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Ocena zamozno$ci rodziny
KRE Kwestionariusz Rozumienia Empatycznego innych ludzi
PFW Perceived Family Wealth

Subiektywna ocena zamoznos$ci rodziny
SCSORFQ The Santa Clara Strength of Religious Faith Questionnaire
Kwestionariusz sity przekonan religijnych Santa Clara
FHR fetal heart rate
czynno$¢ serca ptodu
NT nuchal translucency
przeziernos¢ karku
NB nasal bone

aberracja chromosomowych to ocena ko$ci nosowej u ptodu

TR tricuspid regurgitation
przeptyw przez zastawke trojdzielna
DV ductus venosus
przewdd zylny
PAPP-A pregnancy-associated plasma protein A
cigzowe biatko osoczowe
B hCG gonadotropina kosméwkowa
NIFTY Non-invasive Fetal Trisomy Test

Nieinwazyjne genetyczne badanie prenatalne pozwalajgce na ocene stanu
zdrowia rozwijajacego si¢ ptodu
DNA deoxyribonucleic acid
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WSTEP

WSTEP

Cigza w zyciu kobiety to czas bardzo wyjatkowy, poniewaz z jednej strony, juz od
poczatku jej trwania zostaje zawigzywana pomigdzy matka, a dzieckiem swoista wigz
emocjonalna, a z drugiej - rodzice zaczynajg snu¢ wizje i plany dotyczace rodzicielstwa,
rozwoju dziecka i jego przysztosci.

Dzisiejszy rozw6j medycyny w obszarze diagnostyki perinatalnej umozliwia kazdej
kobiecie na poznanie zdrowia swojego dziecka jeszcze przed urodzeniem. Niestety, czes$¢
rodzicoOw podczas takich badan styszy niepomy$lng diagnoze o wystepowaniu wady letalnej
u ich potomka.

Wady letalne to ,,cigzkie zaburzenia rozwojowe, w przypadku ktorych rokowanie
dotyczgce przezycia jest niepewne Ilub zte. Wady letalne prowadzq do zgonu
wewngtrzmacicznego plodu (poronienia/przedwczesnego urodzenia martwego dziecka) Ilub
smierci dziecka bezposrednio po urodzeniu lub we wczesnym okresie niemowlecym bez wzgledu
na zastosowane leczenie. W przypadku wad letalnych nie ma mozliwosci skutecznej pomocy
dziecku, mimo postepu medycyny czy zastosowania w leczeniu najnowoczesniejszej aparatury
lub lekow” [1].

Przy rozpoznaniu wady letalnej u ptodu dochodzi brutalne zderzenie rzeczywistosci z
wyobrazeniami 1 marzeniami rodzicow na temat ich dziecka, pojawia si¢ rozpacz,
niedowierzanie, a taka informacja staje si¢ ogromnym obcigzeniem dla ich psychiki.

Rodzice nieuleczalnie chorego dziecka, chcacy kontynuowac cigze moga jednak liczy¢
na wsparcie perinatalnej opieki paliatywnej. W roku 2008 roku Tomasz Dangel zaproponowat
taka jej definicje: ,,Perinatalna opieka paliatywna polega na zapewnieniu wszechstronnego
wsparcia rodzicom plodow i noworodkow z wadami letalnymi oraz opieki noworodkom z tymi
wadami, nastawionej na zapewnienie komfortu i ochrong przed uporczywq terapiq. Obejmuje
leczenie objawowe u dziecka oraz wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe, a takze
wsparcie w zalobie dla rodzicow. Opieka nad dzieckiem moze by¢ prowadzona na oddziale
neonatologii lub w domu przez rodzicow i hospicjum, jezeli dziecko przezyje pordd i zostanie
wypisane ze szpitala” [2].

Hospicja perinatalne z jednej strony pomagaja w podjeciu decyzji o donoszeniu dziecka
i ,,w przezyciu tego okresu jako istotnego dla rodzicielskich doswiadczen”, a z drugiej oferuja
forme opieki skoncentrowanej na rodzinie, oferujacej oprocz wsparcia medycznego takze

pomoc emocjonalng i duchowa [3].
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WSTEP

W opinii Waldemara Golebiowskiego, ,,jednym z najskuteczniejszych lekow, ktore moze
zaoferowac hospicjum perinatalne, jest prawda” [4].

Zespot terapeutyczny sklada si¢ z lekarzy pediatrow, neonatologdéw, ginekologow,
potoznikéw, psychologow oraz osob duchownych [3,5,6].

Jak podkresla Szymkiewicz-Dangel [cyt. za 2] ,lekarze udzielajgcy prenatalnej
konsultacji najczesciej nie wiedzq, ze poza przerwaniem cigzZy istnieje takze mozliwos¢ opieki
paliatywnej. Niejednokrotnie kobiety, ktore z racji swego Swiatopoglgdu nie chcq przerwac
ciqzy, pomimo nieuleczalnej choroby dziecka, nie znajdujq zrozumienia u lekarzy potoznikow.
Wielu z nich nie przyjmuje do wiadomosci, ze urodzenie dziecka i pozegnanie si¢ z nim jest dla
tych rodzin pozgdanym i najlepszym rozwiqzaniem. Taka postawa rodzicow traktowana jest
jako wyraz ich zacofania i braku nowoczesnosci w podejmowaniu decyzji. Czesto zdarza sie,
ze letalna wada rozpoznawana jest dopiero w poznym okresie prawidtowo przebiegajqgcej cigzy,
gdy zgodnie z polskim prawem nie mozna przeprowadzi¢ aborcji (przerwanie cigzy jest
ustawowo dopuszczalne do chwili osiggniecia przez ptod zdolnosci do samodzielnego zycia

poza organizmem kobiety cigzarnej) .

Mamy nadziejg¢, ze ta monografia przyblizy czytelnikowi problemy z jakimi borykaja
si¢ rodzice dzieci z wada letalng 1 zaprezentuje opinie $rodowisk medycznych odno$nie

potrzeby istnienia hospicjow perinatalnych.

Dr n. 0 zdr. Ewelina Maria Sobolewska
Prof. dr hab. n. med. Elzbieta Krajewska-Kutak,
Dr n. med. Katarzyna Krajewska — Ferishah
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Problem wad letalnych w Polsce i na Swiecie

Wrodzone wady rozwojowe

Wrodzone wady rozwojowe definiowane sa przez Swiatowa Organizacje Zdrowia
(WHO) jako strukturalne lub funkcjonalne zaburzenia narzadéw i tkanek, ktoére powstaja
w zyciu plodowym. Moga zosta¢ wykryte w okresie prenatalnym, po urodzeniu
lub w okresie wczesnodziecigcym [7].

Swiatowe dane epidemiologiczne wskazuja, ze u 2-4% rodzacych sie noworodkow
wystepuja duze wady rozwojowe, a mnogie wady wrodzone diagnozuje si¢ u ok. 0,7% dzieci.
Sa one jedng z zasadniczych przyczyn wczesnej umieralno$ci nowonarodzonych dzieci
1 niemowlat. Do obumarcia i poronienia we wczesnym etapie trwania cigzy dochodzi u ponad
potowy ptodow z cigzkimi wadami rozwojowymi, natomiast odsetek wad wrodzonych u dzieci
martwo urodzonych si¢ga do 10% [8].

Wrodzone wady rozwojowe stanowig wazny problem medyczny i spoteczny, poniewaz,
jak juz wspomniano, sg jedng z gtéwnych przyczyn zgondw noworodkdéw 1 niemowlat, ale sa
rowniez powodem niepelnosprawnosci fizycznej 1 intelektualnej dzieci oraz w duzej czesci ich
hospitalizacji.

Osoby dotkniete powaznymi wadami wymagaja dlugotrwatej, wielowymiarowe;j,
a takze kosztownej opieki medycznej. Z tego powodu duzg uwage skupia si¢ na prowadzeniu
réznego rodzaju rejestrow i baz danych.

Wspotczesna medycyna jednoczy starania poprzez podejmowanie wspdipracy
migdzynarodowej w celu rozwigzywania probleméw medycznych. Jednym z podstawowych
zadan takiego wspoldziatania jest wymiana informacji, w tym szczegdlnie szacowanie skali
problemu.

Dzieki identyfikacji dzieci z wrodzonymi wadami rozwojowymi i prowadzeniem
rejestru tych wad, a takze jego analizie, mozliwe jest oszacowanie czgstosci wystepowania wad
wrodzonych, a na podstawie zgromadzonych danych - podjgcie proby rozpoznawania
czynnikow szkodliwych.

Sledzenie danych dotyczacych wrodzonych wad rozwojowych daje szans¢ na ocene
zapotrzebowania na réznorodng opieke medyczng dotyczaca poszczegdlnych wad oraz
zaplanowanie wlasciwych dziatan profilaktycznych, w tym leczniczych, ktére beda dazy¢ do

ograniczenia skutkow spotecznych ich wystgpowania.
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1 kwietnia 1997 roku zostal wprowadzony Polski Rejestr Wrodzonych Wad
Rozwojowych (PRWWR). W roku 1998 obejmowal on swojg dziatalnoscig ponad potowe
wojewddztw Polski, by poprzez stopniowe wigczanie kolejnych obszaréw, w 2007 roku objaé
calg Polske. Dzigki Rozporzadzeniu Ministra Zdrowia z dnia 12 czerwca 2018 r. w sprawie
Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych zglaszanie wrodzonych wad
rozwojowych stato si¢ obowigzkowe. Od roku 1997 w Europie dziata EUROCAT, czyli sie¢
rejestrow europejskich, a od 1 czerwca 2001 r. PRWWR jest jego cztonkiem [9].

Przyczyny wad rozwojowych sg roznorodne, warunkowane czynnikami genetycznymi
oraz $rodowiskowymi pochodzenia egzogennego i endogennego, jednakze szacuje sig, iz
doktadne przyczyny wystepowania wad $rednio w polowie przypadkoéw pozostaja nieokre§lone
[10].

Na skutek postepu w opiece perinatalnej 1 okotoporodowej, eliminacji czynnikéw
srodowiskowych oraz dzigki postgpowi diagnostyki genetycznej notuje si¢ coraz wigkszy
udziat czynnikow genetycznych jako przyczyn zaburzen rozwoju [8]. Czynniki genetyczne
dzielg si¢ na [11]:

e chromosomowe (aberracje chromosomowe, strukturalne),

monogenowe
e wieloczynnikowe (wielogenowe z czynnikami srodowiskowymi).

Do przyczyn srodowiskowych nalezg gtownie [11]:

czynniki teratogenne,
o czynniki biologiczne (choroby metaboliczne matki, infekcje bakteryjne i wirusowe)
o czynniki chemiczne (takie jak leki czy alkohol)

czynniki fizyczne (m.in. promieniowanie jonizujace).
Pomimo tego, iz wptyw czynnikow srodowiskowych na rozwdj ptodu zmniejsza sie, to
nadal jest wazne, aby pamigta¢ o ich obecno$ci w zyciu kobiet bgdacych w cigzy
i podkresla¢ ich patogenne dziatanie na rozwoj dziecka.

Wady dzieli si¢ na wady [9]:

e duze, czyli istotnie uposledzajace czynno$¢ ustroju, badz skracajace zycie - czesto
wymagajace interwencji medycznej (np. wodoglowie, rozszczep wargi i podniebienia,
przepukliny pepowinowe i przeponowe, zaros$nigcie przetyku, jelita czy odbytu)

e male, nie majgce powaznych skutkow dla jakosci lub dlugosci zycia danej osoby — ktore

mozna nazwa¢ anomaliami i czesto majgce znaczenie jedynie kosmetyczne.

Wady wrodzone mogg dotyczy¢ wiekszosci uktadow [9].
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Wady dzieli si¢ takze na [9]:
e izolowane, czyli wystgpujace pojedynczo

e mnogie, okreslane jako zespot wad wrodzonych.

Wady letalne
Najciezszymi z wad duzych sg wady letalne, prowadzace do poronienia obumartego
ptodu, przedwczesnego porodu martwego dziecka oraz $mierci dziecka bezposrednio po
narodzinach lub niemowlecia [12]. W ich przypadku rokowanie jest zte lub bardzo niepewne.
Aktualna wiedza medyczna nie daje mozliwosci skutecznego ich wyleczenia. Z danych
statystycznych wynika, iz jedynie u ok. 7% noworodkoéw urodzonych z wadami rozwojowymi
wrodzonymi, znieksztatceniami i aberracjami chromosomowymi rozpoznaje si¢ wady letalne
[13].
Niestety pomimo cigglego rozwoju medycyny oraz mozliwosci wykorzystywania
w procesie leczenia coraz to nowoczesniejszych osiggnie¢ farmakologicznych 1 biotechnolo-
gicznych, brakuje mozliwos$ci skutecznej pomocy dziecku z rozpoznang wada letalng. Do wad
letalnych zalicza si¢ m.in. [9,12]:
o triploidie,
e trisomie chromosomow pary 13 (zesp6t Pataua) lub pary 18 (zespot Edwardsa),
e choroby monogenowe letalne:
o dysplazje kostne (wrodzona tamliwos¢ kosci typu I, dysplazja tanatoforyczna,
achondrogenezja),
o niektore choroby metaboliczne (cigzka posta¢ zespotu Zellwegera lub choroby
Krabbego), ktore ujawniaja si¢ okresie noworodkowym i niemowlecym,
o poniektére postaci SLOS (zespotu Smitha, Lemlego 1 Opitza)
z holoprosencefalig,
o genodermatozy (np. letalna forma rybiej tuski, dermatopatia restryktywna),
e agenezj¢ nerek,
¢ holoprosencefalii,
e bezczaszkowie,
e przepukliny mézgowe,
e wady serca (krytyczne) z hipoplazjg ptuc,
e niektdore formy ektopii serca,

e brak serca,
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Problem wad letalnych w Polsce i na swiecie

e niektore postacie zro§lakow (ze wspdlng tkanka mdzgowa, ze wspolnym sercem),
e zlozone zespoty wielu wad rozwojowych (np. zespdt wieloptetwiastosci letalne;j,

zespot Neu-Levoxa, cigzka sekwencja pasm owodniowych).

Diagnostyka prenatalna wad wrodzonych

Skala problemu wystepowania wad wrodzonych wywarta konieczno$¢ prowadzenia
analiz mozliwosci zapobiegawczych, a takze podjecie prob wprowadzenia efektywnego
programu profilaktyki wad wrodzonych [9,14].

Najbardziej znanym S$rodkiem profilaktyki pierwotnej jest suplementacja diety
w okresie przedkoncepcyjnym oraz kwasem foliowym w I trymestrze cigzy. Dzigki niej spada
ryzyko wystgpowania u ptodu wad cewy nerwowej, serca, przewodu pokarmowego, konczyn,
uktadu moczowego i rozszczepoéw twarzoczaszki. Jako pierwotng profilaktyke wad uznaje si¢
rowniez identyfikacj¢ rodzin o podwyzszonym ryzyku genetycznym i1 wiaczenie ich do
wlasciwego poradnictwa genetycznego. Wazna jest takze eliminacja ekspozycji na czynniki
teratogenne w czasie cigzy, takich jak niektore leki, spozywanie alkoholu i palenie tytoniu oraz
czynniki infekcyjne [9,14].

Do metod profilaktyki wtérnej wezesnego wykrywania wad wrodzonych i ich leczenia
zalicza si¢ m.in. prenatalne badania obrazowe, wczesna interwencja chirurgiczna (np.
w przypadku rozszczepu kregostupa, niektorych wad serca) czy USG stawéw biodrowych
[9,14].

Proces diagnostyki wad wrodzonych i zespoléw genetycznych przebiega wieloetapowo.
Polega w gléwnej mierze na badaniach obrazowych, takich jak USG, czy rezonans
magnetyczny oraz na badaniach laboratoryjnych. Niezwykle wazng czg$cig tego procesu jest
przeprowadzenie w ramach konsultacji genetycznej analizy rodowodu rodziny, w ktorej
wykryto wade¢ wrodzong. Po konsultacji z genetykiem zapada decyzja o konieczno$ci
wykonania badan genetycznych jeszcze u ptodu lub noworodka i dzigki wynikom z tych badan
okresla si¢ prawdopodobienstwo uwarunkowania genetycznego danej patologii, a takze kolejne
etapy postepowania diagnostycznego. Wlasciwie zrealizowane poradnictwo genetyczne
zawiera odpowiednig interpretacje wynikéw uzyskanych w badaniach genetycznych,
przekazanie rodzicom pelnych i1 aktualnych informacji dotyczacych uwarunkowania wad
u dziecka oraz z jakim ryzykiem powtorzenia u kolejnego dziecka badz najblizszych krewnych
wigze si¢ wystepowanie okreslonej wady [15]. Porada powinna takze obejmowac

przedstawienie prognoz w zakresie rozwoju dziecka (fizycznego i umystowego) oraz
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mozliwych sposobow jego wspierania i wskazania niezbednych specjalistycznych konsultacji
medycznych. Podczas przekazywania diagnozy istotnym elementem jest udzielenie
profesjonalnego wsparcia psychologicznego [13].

Obecnie coraz czesciej wady wrodzone sg diagnozowane juz w fazie prenatalnej. Do
diagnostyki prenatalnej zaliczane sa badania wykonywane metoda nieinwazyjng oraz
inwazyjng. Gtéwnie rekomendowane rutynowo s3 badania ultrasonograficzne ptodu pomiedzy
11. a 13+6 tygodniem cigzy, migdzy 18. a 22. oraz w 28.-32. w tygodniu cigzy [16]. Podczas
badania USG (wykonywanego pomigdzy 11. a 13+6 tygodniem cigzy) dokonywana jest ocena
ryzyka najczesciej wystepujacych aberracji chromosomowych, tj. trisomii 13, 18 1 21 [17].

Szacowanie ryzyka bazuje na wywiadzie, ocenie markeréw ultrasonograficznych oraz
biochemicznych [16]. Podstawowymi markerami ultrasonograficznymi sg: czynno$¢ serca
ptodu (FHR) oraz przezierno$¢ karku (NT). Dodatkowe markery podwyzszajace wspotczynnik
wykrywalnos$ci aberracji chromosomowych to ocena kosci nosowej u ptodu (NB), przeptyw
przez zastawke trojdzielng (TR) oraz przewod zylny (DV) [17].

Wywiad oraz ocena markerow ultrasonograficznych, w potaczeniu z parametrami
biochemicznymi (stgzeniem biatka PAPP-A i wolnej podjednostki gonadotropiny
komsoéwkowej B-hCG), jest podstawowym kryterium do rozwazania wskazan podjecia
inwazyjnych metod diagnostyki prenatalnej. Pacjentki majg mozliwo$¢ wykonania odptatnie
testu NIFTY, nieinwazyjnej metody diagnostyki prenatalnej, ktéry pozwala na wykrycie
trisomii poprzez analize¢ DNA ptodu znajdujacego si¢ w osoczu i surowicy kobiety cigzarnej
[17].

