jedynie kazato domyslac sie, ze nie wrézy nic dobrego.
Dodatkowo - wada serca, lewostronny ring aorty powodowaty, ze
trudno byto nam sie pogodzic¢ z diagnoza i przyja¢ do wiadomosci,
ze nic nie mozemy zrobi¢, aby to zmienic.

Z jednej strony Pan Bog wylat na nas kubet zimnej wody, ktéra byta
ostateczna diagnoza, a z drugiej rozpalit stoce ogrzewajace nasze
serca, w postaci oséb postawionych na naszej drodze. Mielismy
wielkie szczes$cie do personelu medycznego, ktéry podchodzit
z petnym profesjonalizmem, z powagg i poszanowaniem naszego
wyboru. Bezzwtocznie zostalismy poinformowani o hospicjum
perinatalnym. Rodzina, znajomi i nieznajomi natychmiast podjeli
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»atak szczytowy” z r6zanncem w reku, a my w zaciszu domu stara-
lismy sie to przetrawic¢ i w delikatny sposéb przekazac informacje
dzieciom - Agnieszce i Aleksandrowi. Zanim zadzwonitam do Ojca
Filipa parokrotnie przeczytatam poradnik hospicjum perinatalnego
dostepny na stronie internetowej. Bardzo mnie zdziwito, ze to sam
Ojciec Filip przyjmuje nas na pierwsza rozmowe i od razu umawia
na spotkanie z panig psycholog Anetg Liberg, ktéra szczegétowo
omawia jak Szpital Kliniczny w Lublinie i personel medyczny przyj-
mie nas i przygotuje do porodu. Z jednej strony b6l spowodowany
Swiadomoscia szybkiej straty dziecka, ktére jeszcze sie nie narodzito,
a zdrugiej strony podziw, ze wszystko jest tak starannie przygotowane.
Nikt nie zbywa naszych pytan, kazdy dopytuje czego oczekujemy,
jakie mamy potrzeby, by godnie wyda¢ na $wiat dziecko i godnie
sie z nim pozegnac...

Pomimo tego, ze wczesniejsza cigza nie przebiegata prawidtowo
z powodu moich choréb przewlektych, ta mozna powiedzie¢ byta
prawie bezproblemowa. Wyniki miescity sie w normie, a dyskomfort
powodowato gtéwnie wielowodzie. Niestety nadszedt ten dzien,
ze wspotczynnik AFI osiagnat wynik 43, skonczyt sie 36. tc i leka-
rze stwierdzili, ze ze wzgledu na moje bezpieczenstwo nadszedt
czas rozwigzania. Wszystko przebiegato zgodnie z wczesniejszymi
ustaleniami, szpital, personel, maz gotowy ochrzci¢ dziecko zaraz
po rozwigzaniu i oczywiscie wielkie emocje. Zal, ze nic nie mozemy
zrobi¢ i ogromna nadzieja, ze cérka zgodnie z obietnica, ktéra midata
przynajmniej dobe zostanie z nami, bysmy mogli sie nig nacieszy¢
i godnie pozegnac.

Tosia przyszta na swiat 16 sierpnia 2021 r. wazyta 2145 g i miatfa
44 cm. Pozwolita sie ochrzci¢, przytuli¢i po niezbednych zabiegach
zabrano ja na oddziat neonatologii i intensywnej terapii noworodka.
Catkiem dobrze radzita sobie ta nasza dzielna wojowniczka. Juz pod
koniec pierwszej doby mozna byto odfaczy¢ ja od tlenu i przewiez¢
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do odrebnego pokoju, napredce przygotowanego specjalnie dla
nas, gdzie pomimo przepisdéw obowigzujacych w pandemii wraz
z mezem moglismy trwac przy dziecku.

Antosia po urodzeniu, fot. Archiwum rodzinne

Bedac w szpitalu nie robitam zadnych planéw, cieszytam sie Tosig,
uczytam obstugi urzadzen, w ktore byta zaopatrzona. Personel
traktowat nas z duzga zyczliwoscia, az niekiedy krepowato mnie to,
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ze wszyscy od pani salowej do pani ordynator tak bardzo staraja
sie nam pomaoc, a jednoczesnie nie przeszkadzac.

Nadszedt w koncu ten dzieA, gdy pomimo réznych incydentéw
z Malennistwem odwazytam sie zapytac pielegniarke o termin
wypisu. Okazato sie ze personel czekat na moj znak kiedy bede
miata wystarczajaco odwagi, by bez catego zaplecza szpitalnego
zajac sie corka. Oczywiscie nie odestano nas do domu bez konsul-
tacji z ojcem Filipem i pania doktor Joanng Rafalska. Cato$¢ byta
perfekcyjnie skoordynowana. Wraz z Tosig otrzymalismy ogromne
wsparcie Hospicjum domowego im. Matego Ksiecia w Lublinie nie
tylko w postaci sprzetu, ale rowniez opieki lekarskiej, pielegniarskiej,
psychologicznej, socjalnej.

Poczatki byty bardzo trudne dla catej rodziny. Ja - ciagle przejeta,
czy oby na pewno parametry dziecka sq prawidtowe. Agnieszka
wtedy trzyletnia, steskniona za mnga i pragnaca zwrdécié na siebie
uwage. Olek - trzynastolatek bardzo odpowiedzialny i empatyczny,
niemogacy znalez¢ swojego miejsca w szeregu, z jednej strony
potrzebujacy przytulenia jak dziecko, a z drugiej strony starajacy
sie nad wiek by¢ mi podpora. Maz, ktéry po przepracowanym dniu
wracat do domu, gdzie czekat na niego ciggle pikajacy pulsoksymetr,
zona zestresowana do granic wytrzymatosci i dziecko, ktéremu liczy
sie kazdy oddech...

Juz w drugim tygodniu pobytu w domu Tosia ztapata zapalenie ptuc.
Wizyty personelu odbywaty sie codziennie, czesto poprzedzane
telefonem z pytaniem o stan zdrowia cérki. Nikt nie wiedziat jak
skonczy sie jej pierwsza infekcja. Wielka radoscia byt jej powrét do
zdrowia, ale niestety przychodzity kolejne choroby, bezdechy...
Wszystko to nas obcigzato psychicznie i fizycznie... Na szczescie nie
bylismy z tym sami. Nieoceniona pomoc pracownikéw hospicjum,
ktérzy zawsze jak Aniot Stréz czuwali, by nas wspierad i utwierdzac
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w przekonaniu, ze robimy wszystko co mozliwe, by nasza cérka
czufa sie dobrze. Z czasem Tosia nabierata sit, lepiej znosita infek-
cje, szybciej wracata do zdrowia, my réwniez troche przywyklismy
do ciagtej czujnosci, nauczylismy sie walczyc o jej lepsza kondycje
i gtebszy oddech. Zycie rodzinne powoli zaczeto wracac na zwykty
tor. Nie udato by sie to jednak bez pomocy rodziny i znajomych,
ktérzy starali sie wyciggnac z domu Age i Olka, a czesto réwniez
mnie cho¢by na wieczorny spacer i wietrzenie gtowy.