Diagnostyka inwazyjna powinna dotyczy¢ cig¢zarnych, u ktérych ryzyko obecno$ci
aberracji chromosomowych u ptodu zostato oszacowane na >1:300 [16]. Po wyrazeniu przez
pacjentke zgody na wykonanie procedur inwazyjnych lekarz kieruje ja na pobranie materiatu
do badan genetycznych. Do tego typu badan nalezy amniopunkcja (pobranie plynu
owodniowego), biopsja kosmowki (trofoblastu) oraz kordocenteza (pobranie krwi
pepowinowej) [18]. Material biologiczny pobrany podczas tych badan moze by¢ wykorzystany
do badan cytogenetycznych, badan molekularnych oraz biochemicznych. Biopsja kosmowki
wykonywana jest pod kontrolg ultrasonograficzng 1 polega na pobraniu fragmentu kosmowki
poprzez nakhucie igta powtok brzusznych lub rzadziej droga przezpochwowga [19].

Najczesciej wykonywanym badaniem w medycynie prenatalnej, zaliczanym do metod
inwazyjnych, jest amniopunkcja [20]. W czasie jej trwania przezbrzusznie nakluwana jest

macica i worek owodniowy pod kontrolg USG w celu pobrania ptynu owodniowego. Zawiera
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on amniocyty, czyli zywe ztuszczone komorki z nablonka owodni, drog moczowych, drog
oddechowych, skory oraz przewodu pokarmowego ptodu, ktére stanowig materiat do badan
cytogenetycznych i molekularnych. Nast¢pnie okresla sie kariotyp ptodu [20].

Kordocenteza - to zabieg pobrania krwi z zyly pepowinowej przez poprzez nakhucie
powtok brzusznych, pod kontrola ultrasonograficzng. Pobrany material biologiczny
wykorzystywany jest w badaniach genetycznych i biochemicznych [21].

Wykonanie badan inwazyjnych jest rowniez wskazaniem w sytuacji stwierdzenia
w badaniu USG wady narzadowej ptodu (lub wielu wad) w celu przeprowadzenia badan
genetycznych [21].

Ciagly rozwdj medycyny pozwala na wykrywanie znacznej cze¢$ci chorob i/lub
niepelnosprawnos$ci nawet w bardzo wczesnym etapie cigzy. Mowi o tym ustawa o planowaniu
rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy z dnia 7
stycznia 1993 roku, ktéora w art. 2 ust. 2a glosi, ze ,,organy administracji rzqdowej oraz
samorzqdu terytorialnego, w zakresie swoich kompetencji okreslonych w przepisach
SzCzegolnych, sq zobowigzane zapewnié swobodny dostep do informacji i badan prenatalnych,
szczegolnie wtedy, gdy istnieje podwyzszone ryzyko bgdz podejrzenie wystgpienia wady
genetycznej lub rozwojowej plodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajgcej Zyciu ptodu” [22].

Dostep do badan prenatalnych jest prawem kazdej kobiety i lekarz nie powinien
ogranicza¢ tego, niezaleznie od jego przekonania co do konieczno$ci ich wykonania.
W sytuacji uznania przez lekarza wskazan do wykonania badan prenatalnych, ale jednoczesnym
braku zgody kobiety, nie ma on mozliwos$ci wymuszenia na niej poddania si¢ im.

Rozw6j medycyny prenatalnej 1 wigksza dostepnos¢ badan prenatalnych
nie oznacza, ze przystuguja one wszystkim kobietom bedacym w ciazy. Rozporzadzenie
Ministra Zdrowia z dnia 6 listopada 2013 roku w sprawie $§wiadczen gwarantowanych
z zakresu programow zdrowotnych a takze zarzadzenie nr 67/2016/DSOZ Prezesa Narodowego
Funduszu Zdrowia z dnia 30 czerwca 2016 roku w sprawie okreslenia warunkow zawierania
1 realizacji uméw w rodzaju programy zdrowotne w zakresach: profilaktyczne programy
zdrowotne przyznaja bezptatne wykonanie badan prenatalnych wytacznie kobietom, ktore
spetniajg co najmniej jedno z wymienionych kryteriow [23,24]:

e majg ukonczone 35 lat,
e u ktorych w poprzedniej cigzy wystgpila aberracja chromosomowa ptodu

lub dziecka,
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e stwierdzono wystepowanie strukturalnych aberracji chromosomowych
u cigzarnej lub u ojca dziecka,

e stwierdzono znacznie wigksze ryzyko urodzenia dziecka dotknigtego choroba
uwarunkowang monogenowo lub wieloczynnikowo,

e w czasie cigzy stwierdzono nieprawidlowy wynik badania USG lub badan
biochemicznych wskazujacych na zwigkszone ryzyko aberracji chromosomowej lub
wady ptodu.

Kobiety, ktore nie spelniaja zadnego z wymienionych warunkéw, chcae wykonaé
badania prenatalne, musza za nie zaptaci¢. Do wykonania badan w ramach ubezpieczenia
niezbedne jest skierowanie wystawione przez lekarza, zawierajgce informacje $wiadczace
o wskazaniach do wykonania ich w ramach programu, opisem wykrytych nieprawidtowosci
wraz dokumentacja potwierdzajaca zasadno$¢ wystawienia skierowania. Program badan
prenatalnych realizowany jest w Polsce od 2004 roku. Srodki finansowe na program badan
prenatalnych przeznaczane przez Narodowy Fundusz Zdrowia wzrastaja [24].

Skorzystanie z badan diagnostyki prenatalnej dla znacznej wiekszo$ci rodzicéw stanowi
istotny element zminimalizowania ich obaw zwigzanych ze stanem zdrowia dziecka, ktorego
przyjscia na §wiat oczekuja oraz daje nadziej¢ na szczeSliwy przebieg prokreacji. Rozwoj
i coraz wigksza dostepnos¢ roznych ustug z zakresu diagnostyki prenatalnej sprawiaja, ze duza
cze$¢ rodzicow otrzymuje diagnoze problemu zdrowotnego ich dziecka jeszcze przed
narodzinami [26].

W czesci przypadkow, by zapobiec urodzeniu si¢ dziecka z wada wrodzong lub
zmniejszy¢ negatywne konsekwencje, ktore z niej wynikaja, mozliwe jest przeprowadzenie
leczenia matki lub dziecka juz w czasie cigzy. W niektorych sytuacjach tak wczesne
postawienie rozpoznania daje szans¢ na przygotowanie do udzielenia pomocy medycznej
natychmiast po porodzie. Nie mniej jednak liczba wad wrodzonych i chorob, przy ktorych
zapada decyzja o podjeciu interwencji medycznej w okresie okoloporodowym lub w czasie
cigzy, na podstawie diagnozy prenatalnej, jest niewielka. Znaczacym problemem dla
wszystkich operacji wewnatrzmacicznych jest brak jasno ustalonych kryteriow wymaganych
do kwalifikacji pacjentki, a takze ciagle istotna liczba wystepujacych powiktan u matki i ptodu
[26].

Rozpoznanie wady wrodzonej dziecka, a szczegélnie wady letalnej, jest jednym
z najtrudniejszych doswiadczen zyciowych rodzicéw. Okres cigzy dla wiekszosci matek

1 0jcOw to przeciez czas peten radosci, marzen i1 nadziei na urodzenie zdrowego dziecka.
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Niepomyslna diagnoza jest niewyobrazalnie dla nich obcigzajaca, miazdzaca wizualizacje i
plany zwigzane z wyczekiwanym potomkiem [27]. Po u§wiadomieniu sobie zaistniatego faktu
u rodzicow pojawia si¢ szok 1 panika, gleboki bdl, lek, poczucie krzywdy, zagubienia i
osamotnienia. W jednej chwili doznaja straty zdrowego dziecka, na ktore czekali oraz staja
przed odpowiedzig na pytanie ,,co dalej?” [27].

W sytuacji rozpoznania ci¢zkiego uszkodzenia plodu rodzice zobowigzani sa do
podejmowania decyzji zwigzanych z dalszym postepowaniem w cigzy. Do 27 stycznia 2021
roku, w ktorym opublikowano w Dzienniku Ustaw wyrok Trybunatu Konstytucyjnego
w sprawie aborcji z dnia 22 pazdziernika 2020 roku, kobieta miata mozliwos¢ decyzji
o kontynuacji ciazy lub jej przerwaniu zgodnie z dotychczas obowigzujaca Ustawa
z dnia 7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach
dopuszczalno$ci przerywania cigzy [26].

Trybunat Konstytucyjny orzekt, ze art. 4a ust. 1 pkt 2 dotyczacy przerwania cigzy, w
przypadku gdy ,.badania prenatalne lub inne przestanki medyczne wskazujq na duze
prawdopodobienstwo cigzkiego i nieodwracalnego uposledzenia plodu albo nieuleczalnej
choroby zagrazajqcej jego zyciu” jest niezgodny z Konstytucjq” [25,26].

Statystyki  przeprowadzonych  zabiegow  przerwania cigzy przedstawiane
sa w corocznych sprawozdaniach Rady Ministrow. Mozna w nich zaobserwowaé rosnaca
tendencj¢ podejmowanych decyzji o terminacji cigzy zwigzanej z nieprawidtowym wynikiem
badan prenatalnych.

W tabeli | przedstawiono dane z lat 2005-2018 z podziatem na przyczyne wykonania
zabiegu [30].

Tabela Il przedstawia podzial zabiegéw przerwania cigzy przeprowadzonych
w 2018 roku z podzialem na wojewodztwa, wiek kobiety oraz przyczyng. Najwigcej zabiegdw
zostalo przeprowadzonych w duzych, rozwinigtych wojewddztwach: mazowieckim,
matopolskim, §laskim, }6dzkim i pomorskim [30].

Z roku na rok liczba zabiegéw przerwania cigzy z powodu nieprawidlowego wyniku
badan prenatalnych byta coraz wicksza. Mozna przypuszczac, ze wzrost ten spowodowany jest
obawg przed konieczno$cig sprawowania szczegdlnej opieki nad dzieckiem, jego wygladem
oraz cierpieniem i bodlem, ktére je dotknie po narodzinach. Strach i brak informacji
o mozliwos$ci objecia rodziny opieka przez hospicjum perinatalne powoduje, Ze podejmuja oni

decyzje, ktora w danym czasie wydaje si¢ by¢ najlepsza i najprostsza [31].
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Tabela I. Zabiegi przerwania cigzy przeprowadzone w latach 2005-2018 (w skali kraju) —

wedlug przyczyn.

Ogotem ia ciazy dokonane zgodnie z ustawg
Z powodu zagrozenia W wyniku badan W wyniku czynu
zycia lub zdrowia matki prenatalnych zabronionego
54 168 3
82 246 11
37 287 2
32 467 0
27 510 1
27 614 0
49 620 0
50 701 1
23 718 3
48 921 2
43 996 1
55 1042 1
22 1035 0
25 1050 1

Tabela Il. Zabiegi przerwania cigzy przeprowadzone w 2018 r. — w podziale na wojewddztwa,

wiek kobiet i przyczyne.

Wiek kobiety

0iewod 0 Razem Przyczyna
<18 | 18-20 | 21-24 | 25-29 | 30-34 | > 35 A B C
Dolnoslaskie 68 9 6 11 5 14 23 1 67 0
3 0-Pomo : 45 0 0 3 10 18 14 0 45 0
pbe : 11 4 3 1 1 0 2 0 11 0
D : 18 1 0 0 4 8 5 1 17 0
0dzKie 105 0 0 11 12 40 42 0 | 105 | O
alopolskie 106 9 4 21 13 20 39 0 | 106 | O
azowieckie 287 25 24 29 46 60 103 | 8 | 278 | 1
Opolskie 26 0 2 3 0 9 12 0 26 | 0
Podkarpackie 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Podlaskie 27 0 0 1 4 10 12 0 27 0
Pomo o 101 0 2 1 29 29 40 6 9%5 | 0
105 5 2 8 16 24 50 2 | 103 | O
et : 17 0 0 3 2 4 8 0 17 | 0
p-Ma : 22 0 1 1 8 1 11 0 22 0
opolskie 91 4 3 5 16 28 35 3 8 | 0
odnio-Pomo e 47 0 1 6 9 18 13 4 43 | 0
RA 1076 57 48 104 175 283 409 | 25 | 1050 | 1

A -powodu zagrozenia zycia lub zdrowia matki; B- W wyniku badan prenatalnych; C-W wyniku czynu zabronionego
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W tabeli Il przedstawiono podziat wybranych zabiegow przerwania cigzy

przeprowadzonych w 2018 r.

Tabela I11. Zabiegi przerwania ciazy przeprowadzone w 2018 r. w przypadku, gdy badania
prenatalne lub inne przestanki medyczne wskazaty na duze prawdopodobienstwo cigzkiego 1
nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu wg
rozpoznan

Rozpoznanie Liczba

Trisomia 21 bez wspolistniejacych wad somatycznych 245
Trisomia 21 ze wspotistniejagcymi wadami somatycznymi 130
Trisomia 13 lub trisomia 18 bez wspoétistniejacych wad somatycznych 68
Trisomia 13 lub trisomia 18 ze wspdtistniejagcymi wadami somatycznymi 74
inne trisomie 1 cze$ciowe trisomie autosomow bez wspoélistniejagcych wad 4
somatycznych

inne trisomie i czg¢sciowe trisomie autosomoOw ze wspoélistniejagcymi wadami 13
somatycznymi

monosomie 1 delecje autosomow bez wspotistniejagcych wad somatycznych 1
monosomie i1 delecje autosomow ze wspoétistniejgcymi wadami somatycznymi 4
zrownowazone translokacje bez wspotistniejgcych wad somatycznych 5
zrownowazone translokacje ze wspotistniejagcymi wadami somatycznymi 6
zesp6l Turnera ze wspotistniejacymi wadami somatycznymi 22
choroby warunkowane monogenowo bez wspétistniejacych wad somatycznych 1
choroby warunkowane monogenowo ze wspotistniejagcymi wadami somatycznymi 7
zespoly genetyczne z obrzgkiem plodu 21
inne aberracje chromosoméw piciowych z fenotypem zenskim bez 5
wspotistniejacych wad somatycznych

inne aberracje chromosomow piciowych z fenotypem zZenskim ze 2
wspotistniejacymi wadami somatycznymi

inne aberracje chromosomow piciowych z fenotypem mgskim bez 4
wspotistniejacych wad somatycznych

inne aberracje chromosomow plciowych =z fenotypem meskim ze 5
wspoOlistniejacymi wadami somatycznymi

inne aberracje chromosomowe niesklasyfikowane gdzie indziej bez 7

wspotistniejacych wad somatycznych
inne aberracje chromosomowe niesklasyfikowane gdzie indziej ze 29
wspoOlistniejacymi wadami somatycznymi
wada izolowana (dotyczaca jednego uktadu lub organu w badaniu obrazowym) 188

wady mnogie (wady dwodch i wiecej uktadow lub organéw w badaniu obrazowym) | 209
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Uwzgledniono w tabeli przypadki, gdy badania prenatalne lub inne przestanki
medyczne wskazaty na duze prawdopodobienstwo cigzkiego i nieodwracalnego uposledzenia
ptodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu z podziatem na rozpoznania.

Wsrdod najczestszych przyczyn przerwania cigzy W tym roku byto podejrzenie lub
rozpoznanie trisomii 21, czyli Zespoétu Downa, wad mnogich oraz wad izolowanych, a takze
trisomie 18 i trisomie 13, czyli Zesp6t Edwardsa i Zesp6t Patau [30].

Prowadzenie cigzy po rozpoznaniu wady letalnej u dziecka wymaga od personelu
medycznego szczegdlnego traktowania, delikatnosci, taktu i gotowosci udzielenia wsparcia
[32]:

e nadzér potozniczy ma dba¢ o dobrostan matki i plodu, lecz zdrowie kobiety
z medycznego punktu widzenia, powinno stanowi¢ priorytet,

e nie mozna ignorowac istnienia dziecka,

e rodzice powinni zosta¢ zapoznani z mozliwymi scenariuszami dotyczacymi przebiegu
cigzy, dotyczacymi jej donoszenia a takze wewnatrzmacicznego obumarcia ptodu,

e Wwizyty kobiety cig¢zarnej, wykonywanie dodatkowych badan powinno zostac¢
zaplanowane uwzgle¢dniajac jej stan zdrowia, rodzaj stwierdzonej wady u ptodu, jak
réwniez potrzeby pacjentki

e cCzas oczekiwania na narodziny dziecka obarczonego nieuleczalng chorobg powinien
zosta¢ wykorzystany do udzielenia rodzicom niezb¢dnych informacji na temat danej
jednostki chorobowej, opieki nad chorym noworodkiem i przygotowaniu si¢ do
mozliwych scenariuszy przebiegu cigzy

e niezwykle istotne jest przedstawienie mozliwosci udzielenia wsparcia i pomocy przez
odpowiednie instytucje.

Urodzenie dziecka z rozpoznang wada letalng nie musi oznacza¢ zgody
na uporczywa terapie.

Zgodnie z definicja Polskiej Grupy Roboczej ds. Probleméw Etycznych Konca Zycia
,uporczywa terapia jest to stosowanie procedur medycznych w celu podtrzymania funkcji
zyciowych nieuleczalnie chorego, ktore przedtuza jego umieranie, wigzgc si¢ z nadmiernym
cierpieniem Ilub naruszeniem godnosci pacjenta. Uporczywa terapia nie obejmuje
podstawowych zabiegow pielegnacyjnych, tagodzenia bolu oraz karmienia i nawadniania, o ile
stuzq dobru pacjenta” [30]. Autorzy postugujg si¢ rowniez poj¢ciem terapii daremnej zamiast
uporczywej ,,co ma podkreslac przede wszystkim medyczng bezskutecznos¢ dalszych dziatan,

ktore wobec danego pacjenta tracq swoj cel leczniczy” [33]. Sformutowanie to, poprzez
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ukierunkowania na celowo$¢ dzialan na leczenie, wskazuje ktére jest nieuzasadnione,
pozbawione sensu, nie da dobrego rezultatu [34].

W wytycznych Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego o zaniechaniu i wycofaniu si¢
z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci czytamy: ,, Niepotrzebnie przediuzane
leczenie w tych warunkach staje si¢ daremne, ucigzliwe i sprzeczne z najlepszym interesem
pacjenta. Dlatego lekarz nie ma moralnego ani prawnego obowigzku, aby je prowadzi¢” [35].

Pojecia uporczywej i daremnej terapii sg bardzo zblizone, dlatego nalezy traktowac je
jako synonimy - pomimo podjetych okreslonych dziatan, nie uzyska si¢ planowanego rezultatu,
tzn. celu terapeutycznego [36].

Wdrozenie i/lub kontynuowanie leczenia wobec dziecka poddawane jest ocenie lekarza
w celu ustalenia, czy ma ono charakter uporczywej/daremne;j terapii. Do jego zadan nalezy
analiza wszystkich rodzajéw §wiadczen, ktore moglyby zosta¢ zrealizowane w odniesieniu do
pacjenta z dang jednostkg chorobowg [36].

W  sytuacji, kiedy wszystkie mozliwe $wiadczenia zwigzane z leczeniem
przyczynowym beda stanowily dla dziecka przejaw uporczywej terapii, nalezy wdrozy¢ opieke
paliatywng. Nalezy mie¢ na uwadze, ze wdrozenie lub odstgpienie od leczenia nie stanowi
decyzji ostatecznej. W zaleznosci od zmian zachodzacych w stanie zdrowia dziecka powinno
si¢ dokona¢ weryfikacji zasadno$ci wczesniej podjetej decyzji [36].

Zdarzaja si¢ przypadki, kiedy to rodzice dziecka wskazuja granicg, w ktorej prowadzona
terapia staje si¢ ich zdaniem uporczywa. W takiej sytuacji lekarz powinien zapoznaé si¢
z motywacja podjetej przez rodzicow decyzji i po raz kolejny przeanalizowaé koszty i zyski
wynikajace z proponowanego leczenia. Zasadne bgdzie uszanowanie sprzeciwu rodzicow jesli
w jego opinii rodzice dzialajg w interesie wlasnego dziecka [36].

Natomiast w przypadku uznania przez lekarza, ze zadane od rodzicow wdrozenie lub
kontynuowanie leczenia jest terapig uporczywa, powinien go odmoéwié. Wart podkreslenia
jest fakt, ze rezygnacja z leczenia jest jedynie odstgpieniem od realizowania $wiadczen
majacej przejaw uporczywej terapii, nigdy nie oznacza catkowitego odstagpienia od leczenia.
Wdraza si¢ wowczas opieke paliatywna, ,,lekarz musi zrobi¢ wszystko, by matego pacjenta nie
bolato, by nie byto mu zimno, nie czut glodu czy pragnienia, ani zeby nie odczuwat dusznosci.
Wszystkie czynnosci zmierzajgce do osiggniecia powyzszych celow nie stanowiq przejawow
odstgpienia od leczenia (...)” [36].

Rodzinom, ktére spodziewajg si¢ dziecka z wada letalng na pomoc przychodza
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instytucje udzielajace perinatalnej opieki paliatywnej. Polega ona na:

»1. Zapewnieniu wsparcia rodzicom dzieci z wadami letalnymi i wadami, ktorych
leczenie jest mozliwe, ale obarczone wysokim ryzykiem powiktan, w okresie prenatalnym,
szczegolnie przed terminem dopuszczalnosci przerwania cigzy, w formie konsultacji lekarskiej
i psychologicznej.

2. Opiece postnatalnej nastawionej na zapewnienie choremu dziecku komfortu
i ochrony przed uporczywg/daremnq terapiqg, ktora obejmuje leczenie objawowe
u noworodka oraz wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe. Opieka nad dzieckiem moze
by¢ prowadzona na oddziale neonatologii lub w domu przez rodzicow i hospicjum, jezeli
dziecko przezyje porod i zostanie wypisane ze szpitala. Perinatalna Opieka Paliatywna
swiadczona jest noworodkom z chorobami nieuleczalnymi, obarczonymi wysokim ryzykiem
przedwczesnej Smierci, oraz skrajnie niedojrzaltym, urodzonym przed 24. tygodniem cigzy.

3. Zapewnieniu komfortu i zlagodzenia dusznosci dzieciom poronionym, jezeli
przejawiajq oznaki zycia.

4. Zapewnieniu wsparcia w zZatobie rodzicom dzieci zmartych zarowno przed jak i po
urodzeniu” [37].

W ramach $wiadczen gwarantowanych z zakresu perinatalnej opieki paliatywnej

rodzice dziecka z rozpoznang wada letalng maja mozliwos$¢ skorzystania z:

porad i konsultacji lekarskich,

porad psychologa,
e koordynacji opieki dzigki zapewnieniu wspotpracy z:
o podmiotami, ktoére udzielaja kobietom $wiadczen w zakresie potoznictwa,
ginekologii i neonatologii w ramach porady specjalistycznej lub w szpitalu,
o domowym hospicjum dziecigcym lub hospicjum stacjonarnym
W sytuacji istnienia mozliwos$ci wypisania dziecka ze szpitala, ktéra pozwoli na
zachowanie ciagtosci opieki,
o podmiotami, prowadzacymi diagnostyke prenatalng, osrodkami kardiologii
prenatalnej a takze zaktadem genetyki,
e udzielania informacji o mozliwosci pozegnania zmartego dziecka a takze sposobie
pochéwku,
e wyjasnien dotyczacych postepowania w przypadku nastgpienia zgonu dziecka,

e zapewnienia kontynuacji leczenia adekwatnie do stanu zdrowia,
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e wsparcia w zatobie oraz udziatu w grupie wsparcia w zatobie po Smierci dziecka [38].
Swiadczenia te zgodnie z rozporzadzeniem moga byé realizowane wytacznie przez
osrodki diagnostyki prenatalnej, osrodki kardiologii prenatalnej, zaklady genetyki, domowe

hospicja dziecigce lub hospicja stacjonarne oraz poradnie medycyny paliatywnej.
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Rozwoj perinatalnej opieki paliatywnej w Polsce i na Swiecie

Opieka nad ludzmi chorymi dotyczy zar6wno osdb ze schorzeniami o charakterze
uleczalnym, ale rOwniez ze schorzeniami nieuleczalnymi i os6b umierajacych. Zajmuje si¢ nimi
»opieka paliatywna”, ktorg WHO zdefiniowata, jako aktywna i1 calo$ciowa opieke nad
osobami cierpigcymi na nieuleczalne i postgpujace choroby w ostatnim okresie ich zycia.
Termin ten pochodzi ,, od stow pallium, palliate i palliation co oznacza tagodzenie cierpienia,
tagodzenie objawow choroby oraz ochrone chorego i jego rodziny przed cierpieniem” [Cyt. za
39].

Opieka paliatywna ma na celu poprawienie jakosci zycia zaréwno chorych, jak i ich
rodzin. Swojg dziatalnos$cig obejmuje zwalczanie bolu, tagodzenie cierpien psychicznych,
duchowych, a takze socjalnych. Niesie pomoc rodzinom chorych w czasie trwania choroby, jak
rowniez w okresie zatoby. Instytucjami udzielajacymi opieki paliatywnej sa hospicja.
. Lacinska nazwa hospitium, pochodzi od stowa hospes oznaczajgcego osobe udzielajqcg
gosciny i gospodarza. Z czasem zaczeto odnosic jq do miejsc, w ktorych obejmowano opiekq
nieuleczalnie chorych” [ cyt. za 39].

Inicjatorkg wspotczesnej idei hospicyjnej byta Cicely Saunders, urodzona w 1918 roku
angielska pielggniarka i lekarka, ktora w roku 1967 zatozyla w Londynie Hospicjum
sw. Krzysztofa [39]. Ten specjalistyczny osrodek zapewniajacy opieke nad nieuleczalnie
chorymi ludZzmi stat si¢ znanym na calym $wiecie modelem instytucji opieki paliatywne;.
Wykorzystywano w nim osiggni¢cia medycyny, udzielano wsparcia psychologicznego chorym
1 ich rodzinom. Prowadzono tez badania naukowe w celu udoskonalania sposobow 1 metod
opieki paliatywnej. Saunders wypracowala model holistycznej opieki nad pacjentami. Jej
podejscie do opieki paliatywnej polegalo na akceptacji zjawiska $mierci, jako naturalnej
sytuacji w zyciu czlowieka, jednoczesnie dazac do panowania nad objawami choroby
i tagodzenia ich w celu utworzenia optymalnych warunkow do przezycia ostatnich chwil
chorego, nie zapominajac o potrzebie zachowania jego relacji z najblizszymi. Gléwnymi
elementami opieki byla pielegnacja chorego, dbanie o poprawe jakosci zycia
1 dowartosciowanie pacjenta, a dopiero nastgpnie skupiano si¢ na leczeniu choroby
i przedtuzaniu zycia [39].

Prekursorka opieki hospicyjnej w Polsce byta Hanna Chrzanowska, zalozycielka

krakowskiego Osrodka Opieki Domowej [40,41]. W 1978 roku podczas przyjazdu do Polski
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Saunders wyglosita w Warszawie, Gdansku i1 Krakowie wyktady dla srodowiska lekarskiego

0 organizacji opieki hospicyjnej oraz zachecita do tworzenia wolontariatu hospicyjnego
w domach nieuleczalnie chorych pacjentow. W roku 1981 zostato powotane do istnienia
Towarzystwo Przyjaciol Chorych ,,Hospicjum”, ktore podjeto si¢ wybudowania pierwszego
hospicjum stacjonarnego w Polsce. Hospicjum §w. Lazarza rozpoczelo swoja dzialalnosc
w 1989 roku. Kolejng znaczaca placoéwka byto powotane w Gdansku w 1984 roku Hospitium
Pallotinum, zalozone przez ks. Eugeniusza Dutkiewicza i prof. Joanng¢ Muszkowska-Penson.
Jego dziatalno$¢ polegata gtdownie na opiece sprawowanej w domu chorego. W kolejnych latach
powstawaty hospicja w wiekszych miastach Polski. Opieka paliatywna zostala oficjalnie
wlaczona w strukture stluzby zdrowia w Polsce w latach dziewigédziesigtych. Od 1999 roku
byly tworzone specjalizacje lekarskie i pielggniarskie zwigzane z medycyna/opieka paliatywna
[40,41].

W pewnym momencie dzialalno$¢ opieki paliatywnej zaczgto taczy¢é z pediatrig
i neonatologia, jak rowniez perinatologia, co dato poczatek tworzeniu hospicjow dzieciecych
[42]. Znane sa trzy modele opieki nad dzie¢mi z nieuleczalng chorobg [42]:

e stacjonarna opieka hospicyjna,
e opieka w szpitalu,
e opieka domowa.

Domowa pediatryczna opieka paliatywna zostata wprowadzona w Polsce 1994 roku,
dzieki powstaniu Poradni Leczenia Bolu dla Dzieci w Instytucie Matki i Dziecka w Warszawie
oraz Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. W do$¢ krotkim czasie zaczety powstawac kolejne
hospicja dziecigce, a w roku 2009 dziatalno$¢ domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi
prowadzito juz 16 placowek [42].

Rozwo6j medycyny w zakresie diagnostyki prenatalnej zapoczatkowatl zainteresowanie
perinatalng opieka paliatywna, uwazang za nowy obszar pediatrycznej opieki paliatywnej. Jako
pierwsi w USA, w 1995 roku, w Tacoma w Madigan Army Medical Center, dr Byron Calhoun
i Nathan Hoeldke wprowadzili perinatalng opieke paliatywna [43].

Aktualnie na catym S$wiecie dziata kilkaset organizacji udzielajagcych $wiadczen
z zakresu perinatalnej opieki paliatywnej, w tym kilkanascie w Polsce [44]. W odroznieniu od
modelu szpitalnego zapoczatkowanego w USA, polski model hospicjum perinatalnego zostat
wprowadzony przez prof. Joanng Szymkiewicz-Dangel i dr. hab. Tomasza Dangla, ktory
bazowat na wspotdziataniu pomiedzy diagnostyka prenatalng a domowym hospicjum

dzieciegcym. W Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci w 2006 roku uruchomiono
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poradni¢ USG, integrujac perinatologi¢ z opieka paliatywna. Poradnia ta jest jednym z
najwickszych osrodkow kardiologii prenatalnej naszego kraju, a dzigki podejmowanej
wspotpracy z innymi specjalistycznymi osrodkami, zarowno perinatologii jak 1 zaktadami
genetyki klinicznej, prowadzi do tworzenia wysokich standardéw diagnostyki prenatalnej oraz
opieki neonatologicznej i paliatywnej [44].

Nastepne lata przyniosty rozwoj perinatalnej opieki paliatywnej w Polsce i rozszerzanie
przez osrodki hospicyjne dziatalnos$ci w zakresie opieki perinatalnej. Przyktadami sg hospicja:
im. Ks. Dutkiewicza SAC w Gdansku, Krakowskie Hospicjum dla Dzieci imienia
ks. Jozefa Tishnera, Hospicjum Perinatalne w t.odzi, Hospicjum Perinatalne Wroctawskiego
Hospicjum dla Dzieci, Hospicjum Perinatalne Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci im. Matego
Ksigcia.

Hospicja perinatalne zwykle dzialajg przy organizacjach pozarzadowych. Podmioty, w
ktéorych  mozna  skorzysta¢ ze  S$wiadczen  perinatalnej  opieki  paliatywnej
w ramach NFZ to [45]:

1. Fundacja "Poméz Im" w Biatymstoku;
Zespot opieki paliatywnej ,,Palium” w Czestochowie;
Hospicjum Pomorze Dzieciom w Gdansku;
Hospicyjny Zaktad Opieki Zdrowotnej w Gdyni;
Szpital Zakonu Bonifratow w Katowicach Sp. Z o0.0.;
Krakowskie Hospicjum dla Dzieci im. Ks. Jozefa Tischnera;
Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksigcia;

Fundacja ,,Gajusz” w Lodzi;

© oo N o g Bk~ w DN

Hospicjum domowe Caritas w Olsztynie;

[N
o

. Niepubliczny Zaktad Opieki Zdrowotnej Domowe Hospicjum dla Dzieci
w Opolu;

11. Ginekologiczno-Potozniczy =~ Szpital ~ Kliniczny  Uniwersytetu ~ Medycznego

im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu;

12. Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci w Rzeszowie;

13. Fundacja Slaskie Hospicjum dla Dzieci Swietlikowo w Tychach;

14. Warszawskie Hospicjum dla Dzieci;

15. Wroclawskie Hospicjum dla Dzieci;

16. Stowarzyszenie Medyczne Hospicjum dla Dzieci Dolnego Slaska ,,Formuta Dobra” we

Wroclawiu.
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Dynamika rozwoju hospicjéw perinatalnych w Polsce i na §wiecie jest wyktadnikiem
zapotrzebowania rodzin z wykryta nieuleczalng chorobg dziecka do zabezpieczenia
podstawowych potrzeb biologicznych chorego dziecka, ale réwniez potrzeb emocjonalnych
jego najblizszej rodziny. Ruch hospicyjny w zakresie opieki pediatrycznej i perinatalnej
w Polsce , jest uznawany za jeden z najlepiej funkcjonujgcych w Europie i na swiecie” [39].

W standardach perinatalnej opieki paliatywnej Dangel przedstawia definicj¢ hospicjum
perinatalnego, jako model pomocy (a nie miejsce, czy placoéwke np. poradnia lub hospicjum),
ktéry opiera si¢ na okazywaniu szacunku dla zycia oraz godno$ci nieuleczalnie chorych dzieci,
zarowno w okresie ptodowym, jak i noworodkowym. Udziela wszechstronnej opieki kobiecie,
u ktorej w czasie cigzy wykryto wade letalng ptodu. Perinatalna opieka paliatywna obejmuje
kobiety od momentu, w ktorym zostala stwierdzona nieuleczalna choroba dziecka, do 28. dnia
po urodzeniu [39]. Przed porodem ma zapewni¢ kobiecie opieke medyczna, psychologiczng
oraz duchowa, a takze wsparcie w zalobie po stracie dziecka, niezaleznie od okresu, w jakim
strata nastgpita. Po porodzie hospicja perinatalne obejmuja paliatywna opieke neonatologiczna,
opieke paliatywna prowadzong w domu oraz opiek¢ dtugoterminowa. Hospicja perinatalne
stanowig alternatyw¢ wobec prowadzenia uporczywej/daremnej terapii i przerywania cigzy [37,
46].

Trzonem zespotu hospicjum perinatalnego jest lekarz (pediatra lub neonatolog)
pracujacy w  hospicjum dla dzieci oraz do$wiadczony psycholog pracujacy
w pediatrycznej opiece paliatywnej. W zaleznos$ci o sytuacji i potrzeb do zespotu wiaczani sg
specjalisci innych dziedzin, m.in. genetycy, ginekolodzy-potoznicy, diagnosci prenatalni.
Rodzinom nalezy takze zapewni¢ mozliwo$¢ wsparcia duchowego udzielanego przez kapelana
hospicjum. Duzg rol¢ w zespole hospicjum perinatalnego odgrywa potozna sprawujaca opieke
nad kobietg ci¢zarng przed porodem, w jego trakcie oraz po narodzinach dziecka. Niezbednym
warunkiem prawidlowego funkcjonowania hospicjum jest Scista wspotpraca z osrodkami
specjalizujacymi si¢ w medycynie perinatalnej oraz oddziatami, na ktérych maja odbywac si¢
porody kobiet/rodzin obj¢tych perinatalng opieka paliatywna.

Celem perinatalnej opieki paliatywnej nie jest zadawanie, czy przyspieszanie Smierci
dziecka. Smieré w przypadku rozpoznania wady letalnej u dziecka musi by¢ uznana za
naturalny etap wynikajacy z obcigzenia cigzka, nieodwracalng choroba, ktora przyspiesza zgon.
Okazanie szacunku dla Zycia, czgsto bardzo krotkiego oraz godnosci dla nieuleczalnie

chorego dziecka jest nadrz¢dnym celem perinatalnej opicki paliatywnej. Zespot hospicjum
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perinatalnego ma za zadanie towarzyszy¢ noworodkowi, rodzicom i innym cztonkom rodziny
w trudnych chwilach. Jednym z podstawowych warunkéw niezbgednych w perinatalnej opiece
paliatywnej jest przygotowanie rodzicow i personelu medycznego na dziatania skupione na
czasie terazniejszym, na uchwyceniu kazdej danej dziecku i rodzinie chwili, na tworzeniu
wiezi, a nie tylko na leczeniu i opiece pielegnacyjne;j.

Niestety caly czas niewiele kobiet ciezarnych po wykryciu wady letalnej zglasza si¢ po
pomoc i wsparcie do placéwek udzielajacych $wiadczen perinatalnej opieki paliatywnej.

W tabeli IV przedstawiono dane dotyczace liczby rodzin bedacych pod opieka
wybranych hospicjow perinatalnych w 2018 roku.

Tabela 1V. Liczba rodzin bedacych pod opiecka wybranych hospicjow perinatalnych
w 2018 roku.

Liczba kobiet / rodzin

Nazwa hospicjum perinatalnego objetych opieka
w 2018 roku

Fundacja ,,Pomoéz Im” Bialostockie Hospicjum dla Dzieci 7
Fundacja Gajusz - Centrum Opieki Paliatywnej dla Dzieci 10

w Lodzi

Alma Spei Hospicjum dla Dzieci Krakow 6
Krakowskie Hospicjum dla dzieci im. ks. Jozefa Tischnera 11
Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci 18
Hospicjum Perinatalne Tulipani prowadzone przez 6
Fundacj¢ Hospicjum Pomorze Dzieciom w Gdansku

Zrédlo: dane zawarte w sprawozdaniach merytorycznych za rok 2018 zamieszczonych na
stronach internetowych hospicjow.
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Przekazanie informacji o niepomysinej diagnozie

Po rozpoznaniu i potwierdzeniu diagnozy wystgpowania wady letalnej u ptodu personel
medyczny staje przed niezwykle waznym i trudnym zadaniem, jakim jest przekazanie rodzicom
informacji na temat choroby ich dziecka, jej przebiegu, o réznych sposobach postgpowania
i rokowaniach na przysztosc [47].