A D) (e

Antonina, fot. Archiwum rodzinne

Obecnie Tosia skonczyta pottora roku i jest duzo stabilniejsza, nabiera
sit oraz nowych umiejetnosci. Bardzo czujnie obserwuje zycie
domowe, $ledzi poczynania swojego rodzenstwa, gdy potrzebuje
zainteresowania swojg osobg zaczyna nas nawotywac udajac, ze
ptacze. Z uptywem czasu nasze zycie zmienito sie o tyle, ze zacze-
lismy planowac¢ nawet z tygodniowym wyprzedzeniem, a powr6t
do domu nie jest juz zwigzany z panicznym lekiem o stan corki.
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Wierzymy, ze Pan Bog nie bez powodu wybrat nas, by powierzy¢
nam ten ogromny skarb, jakim jest Tosia zwana przez Agnieszke
Tosig-Antoning. Dzieki niej mamy ogromne wsparcie modlitewne
naszych rodzicéw, rodzenstwa, ale rowniez znajomych i nieznajomych.
Wszystkie trudne, ale i radosne sytuacje, ktorych doswiadczamy
wzmacniaja nasza wiez rodzinng, uwrazliwiaja na potrzeby innych
ludzi, wyostrzajg wzrok, by dostrzec piekno bedace wokét nas. Dla
catej rodziny Tosia bezdyskusyjnie jest jego czastka!

Ewa i Tomasz

Antonek

Kiedys czesto zastanawiatam sie, co czuja rodzice dziecka, ktore
jest chore? Co czuli jak sie dowiedzieli o chorobie, jak sobie radza,
jakie podejmuja decyzje? Dzis sie nie zastanawiam - dzi$ juz wiem...

Na badanie pierwszego trymestru jechalismy z narzeczonym z rado-
$cig i nadzieja, ze ustyszymy bicie serduszka naszego dziecigtka, ze
dowiemy sie jak sie rozwija, co sie zmienito. W gabinecie pani doktor
zapytata mnie: ,Czemu Pani ma taka niewesota mine”? Moze juz cos
przeczuwatam. Czyzby uczucie leku, ktére tego dnia odczuwatam
zwiastowato co$ ztego? Jakze inne byly stowa lekarza, od tych ktére
chcielismy ustyszec: wysokie NT, brak kosci nosowej, obrzek gtowy
i tutowia, bardzo krétkie kosci raczek i nézek. W jednej chwili zawalit
sie caty nasz $wiat, a wyobrazenie o rodzinie i zdrowym Malenstwie
legto w gruzach. | co czuja rodzice dowiadujac sie o chorobie
dziecka? - niewyobrazalny bol! Od doktor prowadzacej nasza cigze
dostatam skierowanie do szpitala, gdzie miat zosta¢ pobrany materiat
genetyczny do badania — miato ono potwierdzi¢ badz wykluczy¢
ewentualna chorobe. Tydzien oczekiwania na pobyt w szpitalu minat
szybko. Zastanawiatam sie dlaczego, co ztego zrobitam, dlaczego
my, dlaczego nasze dziecko?
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Modlitam sie catym sercem, zeby to byta pomytka, zeby wszystko co
ustyszelismy byto nieprawda, ztym snem. Niestety w szpitalu lekarz,
ktéry robit USG przed amniopunkcja potwierdzit wady i co gorsza
zauwazyt inne nieprawidtowosci. Serce mi pekato na mysl o tym, co
bedzie z naszym synkiem (doktor oznajmit, ze na 90% mamy syna).
Jak sobie radza rodzice chorego dziecka? Jak poradzi¢ sobie kiedy
czas od badania do badania, w oczekiwaniu na wyniki, dtuzy sie i kilka
dni ciagnie sie jak wiecznos¢? Jak radzic sobie z tysigcem pytan bez
odpowiedzi, zogromem emogji, z myslami rozsadzajacymi gtowe?
Wierzy¢ i mie¢ nadzieje! Pierwsza pojawita sie wraz z wynikiem
amniopunkgcji — kariotyp meski prawidtowy. Poczulismy ulge.
Myslelismy, ze skoro wynik badania jest dobry, to musi by¢ dobrze,
ze nie sprawdzg sie prognozy lekarzy. Niestety, obrazy USG nie
pozostawiaty ztudzen. Kosci naszego synka nie rosty.

Na badanie drugiego trymestru jechalismy wiedzac, ze nie ustyszymy
nic pomysinego. Wybralismy innego lekarza, w innej placéwce - chcie-
lismy miec¢ kilka opinii, szukaliSmy pomocy, rozwigzan, mozliwosci
leczenia dla syna. Stowa lekarza podczas badania przelatywaty obok
mnie jakby wcale nie dotyczyty nas, a lekarz mowit duzo, skrocenie
kosci rak i nég byto ewidentne, do tego doszta nieprawidtowo zbu-
dowana klatka piersiowa, powiekszenie serduszka i nie do korica
dobra jego praca. Wtedy tez pierwszy raz ustyszelismy od lekarza,
ze w jego opinii wada moze byc¢ letalna, czyli Smiertelna. Te stowa
rozdarty na milion kawatkdw moje matczyne serce. Z wynikiem
badania i moimi wynikami badan krwi poszlismy na wizyte do naszej
pani doktor. Wiedziatam juz, ze dziecka nie da sie leczy¢ w okresie
prenatalnym. Okazato sie dodatkowo, ze prawdopodobnie mam
toksoplazmoze i musze trafi¢ do szpitala. To byt dla mnie ciezki czas.
Przykre byty spojrzenia lekarzy, ktérzy widzac wyniki badan wrecz
dziwili sie, ze dziecko jeszcze zyje. A nasz Antos — maty wojownik —
zyt i wcale nie miat zamiaru sie poddawac. Posztam do szpitala ze
wzgledu na dobro dziecka, zeby syn nie zarazit sie toksoplazmoza - dla
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niego mogta okazac sie niebezpieczna, choc¢ dla mnie nie stanowita
zagrozenia. Mogtabym by¢ w szpitalu caty czas, gdyby tylko miato to
pomoc Antosiowi. Dla jego zdrowia i zycia jako matka oddatabym
wtasne zdrowie i zycie, byle tylko zyt... W szpitalu potwierdzono
toksoplazmoze i wade serduszka Antosia. Z antybiotykiem dla mnie
i skierowaniem na echo serca dziecka wysztam ze szpitala.