Zrozumienie przez rodzicéw istoty wady ma bardzo duze znaczenie dla pdzniejszej
wspotpracy z osobami, ktére bedg sprawowaé nad nimi opieke oraz dla dalszego postgpowania.
Sposob przekazania informacji o niepomysinej diagnozie wymaga aktualnej wiedzy medyczne;j
1 psychologicznej, ale rowniez kultury osobistej, rozwagi 1 duzych poktadow empatii. Osoba
informujgca rodzicow powinna posiada¢ odpowiedni poziom wiedzy na temat choroby oraz
znac¢ jej przebieg. Waznie jest takze posiadanie doswiadczenia w sprawowaniu opieki nad
pacjentami z podobnymi/identycznymi problemami zdrowotnymi. Istotna z punktu widzenia
rodzicow jest umiejetnos¢ poprowadzenia przez lekarza takiej rozmowy, gdyz przezycia
rodzicéw zwigzane z niewtasciwym sposobem przekazywania im trudnej prawdy, moga by¢
bardzo bolesne oraz wptyna¢ na ich dalsze decyzje. Brak lub niewystarczajace kompetencije,
nieodpowiedni ton i tok rozmowy moga skutkowac utratg zaufania rodzicow do lekarza, przez
co wplyna¢ na zmniejszenie skuteczno$ci procesu terapeutycznego. Przekazywaniu
niepomyslnej diagnozy powinna towarzyszy¢ profesjonalna opieka psychologiczna [47].

Niepomyslne informacje powinny by¢ przekazywane w sposob taktowny, roztropny
i cierpliwy [8]. Cztonek zespotu terapeutycznego musi by¢ szczery, powinien okaza¢ szacunek
dla rodzicow i ich dziecka, by w ten sposdéb wzbudzi¢ do siebie zaufanie. Informacje o chorobie,
ktorej rokowanie jest niepewne lub zte powoduje szok oraz ogromny Igk przed cierpieniem
1 przyszto$cig. Rodzice w tej sytuacji czuja si¢ zagubieni, przestraszeni, a ich obawy
potegowane s3 przez brak wiedzy na temat choroby, jej przebiegu, mozliwych trudnosci,
bedacych jej nastepstwem. Lekarz, badz inna osoba z zespotu terapeutycznego, powinna miec
swiadomos¢, ze takie emocje sg naturalne i skupi¢ si¢ na tym, zeby tego strachu nie zwigkszac.
Miejsce, w ktorym prowadzona begdzie rozmowa o nieprawidtowosciach rozwojowych dziecka
musi zapewniaé szacunek dla prywatnosci rodzicow, dawaé poczucie bezpieczenstwa oraz
gwarantowaé intymno$¢, by bez skrgpowania mogli przezywaé swoje emocje. Nie

nalezy przedstawia¢ trudnych informacji przy osobach postronnych. Rozmowa powinna zostac¢
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przeprowadzona w spokojnym miejscu, w ktorym nie bedzie ona przerywana bez istotnej
przyczyny przez inne osoby. Informacja powinna zosta¢ przekazana mozliwie najwczesniej od
momentu rozpoznania konkretnej choroby lub jej podejrzenia, jak to tylko jest mozliwe.
Opoznianie tego momentu bedzie wptywato na potegowanie stresu i leku rodzicow [8].

Najkorzystniej jest przekazywac informacje w obecnosci obojga rodzicéw. Biorac pod
uwage brak wiedzy 1 stres zwigzany z sytuacja personel medyczny powinien uzywac
zrozumiatych, prostych zwrotow i okreslen [48].

Rozmowa wymaga spokoju i odpowiedniej ilosci czasu, zeby udzieli¢ odpowiedzi na
zadawane przez rodzicow pytania, niekiedy powtorzy¢ i ponownie wyjasni¢ niektore kwestie.
Moze zdarzy¢ si¢ koniecznos$¢ roztozenia przekazywanych informacji na etapy odbywajace si¢
w kilku spotkaniach. Rodzice targani emocjami moga potrzebowac przerw na wyciszenie, nie
nalezy jednak wtedy konczy¢ rozmowy, a da¢ rodzicom czas, poniewaz ,,zwykle po fazie
wyrazania emocji (z ptaczem, zloscig, smutkiem) nadchodzi etap rozmowy konstruktywnej”
[48].

Lekarzowi nie wolno jest oktamywac pacjenta i jego rodziny. Jesli jednak podczas
przekazywania informacji podkreslane s3 wyltacznie negatywne aspekty tej sytuacji i
rozpoznania, poziom lgku U pacjenta/jego rodziny rosnie, a szok z tym zwigzany powoduje
utrwalanie w pamigci wylacznie ztych informacji. Nalezy mie¢ na uwadze, Zze podczas
rozmowy wazne s3 nie tylko stowa, ale tez gesty, ton glosu, wyraz twarzy, czy postawa ciala.
Rozmowy o niepomyslnej diagnozie i wadach/chorobie dziecka nie powinny ograniczac si¢ do
przedstawienia informacji, a powinny mie¢ charakter dialogu, gdzie umiej¢tnos¢ stuchania
moze mie¢ wigksze znaczenie niz méwienie. Jakos$¢ przeprowadzonej rozmowy moze bowiem
utatwi¢, ale tez utrudni¢ wlasciwg adaptacj¢ do trudnej sytuacji oraz ,,moze negatywnie
wplyngé na ich decyzje” [8].

Rodzice po zakonczonej rozmowie powinni mie¢ poczucie, Ze nie pozostang sami
w obliczu choroby dziecka, jak réwniez powinni zosta¢ upewnieni w przekonaniu, ze
od tej pory moga liczy¢ na wsparcie zespotu terapeutycznego. Nalezy przedstawié
im zalecenia dotyczace porad roéznych specjalistow oraz udostepni¢ informacje
o mozliwych formach pomocy i wsparcia. Istotne jest podkreslanie potrzeby korzystania z
opieki psychologicznej, , ktora powinna pomoc rodzinie odnalezé¢ sily do walki
z wyzwaniem dotyczqcym zarowno postgpowania paliatywnego, jak i diagnostyczno-

leczniczego oraz opiekunczego” [49].
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Sposob w jaki przeprowadzona zostanie rozmowa nie spowoduje, ze zla wiadomosé
stanie si¢ dobrg i pozytywna, ale moze zamiast dodatkowej traumy sta¢ si¢ zrodtem wsparcia.
Osoba udzielajaca informacji o niepomys$lnej diagnozie musi poczatkowo zmierzy¢ si¢
z wilasnymi emocjami, takimi jak Igk, stres 1 napigcie zwigzanymi z poczuciem
odpowiedzialnosci ale tez emocjami doswiadczanymi przez odbiorcow informacji. Na potrzeby
trudnych sytuacji w medycynie i rozmow z nimi zwigzanych powstaly protokoty zawierajace
kolejne etapy przekazywania niepomysinych wiadomosci. W 2000 roku w USA powstat
protokot SPIKES, sktadajacy si¢ z szesciu krokow [50,51,52]:

1. S — SETTING UP the interview, polegajacy na przygotowaniu rozmowy poprzez

przygotowanie miejsca, zarezerwowanie wlasciwej iloSci czasu, przemyslenie

probleméw i trudnosci, mogacych pojawié si¢ podczas rozmowy;

2. P — assesing the patient’s PERCEPTION, na tym etapie nalezy oceni¢ poziom wiedzy
pacjenta i jego nastawienie do problemu;

3. | — obtaining the patient’s INVITATION — udzielenie przez pacjenta zgody na dalsza
roZmowe;

4. K - giving KNOWLEDGE and information to the patient, czyli przedstawienie
informacji o diagnozie;

5. E — addressing the patient’s EMOTIONS with emphatic responses, etap polegajacy na
empatycznej odpowiedzi personelu medycznego na emocje wyrazane przez pacjenta;

6. S— strategy and summary — czyli ustalenie dalszego postgpowania i podsumowanie

rozmowy.

Protoko6t SPIKES podkresla potrzebe uzyskiwania informacji o potrzebach pacjenta, jak
rowniez akceptowania emocji pacjenta bez rownoczesnego ich oceniania.

W 2014 roku powstal polski protokét przekazywania niepomyslnych wiadomosci
EMPATIA [53]. Podkresla si¢ w nim wagg przygotowania treSci i miejsca rozmowy,
przedstawienia  prawdy, planu  dotyczacego  terapii,  udzielanego  wsparcia
I stworzenia adnotacji w dokumentacji. Fundamentalnym znaczeniem podczas przekazywania
niepomys$lnych informacji o nieuleczalnej chorobie dziecka jest podkreslenie godnosci dziecka,
dostrzezenia jego istnienia oraz podkres§lenie faktu stania si¢ przez matke i ojca dziecka

rodzicami.
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W trakcie rozmowy nalezy postugiwac si¢ imieniem dziecka, jesli zostalo juz wybrane

przez rodzicow.

Elementy protokotu EMPATIA, to [53]:

1.

E — Emocje - punktem wyjscia do przygotowania rozmowy z rodzicami powinno by¢
zwrocenie uwagi 1 uswiadomienie sobie jakie emocje moga pojawic¢ si¢ podczas
rozmowy u obu stron. Nalezy przygotowac¢ plan spotkania, ktory bedzie uwzgledniat
zardwno tres¢ jak 1 kolejnos$¢ przekazywanych wiadomosci. Wiasciwe przygotowanie
si¢ lekarza bedzie odbierane przez rodzicow jako wyraz szacunku dla nich 1 sytuacji,
w ktorej si¢ znajduja. Pomimo emocjonalnych reakcji rodzicow istotne jest
przedstawienie najwazniejszych tresci zgodnie z przygotowanym planem, by unikng¢
pominigcia faktow waznych dla rodzicow.

M — Miejsce, osoby i czas - odpowiednie, spokojne miejsce jest kolejnym elementem,
na ktory trzeba zwrdci¢ baczng uwage. Rozmowa powinna odbywac si¢ bez ingerencji
innych 0sob, na siedzaco, w obecnosci obojga rodzicow. Moga w niej uczestniczy¢ inne
osoby, ktdre wspieraja rodzicow, np. dziadkowie, jesli taka jest ich wola 1 decyzja.
Lekarz powinien poswigci¢ wystarczajgcg ilo$¢ czasu 1 skoncentrowaé cata swoja

uwage na rozmowie.

P - Perspektywa, poziom wiedzy i gotowosci pacjenta - przed przystapieniem do
rozmowy warto jest zapoznaé si¢ z nastawieniem rodzicoOw, ich poziomem wiedzy o
stanie zdrowia dziecka oraz lgkach i obawach. Dzigki temu mozna unikna¢ rozmawiania
1 thumaczenia faktow, o ktorych posiadaja odpowiednie informacje, a takze dostosowac
sposob przeprowadzenia rozmowy do ich potrzeb 1 wymagan. Poswigcenie krotkiego
czasu na wystuchanie rodzicow na poczatku rozmowy daje mozliwosé
efektywniejszego przeprowadzenia rozmowy i stworzenia podstaw do dalszej
wspoOlpracy.

A — Adekwatny jezyk - personel medyczny udzielajacy informacji powinien ze
wszystkich sit stara¢ si¢ unika¢ jezyka typowo medycznego. Wazne, zeby rozmowa

zostala przeprowadzona w sposob zrozumialy i1 dostosowany do potrzeb rodzicoéw.
T — Tres¢ wiadomosci - tres¢ przekazywanej informacji powinna by¢ krotka i prosta,
a przed nig warto wypowiedzie¢ tzw. zdanie ostrzegajace, umozliwiajace rodzicom

emocjonalne nastawienie si¢ do wiadomosci, ktorg ustysza. Nalezy stroni¢ od proby

pocieszania rodzicow, ktéra moze wynika¢ z checi uniknigcia skonfrontowania si¢ z
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trudnymi emocjami rodzicéw. Najlepiej jest przez chwilg milcze¢, co rodzice zazwyczaj

odbierajg jako wyraz szacunku.
6. | — Informacje dodatkowe - w tej czgsci rozmowy istotne jest zapewnienie o dalszej

opiece oraz gotowosci do udzielania wsparcia. Kolejnym krokiem jest przedstawienie
przygotowanego planu postepowania. Wsrod informacji dodatkowych nalezy omowié
formy wsparcia pozamedycznego, psychologicznego, socjalnego, duchowego wraz
z udostepnieniem danych kontaktowych do osob 1 instytucji, ktore $wiadcza tego
rodzaju pomoc. Jesli istnieje taka mozliwos¢ warto zaproponowac¢ kontakt z rodzicami
dziecka z podobng chorobg. Na tym etapie rozmowy warto zachecaé rodzicow do
dzielenia si¢ swoimi watpliwosciami i obawami oraz zadawania pytan. Dobrze jest
réwniez ustali¢ termin kolejnego spotkania by omowi¢ pytania, ktére pojawig si¢ po
zakonczeniu rozmowy lub wroci¢ do wczesniej omawianych tresci, ktore ze wzgledu
na duzy stres nie zostaty zapamigtane. Po zakonczeniu rozmowy nalezy da¢ rodzicom
czas 1 mozliwo$¢ pobytu w spokojnym miejscu, w ktorym bedg mogli przezywaé swoje
emocje i odzyska¢ rownowage bez udziatu innych oséb.

7. A — Adnotacja w dokumentacji - warto jest sporzadzi¢ notatke z przebiegu i treci

rozmowy.

Okazywanie szacunku dla godnos$ci dziecka oraz madre, przemys$lane wsparcie moze
da¢ rodzicom szanse¢ na odnalezienie si¢ w nowej sytuacji, dobre funkcjonowanie
1 odczuwanie radosci z rodzicielstwa pomimo trudnych doswiadczen. Nalezy pamigtaé, ze
kazdy rodzaj udzielonego rodzinie wsparcia jest ogromnie cenny.

Sposob, w jaki rodzice zostali poinformowani o podejrzeniu lub rozpoznaniu wady
letalnej u ich dziecka moze mie¢ znaczacy wplyw na  przystosowanie si¢ ich
do nowej sytuacji. ,,Przekazywanie negatywnych informacji dotyczqcych diagnozy
w sposob niewlasciwy, urazajqcy, niekompetentny moze wplyngé na podjecie przez rodzicow
niechcianej decyzji oraz na ich stosunek do plodu/dziecka, moze tez zranié¢ ich psychike.
Trudnosci powstate na tym etapie mogq wplyngcé trwale na cate dalsze Zycie rodziny” [8].

W reakcjach rodzicow na niepomyslng diagnoz¢ mozna wyrdznic [54]:

e Okres szoku — pierwsza i najczestszg reakcja bedaca odpowiedzig na traume; W
poczatkowych chwilach diagnoza nie jest przyjmowana przez rodzicéw, ze wzgledu na
ogromny stres, nattok roznych emocji i mysli oraz niezrozumienie sytuacji, niezgodnej

Z oczekiwaniami
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e FEtap zaprzeczenia - wstepne przyjecie niepomysinej diagnozy, lecz jest ono
powierzchowne i jednoczes$nie dochodzi do jej odrzucenia. Rodzice prébuja podwazy¢
kompetencje specjalisty, rozpoczynajg poszukiwania innych lekarzy w celu
powtorzenia diagnostyki. Gdy rozpoznanie zostaje potwierdzone w trakcie kolejnych
konsultacji lub po uptywie czasu, faza zaprzeczenia dobiega konca.

e Faza zaprzeczenia czasami przechodzi w faze¢ wyparcia, jednak znacznie czegSciej jest
to etap konfrontacji z ustalonym rozpoznaniem. Rodzice poszukujg informacji o
chorobie, jak moga sobie w obecnej sytuacji poradzi¢, zastanawiaja si¢ ,,co dalej?”.
Witedy tez moze zacza¢ si¢ dopatrywanie przyczyn wystgpienia wady. Kobiety czesto
szukajg zrodta problemu w sobie, towarzyszy im poczucie winy.

e Etap pogodzenia si¢ i adaptacji —w tym czasie wazne sg informacje o przewidywanych
rokowaniach oraz objawach choroby, ktore wprowadzajg czgstke przewidywalnosci
i cho¢ niewielkie poczucie kontroli.

Przezycia rodzicow, a takze sposoby radzenia sobie w nowej, trudnej rzeczywistosci
zwigzane sg mi¢dzy innymi z wiekiem dziecka, ale tez czasem oczekiwaniem na jego poczecie,
czy systemem wartosci, ktorym si¢ w zyciu kierujg [55]. Nalezy dazy¢ do wspierania rodzicow
1 wspomagania ich w procesie adaptacji juz od momentu przekazywania niepomyslnej
diagnozy. Przekazywane informacje nie powinny ogranicza¢ si¢ do oméwienia i podkreslenia
nieprawidlowosci, ale powinny tez uwzglednia¢ zasoby, ktérymi dysponuje rodzina,
wskazywa¢ mozliwe zrodta pomocy oraz sposoby wsparcia [56].

Diagnoza wystepowania wady letalnej u ptodu powoduje, ze rodzice stajg przed
dylematem decyzji o dalszym przebiegu cigzy. Jednym z mozliwych scenariuszy, do 27
stycznia 2021 roku, bylo przerwanie cigzy, kolejnym proba donoszenia cigzy, urodzenie
dziecka 1 podejmowanie prob poddawania go terapii lub decyzja o kontynuacji cigzy i objecie
opieka przez hospicjum perinatalne [57].

Niezaleznie od wyboru, ktorego dokonali rodzice w obliczu wady letalne;,
doswiadczajg oni ogromnej i zwielokrotnionej starty. Jedng z nich jest utrata zdrowia ich
dziecka 1 nadziei na zmiang¢ tego stanu rzeczy. Kolejne, nakladajace si¢ na pierwsza, to strata
zwigzana z podjeciem ewentualnej decyzji o przerwaniu cigzy, utrata wizji dotyczacych
szczgsliwego rodzicielstwa oraz plandw zwigzanych z dalszym zyciem, ktdre musza zostaé
poddane reorganizacji, zwigzanej z urodzeniem dziecka, wymagajacego szczeg6lnej opieki

1 troski. Rozpoznanie wady letalnej u dziecka wywotuje cierpienie u obojga rodzicow, rézni
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ich natomiast dynamika przezywanych uczu¢. Kobiety czesciej i silniej okazuja swoja rozpacz,
natomiast mezczyzni starajg si¢ powstrzymac¢ od wyrazania swoich emocji [57].

Podczas podejmowania decyzji warto zwrdci¢ uwage na obnizenie kondycji psychicznej
matki, ktora utrudnia podjgcie $wiadomej i przemyslanej decyzji. Rozmiar i wielo$¢ trudnych
emocji, obwinianie siebie i1 szok powoduja, ze kobieta staje si¢ bardziej podatna na sugestie
i podsuwane z zewnatrz rozwigzania [3,58,59]. Do czynnikow mogacych wptywaé na
podejmowang decyzje mozna zaliczy¢ rOwniez poziom wigzi emocjonalnej z dzieckiem, ktora
do czasu diagnozy zostata nawigzana gtownie przez matke dziecka. Ojcowie, w porownaniu do
kobiet, nawigzujg wi¢z z dzieCmi pdzniej, co wigze si¢ z powstawaniem wyobrazen na temat
dziecka w miar¢ z obserwowanymi zmianami w wygladzie kobiety i obserwacji dziecka
podczas badan USG. Potencjal i1 rola ojca dziecka w procesie podejmowania decyzji po

otrzymaniu niepomyslnej diagnozy prenatalnej moze by¢ niedoceniana [60].

Opieka hospicjum perinatalnego

Rodziny trafiajace pod opieke hospicjum perinatalnego maja mozliwos¢ kontaktu
z zespolem, w ktorego sklad wchodzg lekarze, pielegniarki, psycholodzy, pracownicy socjalni
i duchowni. W czasie spotkan i rozméw omawiana jest rozpoznana u dziecka wada/choroba,
przedstawiane s mozliwe scenariusze wydarzen, ustalane sa oczekiwania rodzicow a takze
mozliwosci pomocy i1 wsparcia. Liczba spotkan zalezy od potrzeb rodzicow. Powstaje
indywidualny plan opieki nad rodzing. Istotne jest, aby w trakcie wspdlnych rozméw ustali¢
schemat postepowania w przypadku réznych sytuacji, m.in. zgonu wewngtrzmacicznego,
porodu przedwczesnego czy porodu, ktory odbedzie si¢ o czasie. Zapewnienie poczucia
bezpieczenstwa poprzez przygotowanie planow dziatania dla kazdej z wymienionych sytuacji
jest zadaniem hospicjum perinatalnego [61].

Dzigki wspolpracy hospicjow z oddziatami potozniczymi 1 neonatologicznymi
przygotowuje si¢ plan opieki okotoporodowej, tzw. plan porodu, zawierajacy oczekiwania
rodzicoOw dotyczace pozegnania si¢ z dzieckiem, zadbania o stworzenie pamiatek po dziecku,
rytuatléw religijnych oraz mozliwosci pozegnania si¢ z dzieckiem przez innych cztonkéw
rodziny. Personel medyczny szpitala, ktory bedzie sprawowat opiekg w czasie porodu powinien
dobrze zapoznaé si¢ z przygotowanym dokumentem i oczekiwaniami rodziny. Rodzina, a w
szczegolnosci kobieta, powinna mie¢ mozliwo$¢ zapoznania si¢ z oddziatami szpitala, by cho¢

troche poczuc si¢ pewniej i bezpieczniej [61].
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Odpowiednia wspolpraca hospicjum perinatalnego z zespolem medycznym szpitala
pozwala z wyprzedzeniem ustali¢ zakres procedur medycznych wykonywanych u dziecka po
narodzeniu [61].

~Najwazniejszg i najtrudniejszq  decyzjq, ktorq rodzice muszq zrozumieé
I zaakceptowad, jest niepodejmowanie resuscytacji i nieprowadzenie uporczywej terapii
u nieuleczalnie chorego noworodka” [61].

Rodzice powinni zosta¢ przygotowani przez pracownikéw hospicjum na to, ze
w przypadku ich dziecka nie beda wdrazane procedury ratujgce i podtrzymujace zycie.

Ciagza z rozpoznang wada letalng ptodu jest okresem jednoczesnego oplakiwania
przyszio$ci z proba zaplanowania czasu, ktory bedzie dany rodzicom na poznanie swojego
dziecka. Po traumie jaka jest niepomysina diagnoza rodzice szukaja sposobu na odzyskanie
poczucia kontroli nad sytuacja 1 swoim zyciem. Wiaczenie ich w mozliwos¢ podejmowania
decyzji dotyczacych pozostatego okresu cigzy oraz opieki nad dzieckiem pozwala im na to,
rozbudza w nich potrzebe aktywnego rodzicielstwa, daje szanse na przezycia tego czasu, jako
istotnego dla rodzicielskich doswiadczen [62,63,64].

Rozmowy na temat narodzin i spodziewanej $Smierci dziecka sg trudne zaro6wno dla
rodzin, jak i zespotu terapeutycznego sprawujacego nad nig opieke. Nalezy jednak zauwazy¢,
Ze sam proces tworzenia 1 analizowania planu porodu i opieki okotoporodowej nosi znamiona
dzialan terapeutycznych, poniewaz umozliwia rodzicom moéwienie o swoich potrzebach,
komunikowanie nadziei i présb. Przeszkoleni czlonkowie zespotu hospicjum perinatalnego
pomagaja w zrozumieniu sensu opieki paliatywnej. Prowadzone przez nich rozmowy
dostarczajg informacji o warto$ciach wyznawanych przez rodzicéw, pogladach, zyczeniach ale
réwniez o obawach. Dzigki temu specjalisci lepiej poznaja rodzing, dostosowuja si¢ do niej,
a w efekcie opracowujg unikalny, dobrze dopasowany plan opieki. Nalezy mie¢ na uwadze,
Ze w czasie trwania cigzy, porodu lub po urodzeniu dziecka ustalone wczesniej decyzje moga
ulec zmianie. Im wigcej czasu, rozmow i przemyslen zostanie po§wigeconych na tworzenie planu
porodu, tym mniejsze prawdopodobienstwo na nagte zmiany decyzji, ktére moga zostaé podje¢te
pod wptywem silnych emocji [34].

Jesli rodzice chcg zaangazowaé 1 umozliwi¢ towarzyszenie bliskiej osoby w opiece
paliatywnej nad swoim potomkiem istotne jest wlasciwe przygotowanie takiej osoby, by
rozumiata ona sens podejmowanych decyzji i zalozenia perinatalnej opieki paliatywnej 1 w
konsekwencji byta wsparciem dla rodzicow, a nie podwazala decyzji lekarskich czy nie

wptywata destrukcyjnie na zbudowane wczes$niej zaufanie mig¢dzy rodzicami a zespotem
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medycznym. Istotne jest, aby przypominaé, iz ,,opieka paliatywna nie przyspiesza ani nie

opoznia naturalnej Smierci” [34].

Szczegbdlne znaczenie w opiece paliatywnej sprawowanej nad plodem/noworodkiem

maja [65]:

e Ciaglos¢ opieki oraz wszechstronnos¢:

o

o

kontynuacja opieki od okresu prenatalnego, poprzez pordd, opieke
na oddziale noworodkowym oraz w miar¢ mozliwosci przygotowanie
do przekazania dziecka do domu pod opieke rodzicow 1 wsparciu domowego
hospicjum;

opieka skladajaca si¢ z wielu uzupehiajacych si¢ wzajemnie plaszczyzn

i elementow — medycznych, psychologicznych, socjalnych i duchowych;

e Zespo6t sktadajacy sie ze specjalistow roznych dziedzin:

©)

wspotpraca zespotu interdyscyplinarnego, posiadajacego doswiadczenie oraz
wypracowany model dziatania 1 komunikacji jest niezbedny dla zapewnienia
podstawowego celu paliatywnej opieki perinatalnej, czyli opieki nad dzieckiem
i rodzing;

opieke nad dzieckiem sprawuja neonatolog, ginekolog oraz potozna;

matka zostaje otoczona opieka ginekologa, poloznej, psychologa oraz osoby
duchownej;

ojcu dziecka, rodzefnstwu oraz innym cztonkom rodziny zapewnia si¢ wsparcie

psychologa oraz osoby duchownej;

e Jednakowy, spdjny tok postgpowania:

o

specjalisci zaangazowani w proces diagnostyczny, terapeutyczny oraz opieke
nad rodzing powinni ustali¢ wspdlng, jednakowa opini¢ medyczna;

dzicki wspotpracy ginekologéw i neonatologdw postepowanie wzgledem
pacjentki i dziecka powinno by¢ spojne;

polozne, psycholog oraz pozostali cztonkowie zespotu medycznego powinni
zosta¢ szczegdlowo zapoznani z postgpowaniem zaplanowanym wobec danej
rodziny;

nalezy zadba¢ o prawidlowa komunikacj¢ i przeptyw informacji miedzy
personelem, szczegblnie w sytuacji koniecznosci zmiany osob sprawujacych

opieke nad rodzing (np. zmiana zespotu dyzurnego podczas porodu);
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e Scenariusze postgpowania, plan porodu, modyfikowane w zalezno$ci od sytuacji:

o Objecie perinatalng opiekg paliatywna wigze si¢ ze stworzeniem zindywidua-
lizowanego planu opieki nad rodzing, ktory bedzie uwzgledniat mozliwe
scenariusze wydarzen podczas cigzy, porodu 1 po narodzinach dziecka;

o tworzenie i omawianie planu przygotowuje rodziny na trudne sytuacje
1 doSwiadczenia;

o plan porodu powinien by¢ weryfikowany 1 poddawany aktualizacji
w zalezno$ci od sytuacji potozniczej;

o przy przyjeciu na sale porodowa personel z rodzing powinien ustali¢
najwazniejsze zagadnienia z planu porodu, na ktorych chcg skupi¢ najwicksza
uwage, uwzgledniajagc mozliwo$¢ zaistnienia zdarzen, przez ktore nie bedzie on
w pelni zrealizowany;

e Komunikacja z rodzing:

o najistotniejsza jest delikatno$¢é, takt 1 empatia w relacji personelu
Z rodzicami;

o informacje nalezy przekazywac w sposob rzeczowy;

o wazne jest by unika¢ zadawania zbg¢dnych pytan;

o nalezy zadba¢ o wyrazanie pozytywnych uwag o dziecku, dostrzeganie jego
pozytywnych cech;

o wazna jest komunikacja niewerbalna — wyraz twarzy, mimika, gesty.

Istniejg rézne szablony planéw porodu w przypadku rozpoznania wady letalnej [66].
Najwazniejsze, by przygotowany dokument zawieral kluczowe informacje, ktére beda
przydatne w opiece podczas porodu i w okresie poporodowym. Dla zespotu sprawujacego
opieke nad kobieta cigzarng/rodzaca w szpitalu wazne sg ogdlne informacje, takie jak imiona
rodzicow, imi¢ dziecka oraz podstawowych potrzeb rodzicéw. Dokument powinien zawiera¢
preferencje matki zwigzane z miejscem porodu, sposobem ukonczenia cigzy (zalecany jest
pordd drogami i sitami natury, o ile nie ma zagrozenia dla zdrowia i zycia matki), zastosowania
znieczulenia czy obecnosci bliskich 0s6b na sali porodowej. Matki moga zyczy¢ sobie
stuchania tetna ptodu przez podtaczenie zapisu KTG, badz odstapienia od niego. Nalezy w nim
wskazac¢ jakie elementy opieki medycznej majg zosta¢ wdrozone jesli dziecko urodzi si¢ zywe.
Rodzice moga wskaza¢ swoje preferencje zwigzane z kapaniem, ubieraniem dziecka

W przygotowane wczesniej ubranka, robieniem zdjg¢ czy tworzeniem innych pamigtek, checi
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ochrzczenia dziecka czy sprawowania innych rytuatéw religijnych. Istotne sg informacje
o checi zorganizowania zaraz po narodzinach dziecka spotkania z rodzenstwem lub dziadkami,
by da¢ im szans¢ na poznanie i pozegnanie nowego czlonka rodziny [66]. Sg to elementy

tworzenia wigzi z dzieckiem, ktore pomagaja w przezyciu trudnych momentow.

Pordd dziecka z wada letalng

Sam pordd jest momentem kulminacyjnym wszystkich przygotowan i oczekiwan.
Kazda rodzaca marzy o intymnej atmosferze, okazywaniu przez personel zrozumienia
1 szacunku czy ograniczeniu niepotrzebnych interwencji medycznych. Ma to szczegolne
znaczenie w przypadku porodu dziecka z wadg letalng. By spelni¢ oczekiwania rodzicéw
zwigzane z zapewnieniem intymnos$ci na sali porodowej nalezy ograniczy¢ do niezbgdnego
minimum ilo$¢ 0s6b bedacych przy porodzie. Daje to tez poczucie, ze nie sg oni traktowani
jako przypadek do obserwacji. W miar¢ mozliwos$ci warto zadbaé o uczestnictwo przynajmniej
jednej wczesniej poznanej osoby z zespotu perinatalnej opieki paliatywnej, by zwigkszy¢
u kobiety poczucie zrozumienia i wptynag¢ na jej wewnetrzny spokoj. Moment urodzenia
dziecka to czas, kiedy personel medyczny powinien otworzy¢ si¢ na emocje kobiety/rodzicow,
moze podpowiadaé sposoby pozegnania dziecka. Nie powinno si¢ przerywaé kontaktu
rodzicow z dzieckiem, nalezy da¢ im tyle czasu, ile go potrzebuja. Trzeba pamigtal
o mozliwos$ci wystepowania anomalii w wygladzie dziecka, ktore w miar¢ mozliwosci warto
jest w subtelny sposéb ukry¢. Wazne jest, by polozne, pielegniarki oraz lekarze unikali
odnoszenia si¢ do swoich do$wiadczen czy doswiadczen innych rodzicéw bedacych w
podobne;j sytuacji, gdyz sposob przezywania bolu i trudnosci jest niepowtarzalng cechg kazdego
cztowieka [67].

Do najwazniejszych zasad stosowania procedur medycznych u dziecka
po porodzie jest uSmierzanie bolu, ograniczenie i/lub odstgpienie od dziatan, ktére moga go
wywotywa¢ badz wprowadzaja stres. Wsrdod niefarmakologicznych metod dziatajacych
przeciwbolowo zaliczane jest doustne podawanie glukozy, otulanie czy ssanie nicodzywcze,
ktore uspokaja, wycisza, zaspokaja potrzebe ukojenia, bezpieczenstwa i bliskosci [68].

Niekiedy konieczne jest podanie §rodkdw przeciwbolowych, dobranych
z uwzglednieniem wystepujacej wady wrodzonej, a takze reakcji na zastosowane dotychczas
dziatania. Do oceny bolu wykorzystuje si¢ odpowiednie skale, ktore sg przygotowane dla

pacjentéw oddziatdow neonatologicznych [34,69,70].
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Personel medyczny powinien podja¢ dziatania majace na celu tagodzenie dusznosci
poprzez stosowanie odpowiednich $rodkow farmakologicznych oraz prowadzenie tlenoterapii
[71].

Rodzice podczas przygotowan do porodu powinni omowi¢ z zespolem perinatalnej
opieki paliatywnej sposob karmienia i nawadniania ich dziecka. Noworodek moze by¢
karmiony piersia, odciggnigtym mlekiem matki, mieszanka modyfikowang, mlekiem z banku
mleka kobiecego lub sondg zotagdkowsa [71].

Dziecku nalezy zapewni¢ komfort cieplny i utrzymanie prawidlowej temperatury ciata.
Kontakt ,skora do skoéry” dziecka z matka lub ojcem jest optymalnym sposobem
umozliwiajacym zapewnienie komfortu cieplnego ale rowniez uspokojenia noworodka
i uSmierzenia bolu. Warto zadbaé, by odbyt si¢ zarowno po porodzie fizjologicznym, jak i
cigciu cesarskim, pod warunkiem, ze nie ma do tego przeciwskazan medycznych oraz matka
dziecka zyczy sobie takiej formy kontaktu. Nalezy odstapi¢ od wykonywania badan
dodatkowych oraz rutynowego monitorowania funkcji zyciowych. Zadaniem perinatalnej
opieki paliatywnej jest przygotowanie i uprzedzenie rodzicow, ze zycie dziecka moze trwaé
kilka minut, czasem kilka, kilkanascie godzin a nawet dni. Istotne jest omowienie zmian
w wygladzie dziecka, ktore wystepuja w trakcie i po jego Smierci oraz ustalenie ,, czy rodzina
chce widzie¢ i trzymac swoje umierajgce dziecko i jego ciato po Smierci” [65].

Plan porodu i opieki okotoporodowej powinien uwzglednia¢ rdwniez sytuacje porodu
martwego dziecka. Nalezy w nim zawrze¢ informacje o checi zobaczenia dziecka, trzymania
na r¢kach czy pozegnania si¢ z nim. Rodzice powinni zosta¢ zaznajomieni z zasadami
postgpowania administracyjnego, czyli organizacja pochowku martwo urodzonego dziecka
oraz przystugujacym im $wiadczeniom. Informacje te udzielane sga przez personel szpitala,
czesto poprzez przygotowane ulotki 1 broszury.

Tworzenie wspomnien ma ogromne znaczenie w budowaniu relacji z dzieckiem jeszcze
W czasie cigzy, a pozniejsze odwolywanie si¢ do nich pomaga w opiece nad rodzinami po
stracie i w zalobie. Wérod pamiatek, ktéore mozna przygotowaé po narodzinach dziecka sa
odciski jego raczki lub stopki oraz zdjecia. Fotografie moga by¢ wykonywane samodzielnie,
przez osoby towarzyszace lub przez profesjonalnych fotografow, posiadajacych doswiadczenie
w tego typu pracy. Zdjecia te bedg upamigtniaé najwazniejsze chwile z zycia dziecka i emocje
doswiadczane przez rodzicow podczas narodzin. Dzigki fotografiom rodzice beda mieli
mozliwos¢ zapamigtania szczegdtow dziecka i jednocze$nie bedg one stanowi¢ dowod

1 podstawe do rozmow o zmarlym rodzenstwie z kolejnymi dzie¢mi, ktére pojawiag si¢ w ich
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rodzinie [72]. Rodziny gromadza tez rzeczy z nim zwigzane, takie jak zapisy KTG,
ksigzeczke ciazy, opaski na raczki, ubranka, pukiel wloséw oraz metryczki. Niektore szpitale
dla utatwienia tego procesu organizujg tzw. pudetka wspomnien, ktore zazwyczaj zawieraja
kolorowe rozki, kocyki, pieluszki do zawinigcia dziecka, czapeczki oraz mase plastyczng badz
kartki i tusz do wykonania odcisku dtoni lub stopy. Warto, by polozne pracujace na salach
porodowych byly przeszkolone z wykonywania tych pamigtek w sposob dyskretny
1 estetyczny. Istotne jest zadbanie o kwesti¢ tworzenia pamiatek przez rodzicow, ktdrzy nie byli
objeci opieka hospicjum perinatalnego i nie byli do tego przygotowani lub nie przemysleli
takiej mozliwosci.

Personel medyczny szpitala powinien zdawac¢ sobie sprawe, ze pamiatki pozostale po
dziecku wplywaja na urzeczywistnienie straty 1 dzigki temu pomagaja we wlasciwym przezyciu
zaloby. Tworzenie pamigtek musi by¢ dostosowane do sytuacji 1 potrzeb rodzicow.