Wtedy tez pierwszy raz w Lubelskim Hospicjum dla Dzieci im. Matego
Ksiecia spotkalismy sie z ojcem Filipem Buczynskim i doktor Joanna
Rafalska. Wiedzieliémy, ze sami sobie nie poradzimy, wczesniej nie
otrzymalismy konkretnej diagnozy co do choroby synka, ale na
podstawie badan i wszystkich opinii, zaktadalismy r6zne scena-
riusze i wiedzieliSmy, ze w kazdym z nich potrzebne nam bedzie
wsparcie i pomoc.

Rozmowa z ojcem Filipem data nam zastrzyk nowej energii, rozwiata
watpliwosci czy dobrze robimy, czy idziemy dobrg droga? Ojciec
Filip stuchat i cierpliwie odpowiadat na pytania, miat rozwigzanie
na wszystko! Pomimo ciezkiej choroby synka, znowu pojawita sie
nadzieja, ze damy radg, ze nie jestesmy sami i mamy na kogo liczy¢.
Przy okazji rozmowy o. Filip umoéwit nas na badanie do profesor Joanny
Szymkiewicz-Dangel w Poradni USG przy Warszawskim Hospicjum
dla Dzieci. Wiedziatam, ze badanie i rozmowa z panig profesor beda
kluczowe. Tam dowiedzielismy sig, ze nasz maty Antoni prawdopo-
dobnie ma letalng wade kos$éca - dysplazje tanatoforyczna, ciezka
wade serca i bardzo stabo wyksztatcone ptuca (z uwagi na zmniej-
szong klatke piersiowq). Dodatkowo obrzek ciata dziecka stanowit
ryzyko i zagrozenie dla mojego zdrowia i zycia, wiec musze pilnie
trafi¢ do szpitala. Stowa brzmiaty jak wyrok, kolejny straszliwy cios.
Brak mozliwosci leczenia! Ciezko nam byto tego stucha¢, ciezko
uspokoic bicie ztamanych, zranionych serc.
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Po powrocie zWarszawy trafitam do szpitala w Lublinie, gdzie z uwagi
na coraz gorszy stan dziecka oraz zagrozenia dla mnie, zostata podjeta
decyzja o wczesniejszym porodzie przez cesarskie ciecie. Zawsze
chciatam rodzi¢ naturalnie, ale Anto$ z uwagi na wade serduszka
i stabo rozwiniete ptuca mogtby tego nie przezy¢. Jego potozenie
dodatkowo uniemozliwiato ten rodzaj porodu. Nie batam sie o siebie,
chciatam zeby jak najdtuzej zyt pod moim sercem... Zanim trafitam
na sale operacyjng i juz w trakcie podawania mi znieczulenia pro-
sitam kilkukrotnie potozna i lekarzy, zeby ktos z personelu ochrzcit
mojego synka...

Nasz Antos zyt krotko, zdecydowanie za krétko, bo tylko 30 tygodni
i 2 dni w moim tonie i 73 minuty po narodzeniu. Przez te kilkadzie-
sigt minut byt z nim tata. Wiedziatam, ze synek jest z nim szczesliwy
i bezpieczny, ja sama nie mogtam do niego p6js¢, musiatam leze¢
nieruchomo, ale moje serce i mysli byty przy moich mezczyznach.
Gdy serduszko Antoniego przestato bi¢, przyszta pani doktor zapytac,
czy chce go zobaczyc¢ i sie z nim pozegnad. Chciatam bardzo cho¢
przez chwile mie¢ go przy sobie, przytuli¢ kruche malenkie ciatko,
dotkna¢ matego cudu, powiedzie¢ mu, ze jest wspaniaty i ze bardzo
go kocham, podziekowaé mu za to ze byt i bedzie w naszym zyciu,
podziekowac za to jak mocno nas z tatusiem zblizyt i scalit...

Jakie decyzje podejmuja rodzice styszac, ze ich dziecko jest chore?
Cho¢ nie jest tatwo i ogromny bdl sprawiaja stowa, ze by¢ moze nie
poznamy naszego dziecka, to nie zmienitabym nic i nie postapita-
bym inaczej. Cho¢ ciezko znosi¢ potég bez dziecigtka przy piersi,
gdy obolate ciato domaga sie tej wyjatkowej bliskosci, cho¢ trzeba
pozegnac marzenia i plany zwigzane z rodzicielstwem, warto byto
zatrzymac to,zagrozone zycie”. Mimo tego, ze nasze starania o zdro-
wie i zycie syna byly skazane na smutny finat, warto byto walczy¢,
zeby to Malenstwo mie¢ przy sobie cho¢ przez chwile, poczuc sie
przy nim rodzicem. Warto byto to wszystko przejs¢, bo przeciez
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moja cigza, cho¢ trudna nie byta pozbawiona radosci oczekiwania,
nie byta pozbawiona wiary, nadziei i marzen.

Rodzice Antoniego, fot. Archiwum rodzinne

Dzien 16 marca 2023 r. zabrat nam po czesci synka, jego fizyczna
postac. Bardzo bolesnym doswiadczeniem dla mtodych rodzicow
jest patrzy¢ na trumienke, ktora skrywa ciato ich dziecka. Tylko Bog
i Niebo styszg wypowiadane do tej matej biatej skrzynki stowa bdlu,
rozpaczy, tesknoty, ale i stowa wdziecznosci za wspdlny czas, mitosci
i nadziei na ponowne spotkanie. W pozegnaniu Antosia brata udziat
garstka osob - tylko my, nasi rodzice, rodzenstwo i o. Filip — mimo
wielu zaje¢ znalazt czas. Niewystowiona jest nasza wdziecznos$¢ za
jego obecnos¢ w naszym zyciu, za kazde dobre stowo, pociesze-
nie i pomoc. Wierze, ze nasz maty swiety czuwa nad nim i catym
hospicjum.
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Czesto zastanawiam sie: Czy nie zastuzylisSmy na bycie rodzicami?
Co zrobilismy zle? Dlaczego nie mozemy mie¢ Antosia przy sobie?
Wierze jednak, ze B6g ma w tym wszystkim swéj plan. On sprawit,
ze dziecko pojawito sie w naszym zyciu, On pomdgt nam pokonac
tg droge, postawit na niej wspaniatych ludzi. Trzymat nas razem, bez
ktotni i obwiniania sie, nie pozwolit nam upas¢.

Tesknimy bardzo za naszym malerikim synkiem, kochamy go, kazdego
dnia odczuwamy jego brak. Patrzac w niebo wiemy, ze on tam jest
- szczesliwy, w miejscu gdzie nie ma choréb i cierpienia. Wierzymy,
ze przez chrzest nasz synek jest zbawiony i dofaczyt do grona swie-
tych. Cho¢ nie mamy Antoniego przy sobie, zawsze bedziemy jego
rodzicami. Cho¢ nie ma go fizycznie to wiemy, ze jest i zawsze przy
nas bedzie. Jak podmuch wiatru - ktérego nie mozemy zobaczy¢,
ale mozemy poczuc¢. My czujemy go bardzo mocno!

Alicja i Tadeusz
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Wazne informacje dla zespotow leczacych
(lekarzy, potoznych, pielegniarek)

I. Regulacje prawne - czyli do czego w Swietle prawa zobo-
wiazani sa lekarze i personel medyczny.

Kwestie opieki okotoporodowej nad kobieta w sytuacji szczegodlnej,
jaka jest diagnoza wady letalnej u nienarodzonego dziecka regu-
luje m.in. punkt XV. Rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia
16 sierpnia 2018 r. w sprawie standardu organizacyjnego opieki
okotoporodowej (Dz. U.z 2018 r. poz. 1756).

(...)

XV. Opieka nad kobieta w sytuacjach szczegéinych

1. Do sytuacji szczegolnych zalicza sie rozpoznanie podczas cigzy
ciezkiej choroby lub wady dziecka, poronienie, urodzenie
dziecka martwego, niezdolnego do zycia, chorego lub zwadami
wrodzonymi.

2. Osobywykonujace zawdd medyczny w podmiocie leczniczym
wykonujacym dziatalnos¢ w zakresie opieki okotoporodowej, pod
ktorych opieka znajduje sie kobieta w sytuacji, o ktorej mowa
w ust. 1, s przygotowane do pracy z rodzicami do$wiadczaja-
cymi $mierci noworodka lub narodzin dziecka chorego oraz sg
informowane o przebywaniu danej kobiety w tym podmiocie
celem uwrazliwienia na jej sytuacje.

3. Kobiecie w sytuacji, o ktérej mowa w ust. 1, zapewnia sie pomoc,
realizowang w nastepujacy sposob:

1) przy przekazywaniu informacji na temat sytuacji potozniczej
i zdrowotnej matki i jej dziecka osoba sprawujaca opieke
jest obowigzana zapewni¢ kobiecie na jej zyczenie czas
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pozwalajacy na oswojenie sie z informacja, przed udzie-
leniem szczegdtowych wyjasnien, zanim kobieta bedzie
wspotuczestniczyta w procesie dalszego podejmowania
decyzji, chyba ze dalsze udzielanie swiadczenh zdrowotnych
jest niezbedne;

po przekazaniu informacji nalezy umozliwi¢ kobiecie
skorzystanie mozliwie szybko z pomocy psychologicznej
i kontakt z duchownym jej wyznania oraz wsparcie oséb
bliskich, zgodnie z zyczeniem kobiety;

kobiety w sytuacji, o ktérej mowa w ust. 1, w miare mozliwosci
nie umieszcza sie w sali razem z kobietami w okresie cigzy,
badz w potogu, ktorych cigza zakorczyta sie urodzeniem
zdrowego dziecka;

kobiete w sytuacji, o ktérej mowa w ust. 1, przebywajaca
w oddziale traktuje sie z szacunkiem oraz umozliwia sie
jej branie udziatu w podejmowaniu swiadomych decyzji
zwigzanych z koniecznym postepowaniem diagnostyczno
-terapeutycznym; osoby sprawujgce opieke potrafig nawigzac
z nig dobry kontakt stowny i mie¢ $wiadomos¢, jak wazny
jest ton rozmowy, ich postawa oraz stowa kierowane do
kobiety po utracie dziecka; nalezy zapytac o jej potrzeby
i oczekiwania, a informacje w tym zakresie wykorzystac do
wspierania podczas pobytu w oddziale; badania i zabiegi
wykonuje sie w intymnej atmosferze;

kobiecie nalezy umozliwi¢ pozegnanie sie ze zmartym
dzieckiem w obecnosci oséb bliskich, jezeli wyrazg taka
potrzebe;

w celu nawigzania dobrego kontaktu z kobietg osoba
sprawujaca opieke oraz inne osoby uczestniczace bezpo-
$rednio w udzielaniu swiadczen zdrowotnych nad kobietg,
w szczegolnosci: a) przedstawiaja sie i wyjasniaja swoja role
w opiece nad kobietg, b) prezentujg spokojng i wzbudza-
jaca zaufanie postawe, ¢) szanuja jej prywatnos¢ i poczucie
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intymnosci, d) kazdorazowo uzyskuja zgode rodzacej na
wykonanie zabiegdw i badan;

7) kobiecie udziela sie wyczerpujacej informacji na temat
stanu jej zdrowia;

8) kobiecie udziela sie takze wszelkich informacji zaréwno
o mozliwosci uzyskania dalszej pomocy psychologicznej,
miejscach i organizacjach udzielajacych wsparcia osobom
w podobnej sytuacji, jak i przystugujacych jej prawach;

9) w przypadku zdiagnozowania ciezkiego i nieodwracalnego
uposledzenia albo nieuleczalnej choroby, ktore powstaty
w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu,
nalezy poinformowac¢ o mozliwosci uzyskania dalszej
pomocy w ramach opieki paliatywnej i hospicyjnej, przy
czym podmiot leczniczy na Ill poziomie opieki perinatalnej
zapewnia dostepnos¢ do opieki nad chorym noworodkiem
w ramach opieki paliatywnej i hospicyjnej — zgodnie ze
wskazaniami medycznymi;

10) kobiecie udziela sie wyczerpujacej informacji na temat
obowiazujacego stanu prawnego, w szczegdélnosci wynikaja-
cego z przepisow o aktach stanu cywilnego, zabezpieczenia
spotecznego i prawa pracy dotyczacego sytuacji, w jakiej
sie znalazta, jak réwniez o mozliwosci pochéwku;

11) osobom wykonujagcym zawdd medyczny zapewnia sie
wsparcie w radzeniu sobie ze stresem, w zwigzku z opieka
nad kobietga i dzieckiem, w sytuacjach, o ktérych mowa
w ust. 1;

12) kobieta otrzymuje opieke laktacyjng zgodnie z indywidu-
alng sytuacja i zgodnie z aktualng wiedzg na temat laktacji
w sytuacjach, o ktérych mowa w ust. 1.

Powyzsze standardy zostaty réwniez zawarte w aktualizowanym
w 2021 roku dokumencie pt. ,,Rekomendacje opieki nad pacjentka
doswiadczajaca sytuacji szczegolnej dla personelu medycznego
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oraz pacjentek oddziatow potozniczo-ginekologicznych
wojewodztwa lubelskiego” opracowanym z inicjatywy Wojewody
Lubelskiego, pod kierunkiem Konsultanta Wojewddzkiego w dziedzinie
potoznictwa i ginekologii oraz Konsultanta Wojewodzkiego w dziedzinie
perinatologii.