W Polsce dziata organizacja ,,Teczowy Kocyk”, ktorej wolontariusze przygotowuja dla
szpitali 1 rodzicow rozki, kocyki i czapeczki w réznych rozmiarach, by moc otuli¢ nawet bardzo
mate dziecko w kolorowe, dziecigce wzory. Do rozkoéw i czapeczek czgsto dotgczone s robione
na szydetku motylki 1 niezapominajki czy malutkie maskotki, ktore zostajag rodzicom na
pamiagtke (Fotografia 1,2,3,4). W przypadku malutkich noworodkéw pojawia si¢ problem
ubrania dziecka do pochowku, gdyz nawet najmniejszy rozmiar ubranek szytych dla dzieci jest
zbyt duzy. ,,Teczowy Kocyk” zapewnia rodzicom szatki, w ktorych moga zosta¢ pochowane

(Fotografia 5,6,7).
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Fotografia 1. Pamiatka dla rodzicéw po stracie
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' /! PAMIATKA
‘ DLA RODZICOW

TECZOWY KOCYK

Fotografia 2. Pamiatka dla rodzicéw po stracie

Fotografia 3. Rozek z czapeczka, motylkiem i niezapominajkami
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Zostaje przy Tobie wspomnieniem. ..
Wspomnieniem serca, Rtore Rocha na zawsze
Wspomnieniem kwiatu, co juz nigdy nie zapomni
I skrzydet motyla, Rtéry przysiadt na Twej dfon;,

by zaraz wzlecie¢ do bfeKitu nieba,

trzepoczqc za sobq. ..

Do zobaczenia

Fotografia 5. Sukieneczka z czapeczka, pieluszkg i bucikami do pochdéwku — dla dziewczynki
urodzonej miedzy 24. a 28. tygodniem ciazy
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Fotografia 6. Szatka do pochéwku

Fotografia 7. Szatka z czapeczka dla chtopca
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Niezaleznie od wyznawanych warto$ci 1 przekonan religijnych rodzicéw personel
szpitala powinien zna¢, szanowac i respektowac potrzeby duchowe rodziny i na ich zyczenie
umozliwi¢ kontakt z kapelanem/osobg duchowng. Dla wielu 0sob istotnym momentem jest
chrzest dziecka. Celebrowanie sakramentu przez ksigdza nadaje mu podniostego, uroczystego
wymiaru, wiegc w miar¢ mozliwo$ci nalezy zorganizowaé obecno$¢ osoby duchownej tuz po
urodzeniu. W przypadku braku takiej mozliwosci chrztu moze udzieli¢ inna osoba, ojcieC
dziecka, cztonek rodziny czy kto$ z personelu medycznego, jest to wtedy tzw. ,,chrzest z wody”.
Zaswiadczenie o udzielonym chrzcie wystawiane jest przez szpital i wydawane rodzicom.
Dokument powinien zawiera¢ imi¢ i nazwisko osoby udzielajacej chrztu [73].

Po $mierci dziecka lekarz powinien przygotowaé stosowne dokumenty i wydaé
je rodzicom wraz z przedstawieniem informacji o stosowanych w szpitalu procedurach oraz
mozliwo$ci pochowku. Powinien rowniez omowi¢ potrzebe 1 zasadno$¢ wykonania badania
autopsyjnego i zaplanowa¢ spotkanie w celu oméwienia jego wynikoéw [74,75].

Rodzice moga wystapi¢ z wnioskiem o odstgpienie od badania po$miertnego, ktory
musi zosta¢ udokumentowany w historii choroby dziecka i opatrzony ich podpisami.
Sporzadzane dokumenty to karta zgonu lub karta martwego urodzenia w przypadku, gdy
dziecko urodzito si¢ martwe [74,75].

Karta zgonu wypetniana i wydawana jest przez lekarza stwierdzajacego zgon, na jej
podstawie Urzad Stanu Cywilnego wystawia akt zgonu dziecka [76]. Karta martwego urodzenia
moze zosta¢ wypetniona pod warunkiem okreslenia ptci dziecka [77].

Jesli do utraty cigzy dochodzi na jej wezesnym etapie i nie ma mozliwosci okreslenia
plci, karty martwego urodzenia si¢ nie wypelnia lub nalezy wykonaé testy genetyczne
okreslajace obecnos¢ gendw odpowiedzialnych za ple¢. Koszty takich badan ponosza rodzice
dziecka. Karta martwego urodzenia jest konieczna do dokonania zgloszenia martwego
urodzenia dziecka 1 sporzadzenia aktu urodzenia z adnotacja, ze dziecko urodzito si¢ martwe
[78]. Otrzymany z USC akt urodzenia daje rodzicom mozliwo$¢ uzyskania §wiadczen, takich
jak zasitek pogrzebowy w wysokosci 4000 zt [78], urlop macierzynski w wymiarze 8 tygodni
po porodzie [79] oraz zasitek macierzynski [80,81].

Rodzice po $mierci dziecka powinni roOwniez otrzymac zaswiadczenie, dzigki ktoremu
beda upowaznieni do skorzystania z uprawnien wynikajacych z ustawy ,.Za zyciem”.
Dokument wystawiony przez lekarza potwierdza ,,ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo

nieuleczalng chorobe zagrazajgcq jego Zyciu” [82].
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W niektorych przypadkach dzieci urodzone z cigzkimi wadami rozwojowymi Zyja
dluzej niz kilka, czy kilkanascie godzin. Wowczas opieka nad noworodkiem powinna by¢
kontynuowana w oddziale noworodkowym. Najczgsciej jest ona sprawowana w Oddziale
Intensywnej Terapii Noworodka, jednak jezeli szpital dysponuje przygotowana odpowiednio
indywidualng salg dla matki i dziecka, warto skorzysta¢ z takiej mozliwosci [83]. Kontynuacja
opieki paliatywnej w oddziale szpitala trwa do chwili, gdy stan zdrowia matki, a takze chec
I gotowo$¢ rodzicow, pozwalajg na powrot do domu. Wypis ze szpitala powinien odby¢ si¢
w porozumieniu z hospicjum dziecigcym, pod ktérego opiekg znajdzie si¢ rodzina. Hospicjum
zapewnia dziecku opieke medyczng, niezbedny sprzet medyczny oraz inne formy wsparcia,
takie jak pomoc psychologiczna, socjalna, duchowa, wsparcie w zatobie po $mierci dziecka
[84].

Dzieci, u ktorych zdiagnozowano ci¢zka wade rozwojowa/wade letalng dopiero po
urodzeniu, maja wdrazang opieke paliatywnag po podjeciu decyzji konsylium
o ograniczeniu procedur medycznych. Woéwczas po porodzie w pierwsze] kolejnosci
podejmowana jest ,,reanimacja w oczekiwaniu” i prowadzona jest do momentu otrzymania
wynikéw pelnej diagnostyki 1 dyskusji zespotu roznych specjalistéw w celu uzyskania decyzji
o dalszym postepowaniu. Wypetniany jest wowczas protokoét ze spisem procedur, ktére nie
beda wykonywane lub od ktérych nalezy odstapi¢, poniewaz miatyby charakter uporczywej
terapii. Sytuacja ta powinna by¢ szczegotowo i skrupulatnie omoéwiona z rodzicami dziecka
[34].

Podczas wprowadzania opieki paliatywnej niezbgdne jest zapewnienie wsparcia
psychologicznego, poniewaz ,,prawidlowo prowadzone rozmowy, a nastgpnie odpowiednio
stosowana opieka paliatywna pozwolg rodzicom przejs¢ z nadziejq w ten niezwykle trudny czas
i odnalezé sens w perspektywie dalszego zycia” [34].

Sprawowanie opieki paliatywnej nad noworodkiem przez personel medyczny sali
porodowej jest sytuacja ogromnie stresujaca. Potozne, lekarze i inni cztonkowie zespolu
opiekujacego si¢ matka i dzieckiem angazuja si¢ emocjonalnie, przez co mogg odczuwaé
zmeczenie 1 przecigzenie emocjonalne, smutek i frustracje [85].

Osoby towarzyszace umierajgcym i ich rodzinom doswiadczajg wielu sytuacji, ktore
maja charakter traumatyczny, przez co zagrozone s3 wypaleniem zawodowym. Osoby
udzielajagce wsparcia same zaczynajg go potrzebowac [86].

Jednym z wyzwan perinatalnej opieki paliatywnej jest dazenie do organizacji kursow

o1



Wyzwania perinatalnej opieki paliatywnej

1 szkolen umozliwiajacych personelowi medycznemu zapoznanie si¢ z jej sensem i zasadami
oraz sposobami realizacji zalozen. Nalezy podejmowaé proby zapewnienia opieki
psychologicznej dla 0s6b towarzyszacych umierajgcym noworodkom 1 ich rodzicom. Wazne
jest by zapobiega¢ przecigzeniu w pracy i dba¢ o jako$¢ komunikacji w obrebie
interdyscyplinarnego zespotu realizujgcego perinatalng opieke paliatywng [87].

Istotng role w zespole sprawujacym opieke nad kobieta z rozpoznang wada letalng
u dziecka zar6wno w czasie cigzy, porodu i1 potogu, odgrywa potozna. Najlepszym
rozwigzaniem jest, aby przygotowanie rodzicow do porodu, uczestnictwo w nim, a takze
opieke po porodzie sprawowata ta sama potozna. Pary, ktore oczekuja urodzenia dziecka
z ciezkimi wadami/chorobami zazwyczaj nie chcg uczestniczy¢é w zajeciach szkoly rodzenia.
Przekazanie wiedzy na temat cigzy oraz przebiegu porodu jest zadaniem potoznej
wspotpracujacej z  hospicjum. Przygotowanie rodzicow do porodu powinno zawieraé
omoOwienie etapow porodu, sposoboéw tagodzenia bolu porodowego, nauki pozycji
porodowych, nauki prawidlowego oddychania a takze postgpowania z laktacja
po porodzie. W czasie potogu potozna poza obserwacja stanu ogdlnego i potozniczego kobiety
musi zwraca¢ baczng uwage na jej stan psychiczny. Powinna wspiera¢ kobiete
w najtrudniejszych dla niej chwilach oraz posiada¢ wiedze na temat mozliwosci otrzymania
pomocy psychologicznej oraz miejsc i organizacji, ktore udzielajg wsparcia osobom
w podobnej sytuacji i przystugujacych jej praw [87]. Umiejetno$¢ shuchania, empatia,
zyczliwo$¢ 1 dobre stowo sg niezbednymi elementami do pogodzenia si¢ ze stratg dziecka
i prawidlowego przejscia przez proces zatoby [90].

Rozmowa z matka o $mierci dziecka nalezy do najtrudniejszych z jakimi musza
zmierzy¢ si¢ potozne. Nalezy jednak tworzy¢ warunki, w ktorych kobieta moze wyraza¢ swoje
uczucia. Niezwykle istotne jest by potozne sprawujace opicke nad potoznicg okazywatly

zrozumienie oraz wsparcie, a takze wyrazaty ch¢¢ rozmowy na temat Smierci dziecka [90,91].
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Rodzaje wsparcia rodzicow oczekujgcych narodzenia dziecka z wadq letalna

Hospicjum perinatalne swoje dziatania koncentruje na catej rodzinie doswiadczajacej
narodzin dziecka z wadg letalng 1 udziela kompleksowego wsparcia medycznego,
psychologicznego, socjalnego oraz duchowego, a jego zadaniem jest koordynowanie réznych
from wsparcia, ktore majg ulatwi¢ rodzicom przejscie przez okres cigzy, odpowiednio
przygotowa¢ do porodu, narodzin i $mierci dziecka, a takze wesprze¢ w prawidlowym

przezyciu zatoby [92].

Wsparcie emocjonalne i spoteczne

Niepomys$lna diagnoza o rozpoznaniu ci¢zkich zaburzen rozwojowych dziecka bedzie
zawsze wywolywala mnogos$¢ trudnych emocji, takich jak szok, strach, niedowierzanie,
przerazenie ale tez zaprzeczanie, wstyd czy poczucie winy. W takiej sytuacji rodzice w swoim
cierpieniu czujg si¢ skrzywdzeni i osamotnieni. W zwigzku z tym, od momentu uzyskania
informacji o wadzie/nieuleczalnej chorobie dziecka rodzice powinni zosta¢ objeci pomoca
psychologiczng [93].

Rodzice beda potrzebowac uzyskania wielu informacji i odpowiedzi na nurtujace ich
pytania, co bedzie mialo wplyw na wyciszanie wielu niepokojow. Podstawg wsparcia
emocjonalnego jest trwanie w trudnych chwilach przy rodzicach i wystuchanie tego, co maja
do powiedzenia, okazujac przy tym swoja przychylno$¢ i empati¢. Bardzo czesto bowiem
rodzina, bliscy i otoczenie nie wiedza, w jaki sposob zareagowac na sytuacje, w ktorej znalezli
si¢ przyszli rodzice. Nie potrafig wesprze¢, wystucha¢ i podejmujg czegsto nieudolne oraz
ranigce proby pocieszania [94].

Rodzice potrzebuja cierpliwego wysluchania okazania zrozumienia przezywanych
przez nich uczu¢ przez personel medyczny. Przekazujac niepomyslng diagnozg¢ i podczas
rozmoéw w czasie konsultacji odbywanych w cigzy, wazna jest nie tylko tres¢ informacji, ale
rowniez ich forma. Szpitale zatrudniaja w tym celu psychologdéw, ktérzy powinni by¢
informowani o potrzebie kontaktu z rodzicami, by méc przedstawi¢ mozliwosci swojej opieki
[95]. Pierwszym, podstawowym celem pomocy psychologa powinno by¢ wsparcie
w opanowaniu leku i napigcia emocjonalnego. Istotne jest skupienie si¢ na wzmacnianiu
sit psychicznych. W rozmowach z rodzicami nalezy porusza¢ sposoby adaptacji do

choroby/wady dziecka i radzenia sobie. Jednym z zadan podejmowanych przez psychologa
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powinno by¢ uczestnictwo w procesie komunikacji rodzicow z personelem medycznym.
Lekarze, pielegniarki i potozne moga mie¢ niewystarczajaca wiedz¢, w jaki sposob rozmawiac
z rodzicami, jak reagowac na rdzne, czgsto gwaltowne 1 rozpaczliwe reakcje. Komfortowa
sytuacja zarowno dla rodzicoéw, jak i personelu, jest przeprowadzanie rozmow w obecnosci
psychologa. Po zakonczonej rozmowie moze on wroci¢ do omawianych kwestii, wyttumaczy¢
otrzymane przez nich informacje i jednocze$nie daé¢ rodzicom czas i mozliwo$¢ na
odreagowanie skumulowanych emocji i ich wyciszenie [96,97].

Rodzice dziecka w sytuacji konfrontacji z niepomyslng diagnoza powinni by¢ dla siebie
pierwszym, gtownym zroédlem wsparcia, jednakze ze wzgledu na roznice w reakcjach
1 przezyciach matzonkow/partneréw moze okazac si¢ to problematyczne. Sukces wzajemnego
wsparcia jest mozliwy do osiagnigcia w przypadku jednakowego stanowiska zwigzanego z
podejmowanymi decyzjami odno$nie cigzy, porodu i opieki nad noworodkiem [98].

Po narodzinach dziecka i wypisie ze szpitala pojawia si¢ wiele okolicznosci, w ktorych
wzajemne wsparcie rodzicoOw jest ogromnie wazne. Poza niezwykle angazujaca opieka nad
noworodkiem, opieka nad pozostatymi dzie¢mi, ktore wymagaja uwagi pojawia si¢ dodatkowo
obcigzenie psychiczne, ktore wynika ze §wiadomos$ci mozliwego naglego pogorszenia si¢ stanu
dziecka i nieuchronnie zblizajacej si¢ $mierci [98].

Rodzice, na wsparcie emocjonalne, jak juz wspomniano, moga liczyé ze strony
psychologa hospicjum perinatalnego. Od czasu uzyskania diagnozy prowadzi ich przez cigzg,
przygotowuje na narodziny dziecka a takze jego odejscie. Pomaga w zrozumieniu emocji,
nawigzaniu wigzi z dzieckiem, towarzyszy w podejmowaniu z wyprzedzeniem decyzji
i przygotowaniu planu opieki okotoporodowej. Psycholog dba takze 0 to, by rodzice nie czuli
si¢ zagubieni, porzadkuje informacje, ktére otrzymuja, pomaga zrozumie¢ diagnoze
1 uswiadomic¢ sobie jej konsekwencje. Podczas konsultacji rodzice maja przestrzen do dyskusji
0 swoich motywacjach, potrzebach i sposobach ich zaspokojenia. Omawia i opracowuje wraz
rodzicami sposob przekazania niepomyslnych informacji pozostatym cztonkom rodziny, np.
dzieciom lub dziadkom. Elementem wsparcia jest rowniez umozliwienie kontaktu z inng
rodzing, ktéra mierzyta si¢ z podobnym problemem. Rozmowa o napotkanych trudnosciach
oraz emocjach towarzyszacych diagnozie, narodzinach i $mierci dziecka z innymi rodzicami
dziecka z wadg letalng mogtaby ,,zniwelowac poczucie odosobnienia, zaowocowa¢ wymiang
informacji i doswiadczen, uzmystowic¢, na co si¢ ma wpltyw, a czego nie mozna zmienic¢” [98].

Pomoc psychologa ma istotne znaczenie zwtaszcza po Smierci dziecka, ktora nalezy do
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najtrudniejszych dos§wiadczen zyciowych. Rodzice potrzebuja czasu, by poradzi¢ sobie z bolem
1 cierpieniem oraz przezy¢ zalobg. Powrot do rownowagi bez odpowiedniego wsparcia moze
by¢ trudny lub okazaé sie niemozliwy. Zaloba jest przezywaniem straty osoby bliskiej
1 procesem przystosowania si¢ do niej. Do prawidtowego przezycia zatoby niezbgdne jest
spetnienie trzech warunkow [100]:

e urealnienie straty,

e realizacja rytuatu pozegnania,

e stworzenie naturalnej sieci wsparcia.

Urealnienie $mierci wigze si¢ z mozliwoscia zobaczenia dziecka, przytulenia

1 pozegnania go. Kontakt z dzieckiem po uprzednim przygotowaniu psychicznym rodzicéw
zostaje waznym wspomnieniem na cate zycie. Uczestnictwo w pogrzebie, a takze mozliwos¢
odwiedzania dziecka na cmentarzu, daje miejsce na refleksj¢ oraz spotkanie w wymiarze
duchowym, staje si¢ przestrzenig terapeutyczng [99]. Kolejnym warunkiem niezbednym do
prawidlowego procesu zatoby jest §wiadomos¢ obecnosci kogo$ obok, funkcjonowanie sieci
wsparcia. Rolg te po stracie dziecka powinna petni¢ rodzina i osoby bliskie rodzicom, natomiast
dodatkowo pelni ja grupa wsparcia prowadzona przez hospicjum perinatalne, poniewaz
wsparcie W niej otrzymywane ,, powinno wplywaé pozytywnie na radzenie sobie z zatobg po
stracie dziecka” [100].

Rodzice poczuwajg si¢ do odpowiedzialnosci za Smier¢ swojego dziecka, szukaja w tym
zdarzeniu kary za swoje czyny, niedociggni¢¢, braku wiary w Boga. U znacznej czgsci
rodzicoOw zmagajacych si¢ z tg bolesng utratg pojawia si¢ poczucie winy 1 wyrzuty sumienia
oraz zal [101].