(o)

Zgodnie ze standardami opieki okotoporodowej obowigzujacymiod

1 stycznia 2019 r. (Dz. U. 2 2018 r. poz. 1756) obowiazkiem szpitala

jest zadbac o to, aby pacjentka w sytuacji szczegdlnej:

- nie przebywata w sali razem z pacjentkami ciezarnymi, ktérych
cigza zakonczy sie urodzeniem zdrowego dziecka,

- nie przebywata w sali z pacjentkami, ktore urodzity zdrowe
dzieci,

- byfa traktowana z szacunkiem,

- miata mozliwosc¢ skorzystania z pomocy psychologiczneji/lub
kontaktu z duchownym,

- otrzymata wyczerpujace informacje na temat sytuacji zdrowotnej
swojej i dziecka,

- miafa mozliwos¢ brania udziatu w podejmowaniu swiadomych
decyzji zwigzanych z koniecznym postepowaniem diagnostycz-
no-terapeutycznym w stosunku do siebie i dziecka,

- miafa zapewniong mozliwos¢ pozegnania sie ze zmartym dziec-
kiem w obecnosci oso6b bliskich,

- miafa zapewniong mozliwos¢ otrzymania pamiatek po zmartym
dziecku (opaska identyfikacyjna, zaswiadczenie chrztu, ubranko,
zdjecie USG itp.),

- otrzymata wyczerpujgce informacje na temat praw pacjentki,
w tym prawa do pochéwku dziecka martwo urodzonego,

- otrzymata wyczerpujace informacje na temat mozliwosci uzyska-
nia wsparcia psychologicznego po zakonczeniu hospitalizacji.
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Wedtug standardu, osoby sprawujace opieke nad matka i dzieckiem

sq przygotowane do pracy z rodzicami po poronieniu, do$wiadcza-

jacymi $mierci noworodka lub narodzin dziecka chorego. Osoby

sprawujgce w oddziale opieke nad pacjentka w sytuacji szczegdlnej

powinny:

- wykazywac akceptacje, empatie, tworzyc¢ przestrzen na wyra-
zanie emogji oraz przezywanie zatoby,

- mie¢ sSwiadomos¢, jak wazny jest ton rozmowy, ich postawa
oraz stowa kierowane do pacjentki po utracie dziecka,

- pytacojejpotrzeby i oczekiwania, a informacje w tym zakresie
wykorzystywaty do wspierania podczas pobytu w oddziale,

- zapewnia¢ wykonywanie badan i zabiegéw w intymnej atmos-
ferze.

Il. Wytyczne dla personelu medycznego w szpitalach w za-
kresie opieki nad kobieta w sytuacji diagnozy wad letal-
nych dziecka:

1. Przekazanie rodzicom wiedzy na temat choroby dziecka - to
pierwszy, niezmiernie wazny etap opieki nad rodzing, poniewaz
styl przekazania informacji w znacznej mierze determinuje
sposOb przezywania i adaptacji do nowej sytuacji, a w dalszej
perspektywie zapobiega wystapieniu zaburzen psychicznych
zwigzanych ze stresem. Informacje o negatywnej diagnozie
powinny byc¢ udzielane rodzicom stopniowo, przygotowujac
ich na przyjecie trudnej, dramatycznej rzeczywistosci. Nalezy
uwzgledniag, ze pierwsza reakcja najczesciej jest szok, ktory
uniemozliwia rodzicom petne zrozumienie i ustyszenie prze-
kazywanych informacji. Czesto rodzice nie pamietaja tego co
powiedziat im lekarz, badz pamietajg wyrywkowe informacje,
koncentrujg sie najczesciej na kilku najistotniejszych dla nich
aspektach — na tych najbardziej zagrazajacych dla nich. Stopniowe
przekazywanie informacji, powtarzanie ich, przekazywanie ich
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w formie pisemnej, umozliwienie rodzicom zadawania pytan
oraz niejednokrotnie ponowne wyjasnianie jest konieczne -
to podstawowe interwencje niezbedne na pierwszym etapie
udzielanego wsparcia, takie jak zadawanie pytan o potrzeby
rodzicéw (zwykte: Czy moge jakos poméc?, Czy chce Pan/i o cos
zapytac?). Warto podkresli¢, iz pierwsza reakcja emocjonalna
jest tak silna, ze pdézniej wielu rodzicéw wspomina wiasnie ten
moment, jako najbardziej dla nich dramatyczny.
Niezmiernie wazna jest umiejetnos¢ wykazania postawy
zrozumienia, empatii i akceptacji uczuc czy reakcji rodzicow,
tworzenie warunkéw umozliwiajagcych werbalizowanie i okre-
sowe odreagowanie silnych emocji gniewu, leku, zalu, poczucia
winy (bez moralizowania czy oceniania), co wspomaga powrot
do réwnowagi psychiczne;j.

Kobieta w przypadku prenatalnego zdiagnozowania ciezkich,
nieuleczalnych choréb ptodu powinna zostac skierowana
do osrodka o trzecim stopniu referencyjnosci, w ktérym
bedzie miata zapewniong opieke zgodna ze standardami poste-
powania, okreslonymi w rozporzadzeniu o opiece nad kobieta
w sytuacjach szczegolnych. W trakcie hospitalizacji niezbedne
jest zapewnienie ochrony przed dodatkowa trauma, jaka sta-
nowi przebywanie w otoczeniu innych kobiet ciezarnych, badz
matek opiekujacych sie noworodkiem, a takze zapewnienie
mozliwosci kontaktu z najblizsza rodzina.

Kobieta powinna otrzymac od lekarza prowadzacego skie-
rowanie do psychologa/hospicjum perinatalnego, a takze
zaswiadczenie stwierdzajgce ciezkie i nieodwracalne uposle-
dzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca zyciu, ktére
powstaty w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie
porodu. Zaswiadczenie powinien wystawic¢ lekarz ubezpiecze-
nia zdrowotnego posiadajacy specjalizacje Il stopnia lub tytut
specjalisty w dziedzinie: potoznictwa i ginekologii, perinatologii
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lub neonatologii (zgodnie z Zarzadzeniem Nr 48/2016/DSOZ
prezesa NFZ oraz ustawgq ,Za zyciem”).