W okresie zatoby charakterystyczne jest przezywanie roznych uczu¢ i pojawianie si¢
roznorakich zachowan. Jej przebieg moze by¢ prawidlowy lub zaburzony, moze zostac
zakonczony lub zatrzymany. Zatoba jest procesem trudnym, bolesnym i wymaga wysitku. Poza
szeregiem emocji wywolywanych w procesie przezywania straty osoba optakujaca $mieré
dziecka moze odczuwac wiele dolegliwosci fizycznych, takich jak kotatanie serca, trudnosci w
oddychaniu, zwigkszone napi¢cie migsniowe, ostabienie czy brak apetytu. Moga pojawiac si¢
rowniez zaktocenia $wiadomosci, czyli chaos myslowy, trudnosci w koncentracji, ciagle
mys$lenie o zmartym dziecku oraz zaburzenia zachowania przejawiajace si¢ w zaburzeniami
snu, zaburzeniami jedzenia, izolacja badZ nadmierng aktywnoscia. ,, Kazdy czlowiek przezywa
odejscie i strate na swoj wltasny sposob, bo nasza zZaloba jest tak samo indywidualna jak nasze

zycie” [102].
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Wedlug Sanders ,,sposrod wszystkich doswiadczanych kiedykolwiek w zyciu strat,
Smier¢ dziecka okazala sie zdecydowanie najbardziej znaczgcym przezyciem” a cierpienie
doswiadczane przez rodzicOw ,,jest znacznie glebsze i silniejsze niz jakikolwiek inny rodzaj
bolu” [103]. Autorka podzielita proces zatoby na charakterystyczne etapy, ktore nastepujg po
sobie. Czas trwania kazdego z nich jest indywidualny i na skutek roznych sytuacji, np. kryzysu,
istnieje mozliwos$¢ cofania si¢ do poprzedniego etapu i nalezy traktowaé to zjawisko jako
naturalne. Sanders podkresla takze, ze zatobe po stracie dziecka nalezy przechodzi¢ bez
pospiechu, we wlasnym rytmie, by moc w petni doswiadczyé wszystkich emociji.
Przyspieszanie tego procesu lub zablokowanie go uniemozliwia powr6t do psychicznej
rownowagi [103].

Pierwsza faza zatoby jest szok i odretwienie. Objawia si¢ niedowierzaniem, zametem
wewnetrznym, proba dystansowania si¢, pojawiajg si¢ objawy wegetatywne. Reakcje rodzicow
w tej fazie moga by¢ bardzo rozne, od ogromnej rozpaczy po ,automatyczne” dziatanie
1 funkcjonowanie, od otgpienia po nadmierne pobudzenie. W nastepstwie rodzice odczuwaja
wewngetrzny chaos i majg poczucie zagubienia, podejmujg proby zrozumienia zaistniatego
faktu, chociaz czesto poczatkowo nie przyjmujg go do siebie [104].

Kolejng faza jest uswiadomienie sobie straty, czyli etap zalu. Pojawia si¢ silna
emocjonalna dezorganizacja, niepokdj. Druga faza jest czasem najwigkszej zmiennosci
w przezywanych przez rodzicow uczuciach i emocjach. Charakteryzuje si¢ znaczng
intensywnoscig przezy¢. Rodzice na tym etapie przezywania straty mogg by¢ nadwrazliwi,
podatni na zranienie, majg poczucie niezrozumienia [103].

Trzeci etap zatoby to czas chronienia siebie, izolacji, rozpaczy i wycofania si¢. Rodzice
doswiadczaja duzej utraty energii, stad ich objawy moga przypomina¢ depresj¢. Ich organizmy
domagaja si¢ zwigkszonej ilosci snu i odpoczynku, spowolnienia. Ich naturalng potrzeba jest
wycofanie z kontaktow towarzyskich, przebywanie w samotno$ci. Rodzina i bliskie osoby
moga odbierac ten etap jako negatywny i niepokojacy. Ta faza zatoby moze trwac¢ miesigcami.
Kolejnym, czwartym etapem jest powrot do zdrowia [104].

Po etapie izolacji i wycofania do§wiadczajacy straty stopniowo przejmuja kontrolg nad
swoim zyciem. To czas zapominania, przebaczania, szukania sensu, tworzenia nowej
tozsamosci. Rodzice uczg si¢ na tym etapie zycia bez zmartego dziecka [104].

Pigte stadium to powr6t do codziennosci, czas odnowy, wziecia odpowiedzialnosci za

swoje zycie [104].
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Przezyta Zaloba nie jest rbwnoznaczna z tym, Ze tesknota i Zal nie beda powracac.
Podczas réznych §wiat, rocznic, czy uroczystosci te uczucia bedg towarzyszy¢ rodzicom.
Jednak prawidtowo przezyty i1 zakonczony proces zatoby sprawia, ze powracajacy etap zalu
szybko mija [106].

Patologiczne przezycie zatloby zwigzane jest z jej przedwczesnym zakonczeniem lub
catkowitym brakiem i wycofaniem emocji. Do symptomow nieprawidlowego przezywania
zaloby zalicza si¢ m.in. unikanie oséb, przedmiotow i miejsc, ktore sa zwigzane ze zmartym
dzieckiem, idealizacja zmarlego, utrzymujacy si¢ zal, natr¢tne sny o osobie zmartej, wrogo$¢
wobec $§wiata [102,104].

Czynniki mogace mie¢ wplyw na patologiczny przebieg Zzaloby to cechy osobowosci,
takie jak biernos¢, pesymizm, wczesniej wystepujace zaburzenia nerwicowe lub psychiczne,
trudne doswiadczenia zyciowe oraz brak przygotowania na Smier¢ [105].

Rodzice musza stawi¢ czola cierpieniu podczas zatoby. Niezbedne jest
przezwycigzenie pustki oraz nauczenie si¢ ,,Zycia samodzielnego i niezaleznego, bez dziecka”
[101]. Wazng funkcje w tym czasie stanowi uzyskane wielowymiarowej pomocy, a wsrod
najistotniejszych czynnikOw wspomagajacych przezywanie zaloby jest wsparcie spoteczne.
Jednym z najlepszych zrédetl wsparcia spolecznego w sytuacji kryzysowej sa osoby, ktore
doswiadczyly podobnych probleméw, bedace w podobnej sytuacji. Udziat w grupach wsparcia
dla rodzicéw po stracie daje mozliwos¢ lepszego zrozumienia etapow zatoby, nauki rozumienia
siebie i uczu¢ doswiadczanych po $mierci dziecka, wplywa na zmniejszenie ryzyka
patologicznego przezywania zatoby. Grupy wsparcia ~w przeciwienstwie do grup
samopomocowych prowadzone s3 przez psychologa lub terapeute. Ma on za zadanie
kontrolowanie przebiegu spotkan, dbanie o to, by pojawiajace si¢ silne emocje i przezycia nie
mialy negatywnego wplywu na innych cztonkow i przebieg spotkania, pomaganie w
podejmowaniu kontaktéw miedzy uczestnikami oraz tworzenie klimatu zaufania 1
bezpieczenstwa [106,107].

Nalezy pamigtaé, ze zatoba u matki i ojca dziecka moze by¢ przezywana w odmienny
sposob. Warto edukowaé rodzicoéw w tym zakresie, poniewaz roznice w przezywaniu straty
moga staé sie powodem licznych nieporozumief. Zaloba kobiet jest zwykle bardziej
emocjonalna, za§ m¢zczyzn zadaniowa. Wazne jest by nie ulegac stereotypowi, w ktorym to
matka dziecka jest osobg najbardziej potrzebujaca wsparcia, a ojciec dziecka ma by¢ gtownym

zrodlem jej wsparcia. Mezczyznie nalezy pozwoli¢ na przezycie zaloby we wlasciwy dla niego
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sposob, nie zapominajac o potrzebie zrozumienia oraz nie umniejszajac jego uczu¢ i emocji
[108].

Istotne jest, aby pamigtaé, ze Smier¢ dziecka dotyka , nie tylko matke czy oboje
rodzicow, ale rowniez rodzenstwo zmartego oraz dziadkow, w mniejszym stopniu dalszg
rodzing” [109]. Inni cztonkowie rodziny, a w szczegolnosci dzieci, rowniez wymagaja troski,
rozmow 1 profesjonalnej pomocy. Rodzice mogg chcie¢ chroni¢ swoje dzieci przed bolesnymi
tematami, trudnymi emocjami i mierzeniem si¢ z powagg sytuacji. Jednak unikanie otwartych
rozmow moze spowodowacé poczucie zagubienia i wykluczenia u dziecka. Wazne jest, by
dostosowa¢ sposob prowadzenia rozmowy i jej form¢ do wieku dziecka, a tym samym
mozliwo$ci zrozumienia sytuacji. Wsparcie okazane dzieciom w przezywaniu przez nie
procesu zatoby chroni je przed negatywnymi skutkami i zaburzeniami, ktére moga si¢ ujawnic
w pozniejszym czasie [110].

Smier¢ dziecka moze prowadzié¢ do kryzysu, dlatego wsparcie powinno byé udzielane
calej rodzinie, poniewaz “zaburzenie rownowagi dotyczy zaréwno jednostki, poszczegolnych
cztonkow rodziny, jak rowniez catego systemu” [109].

Smieré dziecka zmusza rodzing do wypekienia okreslonych zadan, takich jak
modyfikacja struktury czy ponownego dokonania podziatu rol. Pojawiajace si¢ kryzysy moga
prowadzi¢ do pogorszenia relacji migdzy jej czlonkami a nawet zerwania Wwigzi
i jej rozpadu [109,111].

Smieré¢ dziecka moze rowniez stanowié okazje do wewnetrznego wzrostu i zmiany
swojego zycia na lepsze. Wptywa na to m.in. czas od utraty dziecka, otrzymane wsparcie oraz
swiadomos¢, ze istniejg miejsca i osoby, ktore sg gotowe nies¢ pomoc i wsparcie rodzicom.
Istotne jest prawidtowe przezycie zaloby, spdjnos¢ rodzicow i zbiezny system wyznawanych
warto$ci oraz posiadanie zyciowych celow, ktore beda rodzicow angazowac, np. posiadanie
innych dzieci, dla ktorych rodzice beda cheieli podjaé probe 1 wysitek walki o kolejne lata zycia
[112,1113].

Inne formy wsparcia

Wsrod podstawowych potrzeb medycznych i1 emocjonalnych rodzin objetych
wsparciem hospicjum perinatalnego nie mozna pomija¢ potrzeb socjalnych dziecka i jego
rodziny. Zadaniem pracy socjalnej jest ,,rozwigzywanie problemow w relacjach migdzyludzkich

oraz wspieranie i wyzwalanie ludzi w celu podniesienia ich poziomu zZycia” [114].
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Do prawidtowego spetniania idei hospicyjnej, ktora troszczy si¢ zarowno o medyczne,
jak i pozamedyczne elementy opieki nieuleczanie chorych, niezbedna jest wspotpraca zespotu
hospicyjnego z pracownikiem socjalnym. Rolg pracownika socjalnego w opiece paliatywno-
hospicyjnej jest dzialanie na rzecz poprawy jakosci zycia calej rodziny, wspierania
i towarzyszenia u kresu zycia dziecka i po jego $mierci [114,115].

Wsparcie socjalne rozpoczyna si¢ od przeprowadzenia wywiadu socjalnego
oceniajgcego stan 1 sytuacje rodziny dziecka. Nastepnie w miar¢ mozliwosci pracownik
socjalny udziela wsparcia dopasowanego do stwierdzonych potrzeb rodziny, m.in. poprzez
tworzenie pism, pisanie podan, wypetnianie formularzy urzgdowych, udziela porad z zakresu
praw pacjenta, omawia uprawnienia wynikajace z przepisOw prawa. Pomoc socjalna wigze si¢
takze z udzielaniem informacji o dostepnych formach pomocy, przystugujacych §wiadczeniach.
Rodziny bedace pod opieka hospicjum moga liczy¢ na pomoc w uzyskiwaniu $wiadczen z
pomocy spolecznej i organizacji pozarzadowych. Udzielane wsparcie socjalne ma na celu
dostrzezenie, okreslenie 1 dazenie do przesunigcia barier spotecznych spowodowanych
nieuleczalng chorobg dziecka [114,115].

Pracownicy socjalni, by moéc w pelni profesjonalnie sprawowaé swoje obowigzki
i udziela¢ fachowego wsparcia powinni posiada¢ wiedzg¢ z zakresu wielu dziedzin, nie tylko
socjologii, ale tez psychologii, pedagogiki, prawa czy medycyny. Waznym zadaniem
pracownika socjalnego jest dziatalno§¢ edukacyjna spoteczenstwa zwigzana z tematyka opieki
paliatywnej. Moga oni pelni¢ réwniez funkcje koordynatora wolontariatu hospicyjnego.
Wspdlpraca z rodzing i udzielanie wsparcia socjalnego nie konczy si¢ w momencie $mierci
dziecka, poniewaz hospicja za swoje zadanie uwazaja rowniez wsparcie w zatobie. Pracownik
socjalny pomaga réwniez rodzicom w przywracaniu aktywnosci spotecznej 1 wspdlnie z nimi
tworzy sie¢ wsparcia spotecznego [116].

Rodzina w obliczu $miertelnej choroby dziecka, czgsto ma trudnosé
w dostosowaniu si¢ do nowych warunkow. Pojawiaja si¢ pytania o sens egzystencji, dalszej
potrzeby wspdlnego zycia. W zwigzku z tym poza wsparciem medycznym zachodzi potrzeba
udzielenia wsparcia emocjonalnego oraz duchowego. Pomoc duchowo-religijng w glowne;j
mierze niesie ksigdz. Peini on role powiernika, zapewnia poczucie bezpieczenstwa, dodaje
otuchy, wiary oraz podejmuje proby wyzwalania nadziei. Jego gtléwnym zadaniem jest postuga
religijna poprzez odprawianie mszy $w., udzielanie sakramentoéw, przygotowanie na $mier¢
dziecka i wspieranie rodziny w procesie zatoby. Ksigdz wspotpracuje z pozostatymi czlonkami

zespotu hospicyjnego, lekarzami, pielegniarkami, psychologami [2,3,5, 117-121].
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Duszpasterze pracujacy w placowkach zwigzanych z ochrong zdrowia powinni
sprawowac opieke duchowa takze nad osobami niereligijnymi i niewierzacymi oraz nie tylko
pacjentami i ich rodzinami, ale rowniez nad zespotem sprawujacym opieke nad podopiecznymi
oraz wolontariuszami. Wazne, zeby kaptan byl czlowiekiem otwartym 1 posiadajagcym
umiejetnos¢ latwego nawigzywania kontaktu oraz posiadal podstawowa wiedze
psychologiczng, a takze medyczng [122, 123].

Opieka paliatywno-hospicyjna zapewniajaca holistyczng opieke nad chorym i jego
rodzing, w tym duchowq i religijng, jest przyktadem interdyscyplinarnej wspotpracy miedzy
pracownikami oraz wolontariuszami, jak rowniez systemami ochrony zdrowia, organizacjami

pozarzadowymi i pomocg spoteczng [122, 123].

60



Cel pracy

Cel glowny

Ocena potrzeby funkcjonowania hospicjow perinatalnych w percepcji studentow

kierunkow medycznych i pracownikow ochrony zdrowia.

Cele szczegolowe

1. Poznanie:
e opinii studentow i pracownikow na temat dziatalnosci hospicjow perinatalnych,
e wiedzy studentow i1 pracownikdéw na temat dziatalnosci hospicjow perinatalnych,
e opinii studentéw 1 personelu medycznego na temat kontaktu z rodzicami,
u ktérych dziecka wykryto wadg letalna,
e opinii  studentow i  personelu medycznego na temat emocji i relacji
z najblizszymi po wykryciu wady letalnej u dziecka.
2. Ocena w grupie studentow i pracownikoéw stopnia:
e rozumienia empatycznego innych ludzi,
e zadowolenia z zycia,
e sily przekonan religijnych.

3. Sprawdzenie zaleznosci pomiedzy postrzeganiem potrzeby funkcjonowania
1 dziatalno$ci  hospicjow perinatalnych a wiekiem, pficia, statusem spotecznym,
kierunkiem studiow (lekarki, pielggniarstwo, potoznictwo), rodzajem wykonywanego
zawodu medycznego (lekarz, pielegniarka, potozna), stazem pracy, stopniem
rozumienia empatycznego innych ludzi, zadowolenia z Zycia 1 sily przekonan

religijnych.
Hipotezy badawcze

1. Wiedza na temat perinatalnej opieki paliatywnej wsroéd studentow i1 pracownikow
ochrony zdrowia jest niewystarczajaca.

2. Swiadomo$é potrzeby dziatalnosci hospicjow perinatalnych i przekonanie o
konieczno$ci kierowania do nich kobiet po wykryciu wady letalnej u ptodu jest

niewielka.
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3. Studenci i pracownicy medyczni nie sg odpowiednio przygotowani do prowadzenia
rozmow o niepomysinych diagnozach i1 $mierci.
4. Wykrycie wady letalnej u dziecka w opinii otoczenia wigze si¢ z pojawieniem Kryzysu

w rodzinie i pogorszeniem relacji z najblizszymi.

Aspekt praktyczny

Wyniki badania pozwolity na stwierdzenie potrzeby tworzenia hospicjow perinatalnych,
zasad ich funkcjonowania i finansowania, mozliwoséci ich wspolpracy ze szpitalami
potozniczymi oraz konieczno$ci wprowadzenia tresci na ich temat do programow ksztatcenia
na studiach wyzszych tworzenia i utrwalania nowych standardéw postgpowania, zwtaszcza w
stosunku do kobiety, ktora otrzymala niepomysing informacj¢ dotyczaca stanu zdrowia jej

nienarodzonego jeszcze dziecka.
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Material i metoda

Dane ogolne

Badania przeprowadzono w okresie od marca 2017 roku do lutego 2019 roku, po

uzyskaniu zgody:

Komisji Bioetycznej Uniwersytetu Medycznego w Biatymstoku (uchwata nr R-I-
002/366/2016),

Dziekana Wydzialu Nauk o Zdrowiu Uniwersytetu Medycznego w Bialymstoku,
Dziekana Wydzialu Lekarskiego z Oddziatem Stomatologii i Oddziatem Nauczania
w Jezyku Angielskim Uniwersytetu Medycznego w Biatymstoku,

Dyrekcji Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego w Biatymstoku,

Dyrekceji Uniwersyteckiego Dziecigcego Szpitala Klinicznego w Biatymstoku,
Dyrekcji ~ Wojewodzkiego ~ Szpitala ~ Zespolonego im. J.  Sniadeckiego

w Biatymstoku.

W badaniu zastosowano metode¢ sondazu diagnostycznego z wykorzystaniem:

autorskiego kwestionariusza, skonstruowanego specjalnie dla potrzeb niniejszego
badania,

Skali subiektywnej oceny zamoznos$ci rodziny (PFW - Perceived Family Wealth),
Skali oceny zamoznosci rodziny (FAS - Familly Afluence Scale),

Standaryzowanej Skali Satysfakcji z Zycia (SWLS The Satisfaction with Life Scale),
Dienera, Emmons, Larsena, Griffina - Standaryzowana Skali Satysfakcji z zycia W
polskiej  Juczynskiego), wersja dla innych profesjonalistow, nie bedacych
psychologami, do oceny, w jakim stopniu badany odnosi si¢ do swojego
dotychczasowego,

Kwestionariusza Sity Wiary Religijnej Santa Clara (SCSORF),

Kwestionariusza Rozumienia Empatycznego innych ludzi — KRE-2 autorstwa Andrzeja

Weglinskiego.