5. Waznym etapem jest spotkanie rodzicow z lekarzem neo-
natologiem, w trakcie ktérego omawiane jest rekomendowane
postepowanie medyczne w stosunku do dziecka po jego naro-
dzinach, w tym opieka paliatywna. Rodzice czesto sg przerazeni
wizja nieudzielenia pomocy dziecku. Nalezy im wyjasni¢ zasady
opieki paliatywnej, pokazujac ja jako wskazang alternatywe do
stosowania terapii daremnej, a w tym takze jako wyraz mitosci
do dziecka (,Chciatabym bys ze mng zostat/a, ale jesli tak ma
byc dla Ciebie lepiej, godze sie zTwoim odejsciem”).

6. Psychologiczne wsparcie i przygotowanie do narodzin chorego
dziecka obejmuje takze wstepne oméwienie z kobieta sposobu
rozwigzania cigzy (zaleznie od stanu zdrowia matki i dziecka),
zapewnienie o mozliwosci towarzyszenia ojca dziecka w trakcie
i po porodzie, zapewnienie rodzicom mozliwosci zobaczenia
dziecka po porodzie, przygotowanie do chrztu (ktérego moze
dokonac ojciec), a takze pozegnania dziecka (w sytuacji, gdy
zycie dziecka moze by¢ bardzo krétkie).

7. Dobra praktyka (a wlasciwie standardem) po porodzie jest
wspieranie rodzicow we wczesnych, dostosowanych do
stanu dziecka formach kontaktu (przytulanie, kangurowanie,
karmienie piersia, przewijanie, kapiel) oraz stopniowe witaczanie
ich (w miare mozliwosci) w opieke nad dzieckiem, co zmniejsza
w nich poczucie bezradnosci i obniza poziom stresu.

8. Po narodzinach dziecko najczesciej jest hospitalizowane
w Oddziale Intensywnej Terapii Noworodka. Rodzice maja
prawo codziennie odwiedzac je i spedzac z nim czas.

9. Waznym aspektem jest zapewnienie przez personel staltych
informacji o zmianach stanu zdrowia dziecka, poniewaz
mama jest w ciggtej obawie przed jego pogorszeniem (choc jest
tego Swiadoma, to bardzo boi sie tego momentu), mozliwos¢
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nacieszenia sie danymi wspoélnymi chwilami, czy tez towarzy-
szenia dziecku w momencie odejscia.

10. W chwili utraty dziecka specjalisci hospicjum perinatalnego
udzielaja psychologicznego wsparcia w procesie przezywania
zatoby. Szczegdblna forma pomocy jest umozliwienie kontaktu
zinnymi rodzicami dziecka dotknietego wadg letalng poprzez
grupy wsparcia. Spotkanie z rodzicami, ktorzy przezyli badz
przezywajg podobng sytuacje (,wspoéttowarzyszami niedoli”)
daje poczucie wspdlnoty, jednosci i pewnej ulgi, jakby wspdlne
niesienie ciezaru tego doswiadczenia sprawiato, iz jest on Izejszy.

lll. Etapy zatoby

Zatoba jest naturalnym procesem godzenia sie ze stratga, ktory
przebiega w sposéb bardzo indywidualny. Skfada sie z kilku etapow
i moze trwac okoto 6-12 miesiecy, czasem nawet do dwoch lat.

1. Pierwszy etap - szok i odretwienie. Interwencja personelu
medycznego na tym najwczes$niejszym etapie jest niezmiernie
wazna, poniewaz od jej jakosci zalezy sposdb przezywania przez
rodzicow zatoby na dalszych etapach. W dalszej perspektywie
determinuje to ich zdrowie psychosomatyczne. Udowodnione
jest bowiem, iz nieprawidtowo przezyta zatoba moze powodo-
wac zaburzenia depresyjne czy psychosomatyczne.

« Pacjentki w pierwszych godzinach po uzyskaniu informacji
o stracie dziecka (niezaleznie od czasu trwania cigzy) badz
diagnozie niepetnosprawnosci dziecka reaguja silnym lekiem,
niedowierzaniem, poczuciem nierealnosci sytuacji (poczucie, ze
to tylko sen, koszmar, to niemozliwe), moga negowac rzeczywi-
stos¢, zaprzeczac faktom z rbwnoczesnymi niepohamowanymi
wybuchami ptaczu. W tej fazie moze dojs¢ do utraty kontaktu
zrzeczywistoscia i otoczeniem (tzw. faza odrealnienia). Czesto
wiele 0s6b ma ubytki pamieci z tego okresu spowodowane zabu-
rzeniem proceséw poznawczych (zapamietywania, myslenia).
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« Osoba personelu medycznego sprawujgca opieke nad kobieta
(lekarz/pielegniarka/potozna) powinna mie¢ swiadomosg, iz
takie zachowania (niepohamowany pfacz, wielokrotne dopyty-
wanie o to samo, wyrazana ztos¢, a czasem nawet zachowania
irracjonalne) to normalne pierwsze reakcje na bél straty. Wazna
jest wtedy empatia, cierpliwosc i otwartos¢ na kilkakrotne
powtorzenie informacji rodzicom z udostepnieniem przestrzeni
na zadawanie pytan. Dobrg praktyka jest takze przekazanie
waznych informacji w formie pisemne;j.

« Zachowania, ktére nie pomagajg, a niejednokrotnie utrudniaja
radzenie sobie z trudnymi przezyciami, charakteryzuja sie m. in.
pesymistycznym nastawieniem, brakiem empatii, udzielaniem
krytycznych uwag, unikaniem kontaktu z osobg potrzebujaca
pomocy. Przyktad moga stanowi¢ nastepujace wypowiedzi:

'’

LJjestes mtoda, jeszcze bedziesz miata dziecko”, ,takie mate
cigze czesto leca”, ,najlepiej o tym nie myslec”. Staja sie one
zaprzeczeniem i negowaniem powagi sytuacji, a takze moga
wzbudzad/pogtebia¢ negatywne emocje.

« Postawa akceptacji i zrozumienia umozliwiajaca werbalizowanie
i okresowe odreagowanie silnych emocji gniewu, leku, zalu,
ztosci, poczucia winy, wspomagaja powro6t do rownowagi psy-
chicznej. Umozliwiaja takze kobiecie wyrazenie i zastanowienie
sie nad najbardziej nurtujgcymi jg dylematami, np. czy powinna
uczestniczy¢ w pochowku, jak nalezy rozmawiac o stracie ze
starszymi dzie¢mi. Wielu rodzicéw postrzega rozmowe na temat
$mierci dziecka jako pomocng, kojaca ich smutek, cho¢ niewat-
pliwie trudng i wywotujaca wiele silnych emocji. Niezbednymi
czynnikami udzielenia wiasciwego wsparcia emocjonalnego
jest okazanie kobiecie zrozumienia i akceptacji jej odczuc oraz
przyzwolenie na wyrazanie negatywnych emocji.

2. Drugietap - tesknota i zal, ktére wiagza sie z uczuciem pustki,
brakiem ukochanego dziecka, tesknotg za nim, czy tez za
marzeniami z nim zwigzanymi.
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Trzeci etap - dezorganizacja. Osoba doswiadcza poczucia bezna-
dziejnosci, trudno jej sie zaangazowac w jakiekolwiek dziatania.
Doswiadcza leku i irracjonalnego wrazenia, ze to wszystko jest
jakas przypadkowa omytka, ze to zly sen. Nic nie przynosi radosci.
Faza druga i trzecia moga przez jakis czas sie przenikac.
Ostatni etap - reorganizacja. Wigze sie z odzyskaniem kontroli
nad witasnym zyciem, akceptacjg straty ukochanej osoby z jed-
noczesng mozliwoscig utrzymywania o niej wspomnien.

Na kazdym etapie zatoby niezbedne jest wsparcie bliskich, rodziny
oraz przyjaciot. Jesli to nie wystarcza, a doswiadczane emocje unie-
mozliwiajg rodzicowi codzienne funkcjonowanie, dezorganizujac
rozne sfery zycia, zalecane jest skorzystanie z profesjonalnej pomocy
psychologa, psychoterapeuty lub lekarza psychiatry.

IV. Spis dokumentow prawnych

1.

Prawa pacjenta - ustawa z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach
pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta (Dz. U. z 2016 r., poz. 186
zpdzn.zm.)

Urlop macierzynski - ustawa z dnia z dnia 26 czerwca 1974 .
Kodeks pracy (Dz. U.z 2014 r., poz. 1502 z p6zn. zm.)
Swiadczenia z tytutu zasitku macierzynskiego - ustawa z dnia
25 czerwca 1999r. o Swiadczeniach pienieznych z ubezpieczenia
spotecznego w razie choroby i macierzynstwa (Dz. U.z 2016,
poz. 372 z pézn.zm.)

Dokumenty niezbedne do otrzymania zasitku macierzyn-
skiego - rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej
zdnia 22 grudnia 2015 r.zmieniajace rozporzadzenie w sprawie
zakresu informacji o okolicznos$ciach majacych wptyw na prawo
do zasitkow z ubezpieczenia spotecznego w fazie choroby i macie-
rzynstwa lub ich wysoko$¢ oraz dokumentéw niezbednych do
przyznawania i wyptaty zasitkéw. (Dz. U.z 2015 r., poz. 2253)



PORADNIK DLA RODZICOW | ZESPOLOW LECZACYCH 103

10.

11.

12.

13.

Obowiazek zgloszenia przez lekarza lub potozna urodzenia
dziecka (zywego lub martwego) - ustawa z dnia 28 listopada
2014 r. Prawo o aktach stanu cywilnego (Dz. U. z 2016 r., poz.
2064)

Wzory karty urodzenia i karty martwego dziecka - rozpo-
rzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 12 stycznia 2015 r. w sprawie
wzordw karty urodzenia i karty martwego dziecka (Dz. U.z 2015,
poz. 171)

Zasitek pogrzebowy - ustawa z dnia 17 grudnia 1998 r. 0 eme-
ryturach i rentach z Funduszu Ubezpieczen Spotecznych (Dz.
U.z2016r., poz. 887 z pézn.zm.)

Warunki pochowku - Ustawa z dnia 31 stycznia 1959 r.0 cmen-
tarzach i chowaniu zmartych (Dz.U.z2015r., poz. 2126 z pdzn.
zm.)

Dokumentacja medyczna oraz wydanie dokumentow
zwigzanych z poronieniem i urodzeniem martwego dziecka
- rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 9 listopada 2015 r.
w sprawie rodzajéw, zakresu i wzorow dokumentacji medycznej
oraz sposobu jej przetwarzania (Dz. U.z 2015 r.,, poz. 2069)
Opieka nad kobieta w sytuacjach szczegolnych- Rozpo-
rzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 16 sierpnia 2018 r. (Dz. U.
2018 poz. 1756), rozdz. XV. Opieka nad kobietg w sytuacjach
szczegolnych.

Zarzadzenie Nr 48/2016/ DSOZ Prezesa NFZ z dnia 20 czerwca
2016 r. zmieniajace niektdre zarzadzenia w sprawie okreslenia
warunkow zawierania i realizacji umow o udzielanie Swiadczen
opieki zdrowotnej, w zwigzku ze swiadczeniami opieki zdro-
wotnej udzielanymi na rzecz kobiet z rozpoznanymi wadami
rozwojowymi ptodu.

Ustawa,Za zyciem”- ustawa z dnia 4 listopada 2016 r. o wspar-
ciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem” (Dz. U. 2016 poz. 1860)
Rekomendacje dla wojewodztwa lubelskiego -, Niekorzystne
zakonczenie cigzy - Rekomendacje postepowania z pacjentkami
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14.

15.

16.

17.

18.

19.
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dla personelu medycznego oddziatéw potozniczo-ginekologicz-
nych wojewddztwa lubelskiego’, aktualizacja z dnia 1 czerwca
2021 r.

Sekcja zwlok dziecka martwo urodzonego - ustawa z dnia
15 kwietnia 2011 r. o dziatalnosci leczniczej (Dz. U. z 2015 r,,
poz. 618 z pézn.zm.)

Wz6r karty zgonu - rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia
11 lutego 2015 r. w sprawie wzoru karty zgonu (Dz. U.z 2015 .
poz.231)

Nowy wzér karty zgonu - komunikat uzupetniajacy Minister-
stwa Zdrowia, http://www.mz.gov.pl/aktualnosci/nowy-wzor
-karty-zgonu-komunikat-uzupelniajacy.

Dokumenty niezbedne do otrzymania zasitku pogrzebo-
wego - rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia
11 pazdziernika 2011 r. w sprawie postepowania o s$wiadczenia
emerytalno-rentowe (Dz. U.z 2011 r., Nr 237, poz. 1412)
ROZPORZADZENIE MINISTRA ZDROWIA z dnia 16 sierpnia
2018 r. w sprawie standardu organizacyjnego opieki oko-
tloporodowej (Dz. U.z 2018 r. poz. 1756)

Dokumentacja potwierdzajaca urodzenie zywego lub
martwego dziecka - pismo Ministra Zdrowia kierowane do
wojewodow z dnia 5 lutego 2015 r., znak: OKR- RM.450.5.2.2015.
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Hospicja perinatalne w Polsce

Miejscowos¢ Nazwa Kontakt

ul. ks. J. Popietuszki 3 Centrum Opieki Perinatalnej 609 199 992

85-808 BYDGOSZ(Z $w. tazarza w Bydgoszczy www.perinatalne.
bydgoszcz.pl
malgorzata.bronka
@perinatalne.bydgoszcz.pl

ul. Krakowska 45a Zespét Opieki Paliatywnej 504017 924

80-208 CZESTOCHOWA |, Palium’, Hospicjum Perinatalne | kontakt@hospicjum-

czestochowa.pl
www.hospicjum-czestochowa.pl

ul. M. Kopernika 6

Hospicjum im. ks. Eugeniusza

583406100

80-208 GDANSK Dutkiewicza SAC GDANSK biuro@hospicjum.info
www.hospicjum.info
ul. Ugory 9 Hospicjum Perinatalne TuliPani | 588 855 111
80-663 GDANSK prowadzone przez Fundacje tulipani@pomorzedzieciom.pl
Hospicjum Pomorze Dzieciom www.hospicjumtulipani.pl
ul. Dickmana 6 Stowarzyszenie Hospicjum 500481054

81-109 GDYNIA

im. sw. Wawrzyica

sekretariat@hospicjum.gdynia.

pl
www.hospicjum.gdynia.pl

ul. Softysia 59A Stowarzyszenie,Slaskie 691486 747

40-748 KATOWICE Hospicjum Perinatalne” info@hope.katowice.pl
www.hope.katowice.pl

ul. Dozynkowa 88a Alma Spei Hospicjum dla Dzieci | 666 722 753

31-234 KRAKOW

Krakow

psycholog@almaspei.pl
www. almaspei.pl
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Miejscowos¢ Nazwa Kontakt

ul. Rézana 11/1 Krakowskie Hospicjum dla Dzieci |12 269 86 20

30-505 KRAKOW im. ks. Jozefa Tischnera kontakt@hospicjumtischnera.
org
www.hospicjumtischnera.org

ul. Odmetowa 31 Matopolskie Hospicjum dla Dzieci | 12 643 72 21

31-979 KRAKOW w Krakowie biuro@mhd.org.pl

NOWA HUTA www.mhd.org.pl

ul. Ledzian 49 Lubelskie Hospicjum dla Dzieci 815371373

20-828 LUBLIN

im. Matego Ksiecia

hospicjum@hospicjum.lublin.pl
www.hospicjum.lublin.pl

ul. J. Dabrowskiego 87 | Fundacja Gajusz 426310041
93-271£0DZ biuro@gajusz.org.pl

www.gajusz.org.pl
ul. Kromera 5-7 NZOZ Hospicjum Domowe-Stacja | 8953400 50

10-129 OLSZTYN

Opieki Caritas

hospium@hospicjum.artneo.pl
www.hospicjum.artneo.pl

ul. Armii Krajowej 11-13A
45-071 0POLE

Fundacja Domowe Hospicjum
dla Dzieci w Opolu

774425108
hospicjum_dom@wp.pl
www.hospicjum.opole.pl

0s. Orta Biatego 97/4
61-251 POZNAN

Wielkopolskie Hospicjum
Perinatalne RAZEM

666 055 475
kontakt@hospicjumrazem.pl
www.hospicjumrazem.pl

ul. Polna 33 Ginekologiczno-Potozniczy 618419556
60-535 POZNAN Szpital Kliniczny UM Perinatalna | office@gpsk.ump.edu.pl
Opieka Paliatywna www.gpsk.ump.edu.pl
ul. Lwowska 132 Podkarpackie Hospicjum 17 8534818
33-301 RZESZOW dla Dzieci sekretariat@hospicjum-
podkarpackie.pl

www.hospicjum-podkarpackie.pl
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Miejscowos¢ \EFATTE Kontakt
ul. Sosnowa 3 Fundacja,Poméz Im” na rzecz 856622 003
16-010 SOCHONIE Dzieci z Chorobami Nowotworo- | biuro@pomozim.org.pl
wymi i Hospicjum dla Dzieci www.pomozim.org.pl
ul. Jaroszowicka 113 Fundacja Slaskie Hospicjum 3244736 84
43-100 TYCHY dla Dzieci, Swietlikowo” fundacja@shd.org.pl
www.shd.org.pl
ul. Agatowa 10 Warszawskie Hospicjum 2267816 1
03-680 WARSZAWA dla Dzieci poczta@hospicjum.waw.pl
www.hospicjum.waw.pl
ul. Jednosci Narodowej | Fundacja Wroctawskie Hospicjum | 511450 966
47/47a/49%a dla Dziedi, hospicjum.perinatalne@hospi-
50-260 WROCLAW Hospicjum Perinatalne gjum.wroc.pl

www.hospigum.wroc.pl/
hospicjum-perinatalne

ul. Benedyktyriska 12

Hospicjum dla Dzieci Dolnego

606 406 302

50-350 WROCLAW Slaska,Formuta Dobra” perinatalne@formuladobra.pl
www.formuladobra.pl
ul. Zyty 26 Hospicjum Perinatalne przy Kli- | 68 32 96 200

65-046 ZIELONA GORA

nicznym Oddziale Ginekologiczno
-Potozniczym Szpitala Uniwersy-
teckiego w Zielonej Gorze

kancelaria@szpital.zgora.pl
www.szpital.zgora.pl/
hospigjum-perinatalne

ul. Pszenna 2
68-200 ZARY

Szpital Na Wyspie, Hospicjum
Perinatalne

68 47 57 637
info@szpitalnawyspie.pl
www.szpitalnawyspie.
pl/PL/518/Hospicjum_
perinatalne/
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e (o oznacza choroba nienarodzonego dziecka?
e Jakie sg mozliwe scenariusze?

¢ Jak sie odnalez¢ w nowej, trudnej sytuac;ji?

e Kto mi pomoze, kto wystucha i zrozumie?

e (o to jest hospicjum perinatalne?

e Komu i w jaki sposéb pomaga hospicjum?

Odpowiedzi na te i inne pytania znajdziesz w Poradniku napisanym przez zespot
hospicjum perinatalnego oraz rodzicow, ktorzy przeszli trudne doSwiadczenie cho-
roby nienarodzonego dziecka badz jego przedwczesnej Smierci.

Znajdziesz tez tutaj Swiadectwa determinac;ji i wiary rodzicéw, dla ktérych godnosé
zycia ludzkiego warta byta poSwiecenia i zmagania z wtasnymi stabo$ciami.

Poradnik ten powstat gtéwnie z my$lg o rodzicach stojacych w obliczu prawdo-
podobnej choroby swojego nienarodzonego dziecka. Moze by¢ rowniez przydatny
dla ich bliskich (rodziny, przyjaciot i znajomych) oraz dla lekarzy, pielegniarek
i potoznych, ktorzy poprzez swoja postawe zrozumienia i podmiotowego podejscia
do pacjenta s3 istotnym wsparciem dla rodzicow doswiadczajacych cierpienia
Zwigzanego z chorobg dziecka.
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