Szczegotowy opis narzedzi badawczych

Autorski kwestionariusz ankietowy zostal skonstruowany specjalnie dla potrzeb

niniejszego badania i sktadat si¢ z ponizszych czesci:
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o (Czes¢ I - pte¢, wiek, zawdd, staz pracy lub kierunek, rok studiow.

e C(Czes¢ I - 31 pytan odnosnie oceny wiedzy oraz opinii na temat dzialalno$ci
hospicjoéw perinatalnych.

e (Cze$¢ III - 27 pytan odnosnie opinii na temat kontaktu personelu medycznego z
rodzicami, u ktorych dziecka wykryto wadg letalna.

e (ze$¢ IV- 6 pytan odnosnie opinii na temat emocji i relacji z najblizszymi po

wykryciu wady letalnej u dziecka.

Kwestionariusz subiektywnej oceny zamoznosci rodziny (PFW - Perceived Family
Wealth) zawiera jedno pytanie [129]: Jak Pani sadzi, czy Pani rodzina jest bogata, to znaczy
czy dobrze si¢ jej powodzi?. Na pytanie to badani musza wybrac¢ jedng z odpowiedzi: bardzo

bogata, raczej bogata, przeci¢tna, raczej biedna lub biedna [129].

Skala zasobéw materialnych rodziny (FAS - Familly Afluence Scale) zawiera cztery
pytania [129,130]:
e Czy Twoja rodzina posiada samochod osobowy lub wieloosobowy (np. typu van)?
o Czy masz wlasny pokdj dla Twojego wylgcznego uzytku?
o Jle razy w ostatnich 12 miesigcach wyjezdzales ze swojq rodzing na wakacje lub
e Swieta poza miejsce zamieszkania?
o [le komputerow nalezy do Twojej rodziny?
Przyznaje si¢ za odpowiedz: nie - 0 pkt., tak - 1 pkt., dwa i wigcej - 2 pkt.
Przyjeto uznawac, za poziom FAS [129,130]
e Dbardzo niski - wynik 0-1 punktow,
e niski 2-3,
e przeci¢tny 4-5,
e wysoki powyzej 6 punktow

Skala Satysfakcji z Zycia - SWLS - The Satisfaction With Life Scale, Dienera,
Emmons, Larsena, Griffina, w polskiej Juczynskiego, wersja dla innych profesjonalistow,
nie bedacych psychologami zawiera 5. stwierdzen, w ktorych badany oceniat w jakim stopniu
kazde z nich odnosi si¢ do jego dotychczasowego zycia, gdzie [131]:

e 1 - oznaczalo - zupetnie nie zgadzam sie,
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2 - nie zgadzam sig,

3 - raczej nie zgadzam sig,

4 - ani sie zgadzam, ani nie zgadzam,
5 - raczej zgadzam sie,

6 - zgadzam sie

7 - catkowicie zgadzam sig.

Uzyskane oceny podlegaty sumowaniu, za$ ogolny wynik oznaczat stopien satysfakcji

z whasnego zycia. Zakres wynikéw mogt miesci¢ si¢ w granicach od 5 do 35 punktow,

przy czym im wyzszy wynik, tym wigksze poczucie satysfakcji z zycia [131]:

5 — 9 pkt. — osoba zdecydowanie niezadowolona ze swojego zycia,

10 — 14 pkt. — osoba bardzo niezadowolona ze swojego zycia,

15 — 19 pkt. — osoba raczej niezadowolona ze swojego zycia,

20 pkt. — osoba ani zadowolona, ani niezadowolona ze swojego zycia,
21 — 25 pkt. — osoba raczej zadowolona ze swojego zycia,

26 — 30 pkt. — osoba bardzo zadowolona ze swojego zycia,

31 — 35 pkt. — osoba zdecydowanie zadowolona ze swojego zycia.

W interpretacji wyniku stosowano si¢ takze do wtasciwosci charakteryzujacych skale

stenowg (tabela V). Wyniki w granicach 1 - 4 stena przyjeto traktowac, jako wyniki niskie, zas$

w granicach 7-10 stena jako wysokie, co odpowiada obszarowi okoto 33% wynikow

najnizszych i tyle samo najwyzszych w skali. Wyniki w granicach 5 i 6 stena traktowano jako

przecigtne.

Tabela V. Charakterystyka skali stenowej w SLWS, zrodto [125].

Punkty - Wynik surowy Sten

5-9 1
10-11 2
12-14 3
15-17 4
18-20 5
21-23 6
24-26 7
27-28 8
29-30 9
31-35 10

65



Material i metoda

Wskaznik rzetelnosci (alfa Cronbacha) SWLS, ustalony w badaniu 371 os6b dorostych
wynosi 0,81. Wskaznik statosci skali, ustalony w dwukrotnym badaniu grupy 30 osob
w odstepie szeSciu tygodni, wyniost 0,86 [131].

Kwestionariusz byt zakupiony przez Zaklad Zintegrowanej Opieki Medycznej
w Pracowni Testow Psychologicznych Polskiego Towarzystwa Psychologicznego Sp. z 0. o.w

Warszawie.

Kwestionariusz Sily Wiary Religijnej Santa Clara (SCSORF) jest krotkim i prostym
W uzyciu narzedziem majacym zastosowane praktycznie dla kazdej populacji, niezaleznie od
prezentowanego przez nig wyznania religijnego [132-138]. Kwestionariusz wykorzystano za
zgoda dr Marcina Wnuka.

Przy jego uzyciu mozna dokona¢ pomiaru sily wiary religijnej niezaleznie od
prezentowanego wyznania religijnego oraz praktyk religijnych charakterystycznych dla danej
doktryny religijnej.

W kwestionariuszu ktadzie si¢ nacisk na wiare w Boga, ktora jest zrodlem pocieszenia,
inspiracji, sensu i celu w zyciu, stanowigc centrum wokot ktorego dokonuje sie identyfikacja
oraz ksztatltowanie poczucia tozsamo$ci. W zwigzku z tym stowem najczgséciej uzywanym
w kwestionariuszu jest wiara. Pojawia si¢ ono w siedmiu z dziesigciu pozycjach kwestionariu-
sza w takich stwierdzeniach jak: ,, Moja wiara jest dla mnie wyjgtkowo wazna", ,, Spostrzegam
mojq wiare jako Zrodlo inspiracji”, ,, Spostrzegam mojq wiare jako dostarczajgcg sensu i celu
w zyciu", ,, Moja wiara ma wplyw na wiele moich decyzji”, itp. [132-140].

Kwestionariusz SCSORF sktada si¢ z 10 pytan dotyczacych przekonan religijnych,
ktoére sa niezalezne od prezentowanego przez badanych wyznania religijnego. Analiza
czynnikowa potwierdzita, iz uzyte w nim pytania wchodza w sktad jednego wymiaru, ktory
mozna okresli¢ jako sila przekonan religijnych. Im wyzszy wynik uzyskany
w kwestionariuszu, tym wyzszy poziom religijnosci.

Kwestionariusz posiada zadawalajace wilasciwosci psychometryczne. Jest to
jednoczynnikowa miara, ktorej rzetelno$¢ mierzona za pomocg wspotczynnika
a-Cronbacha w zaleznos$ci od badanej populacji waha si¢ od 0,93 do 0,97.

Poszczegolne pozycje kwestionariusza zostaty przettumaczone przez dr Wnuka, a
poprawno$¢ tlumaczenia weryfikowana byta przez absolwenta filologii angielskiej posia-

dajacego jednoczes$nie socjologiczne wyksztatcenie [132-140].

66



Material i metoda

Kwestionariusz Rozumienia Empatycznego innych ludzi — KRE-2 autorstwa
Andrzeja Weglinskiego oparty jest na koncepcji empatii, rozumianej jako syndrom
emocjonalno-poznawczy [141-144].

Do emocjonalnych (uczuciowych) skladnikow empatii zalicza si¢: wrazliwo$¢ na
uczucia innych osob, zdolno$¢ do uczestniczenia w cudzych emocjach, czasowa identyfikacje
ze statusem innych.

Za poznawcze sktadniki empatii uwaza si¢: uznanie punktu widzenia innych oséb i
przyjmowanie ich spotecznej roli.

Ostatecznie Weglinski wyodrgbnil pie¢ nastepujacych tendencji empatycznych:
wspotdzwieczenie emocjonalne z innymi ludZzmi, sympatyzowanie z innymi przezy¢
przyjemnych i przykrych, wrazliwos$¢ na przezycia innych ludzi, wezuwanie si¢ w przezycia
innych oraz gotowo$¢ poswigcenia si¢ dla innych [141-144].

Test sktadal si¢ z 33 itemdw, na ktore badany udzielat odpowiedzi: ,,tak”, ,,raczej tak”,
Hraczej nie”, ,nie” 1 mierzyt wspoldzwigczenie emocjonalne z innymi ludZzmi,
sympatyzowanie z nimi, wrazliwo$¢ 1 wczuwanie si¢ w cudze przezycia oraz gotowos$¢ do
poswigcania si¢ dla innych.

Przy obliczaniu wynikéw przyjeto, zgodnie z wytycznymi autora, czterostopniowg
skale ocen kazdego twierdzenia inwentarza, wykorzystujac przeliczniki wg wzoru A lub B
oraz w zaleznosci od ptci [141-144]:

Wzér A, dostosowany jest do pytan 1—12, 14—19, 21—26, 31—33, gdy
odpowiedzig diagnostyczng jest ,,tak”. Punkty oblicza si¢ zgodnie z zasada: ,,tak” — 3 pkt,
,raczej tak” — 2 pkt, ,,raczej nie” — 1 pkt, ,,nie” — O pkt.

Wzér B, do pytan: 13,20, 27, 28, 29, 30, gdy odpowiedzig diagnostyczna jest ,,Nie".

Punkty przydziela si¢ wedlug wzoru: ,nie” — 3 pkt, ,,raczej nie” — 2 pkt, ,,raczej tak” —
1 pkt., ,,tak” — O pkt.

Wyniki koncowe zawieraja si¢ migdzy 0 a 99, gdzie im wyzszy byt wynik, tym wyzszy
poziom empatii, a odpowiednim grupom powyzszych wartosci przypisane byty steny od 10 do
1 [141-144].

Kwestionariusz posiada odpowiednie wlasciwosci psychometryczne. Rzetelnos¢ KRE
obliczona zostata wedlug wzoru Spermana-Browna wyniosta rtt = 0,91, po zastosowaniu
poprawki Gaylorda rtt = 0,90.

Stabilno$¢ wynikow KRE wyniosta rtt = 0,77 po trzech tygodniach, a po dziesigciu
miesigcach rtt = 0,66.
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Trafno$¢ zbadano metodg roznic miedzygrupowych, $wiadczy o niej takze stosunkowo

wysoka korelacja r = 0,60 z Kwestionariuszem Empatii Emocjonalnej Mehrabiana i Epstejna
[141-144].

Charakterystyka grupy badanej

Badaniem objeto:
450 studentow Uniwersytetu Medycznego w Biatymstoku, w tym:
o 150 studentow kierunku lekarskiego,
o 150 studentow pielegniarstwa,
o 150 studentéw potoznictwa.
450 pracownikéw ochrony zdrowia, w tym:
o 150 lekarzy,
o 150 pielegniarek,
o 150 potoznych.

Analiza statystyczna

W grupie studentdéw i1 pracownikow medycznych dokonano analizy wptywu wybranych

czynnikow na poglady zwigzane z perinatalng opieka paliatywng 1 kwestiami z nig

powigzanymi.

Rozwazane czynniki to:

kierunek studiéw/wykonywany zawdd;

wiek (tylko w grupie pracownikéw, wsrod studentow rozktad wieku jest niemal
jednorodny — 434 osoby (ponad 96%) jest w wieku 19-25 lat;

pte¢;

sytuacja materialna;

stopief rozumienia empatycznego innych ludzi (KRE);

zadowolenie z zycia (SWLS);

sita przekonan religijnych.

Analiza wptywu kierunku studiow/wykonywanego zawodu, wieku, ptci i sytuacji
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materialnej polegata na zestawieniu rozkltadu procentowego odpowiedzi w porownywanych
grupach 1 ocenie istotno$ci statystycznej réznic pomi¢dzy nimi za pomocg testu niezaleznosci
chi-kwadrat.

W celu poréwnania pogladéw 0sdb o réznym stopniu rozumienia empatycznego,
dokonano podziatu badanej zbiorowosci na cztery kategorie wzgledem wartosci kwartyli dla
punktowej miary wyliczonej z KRE (jest to tak zwany podziat kwartylowy). Otrzymano w ten
sposOb cztery niemal rownoliczne grupy, ktore mozna okreslic jako osoby z niskim,
przecietnym, wysokim i bardzo wysokim poziomem rozumienia empatycznego. Grupy te
porownywano ze wzgledu na poglady na temat perinatalnej opieki paliatywne;.

W analogiczny sposob zgrupowano wartosci miar zadowolenia z zycia (SWLS)
1 sity przekonan religijnych, uzyskujac dla kazdej z tych skal podziat na cztery roztaczne grupy.

Dodatkowo, na potrzeby analiz dokonano potaczenia niektérych grup — dla czynnikow
niezaleznych oraz wariantéw odpowiedzi — dla rozwazanych wyznacznikow opinii. Czynnos¢

ta byta podyktowana matg liczno$cia niektdrych zbiorowosci.
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Wyniki - grupa studentow

Czynniki wplywajace na opini¢ na temat potrzeby dzialalnosci hospicjow perinatalnych

Kierunek studiow

Roéznice w podejsciu studentow réznych kierunkow do zagadnien zwigzanych

z potrzebg perinatalnej opieki paliatywnej sa wyraziste, co potwierdzaja (jako istotne

statystycznie) wyniki testu niezaleznosci chi-kwadrat.

Aborcji eugenicznej nie akceptowaly potozne i pielegniarki, zas duzo bardziej liberalne

podejscie prezentowali przyszli lekarze. By¢ moze zalezno$¢ ta jest po czesci spowodowana

odmienng strukturg ptci studentow na poszczeg6lnych wydziatach (tabela VI).

Tabela V1. Osobiste podejscie do aborcji eugenicznej — kierunek studiow.

Osobiste podejscie do Kierunek studiow Razem
aborcji eugenicznej (p = 0,0000***)
lekarski poloznictwo | pielegniarstwo
akceptuje 86 (57,3%) 53 (35,3%) 46 (30,7%) 185
nie akceptuje 25 (16,7%) 40 (26,7%) 38 (25,3%) 103
nie mam zdania 39 (26,0%) 57 (38,0%) 66 (44,0%) 162
Razem 150 150 150 450

Studenci kierunku lekarskiego zdecydowanie rzadziej uwazali, ze aborcja eugeniczna

powinna by¢ zakazana (Tabela VII).

Tabela VII. Zakaz aborcji ze wzgledow eugenicznych — kierunek studiow.

Czy aborcja eugeniczna Kierunek studiéw Razem
powinna zostaé zakazana? (p = 0,0000***)
lekarski poloznictwo | pielegniarstwo
zdecydowanie tak 18 (12,0%) 11 (7,3%) 15 (10,0%) 44
raczej tak 8 (5,3%) 21 (14,0%) 21 (14,0%) 50
nie mam zdania 22 (14,7%) | 55 (36,7%) 56 (37,3%) 133
raczej nie 34 (22,7%) | 34 (22,7%) 33 (22,0%) 101
zdecydowanie nie 68 (45,3%) | 29 (19,3%) 25 (16,7%) 122
Razem 150 150 150 450
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Niemal polowa studentow kierunku lekarskiego po wykryciu wady letalnej zalecataby
przerwanie cigzy. Wsrod pielggniarek taka odpowiedz stanowita mniej wigcej jedng czwarta,

a wsrod potoznych jedng trzecig (Tabela VIII).

Tabela VIII1. Decyzja po wykryciu wady letalnej - kierunek studiow.

Korzystniejsza decyzja Kierunek studiéw Razem
po wykryciu wady letalnej? (p = 0,0004***)
lekarski poloznictwo | pielegniarstwo
terminacja cigzy 72 (48,0%) | 48 (32,0%) 37 (24,7%) 157
kontynuacja cigzy 20 (13,3%) 31 (20,7%) 26 (17,3%) 77
nie mam zdania 58 (38,7%) 71 (47,3%) 87 (58,0%) 216
Razem 150 150 150 450

Duza odmienno$¢ odpowiedzi dotyczyla takze kierowania matek do hospicjow
perinatalnych od razu po wykryciu wady letalnej. Tu najwigcej odpowiedzi twierdzacych byto
wsrod przysztych potoznych (ponad 50%), nieco mniej wsrdd przysztych lekarzy (ok. 40%),
a najmniej wérod studentow pielegniarstwa (ok. 25%). Wyniki obrazuje Tabela IX.

Tabela IX. Kierowanie do hospicjéw perinatalnych — kierunek studiow.

Kierowanie do hospicjow Kierunek studiow Razem
perinatalnych od razu (p = 0,0000***)
po wykryciu wady letalnej lekarski poloznictwo | pielegniarstwo
tak 59 (39,3%) 77 (51,3%) 40 (26,7%) 176
nie 25 (16,7%) 8 (5,3%) 15 (10,0%) 48
nie mam zdania 66 (44,0%) 65 (43,3%) 95 (63,3%) 226
Razem 150 150 150 450

Plec¢
Na kierunkach medycznych dominujg kobiety, jednak grupa me¢zczyzn byla na tyle
liczna, ze mozna byto dokona¢ analizy pordwnawczej pogladéw obu grup (Tabela X).
Megzczyzni byli zwolennikami skrajnych postaw, na co wskazuje fakt, iz dwa razy
czesciej niz kobiety byli zdecydowanymi przeciwnikami zakazu aborcji eugenicznej i dwa razy
czesciej niz kobiety zdecydowanie taki zakaz popierali. Kobiety czeéciej wybieraty odpowiedzi

mniej jednoznaczne (Tabela XI).
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Tabela X. Osobiste podejscie do aborcji eugenicznej — plec.

Osobiste podejscie do aborcji eugenicznej Plec Razem
(p = 0,0056**)
kobieta mezczyzna
akceptuje 153 (38,4%) 32 (61,5%) 185
nie akceptuje 94 (23,6%) 9 (17,3%) 103
nie mam zdania 151 (37,9%) 11 (21,2%) 162
Razem 398 52 450
Tabela XI. Zakaz aborcji ze wzgledéw eugenicznych — plec.
Czy aborcja eugeniczna powinna Plec¢ Razem
zosta¢ zakazana? (p = 0,0001***)
kobieta mezczyzna
zdecydowanie tak 35 (8,8%) 9 (17,3%) 44
raczej tak 49 (12,3%) 1 (1,9%) 50
nie mam zdania 126 (31,7%) 7 (13,5%) 133
raczej nie 92 (23,1%) 9 (17,3%) 101
zdecydowanie nie 96 (24,1%) 26 (50,0%) 122
Razem 398 52 450

Pte¢ nie wptywata w znamienny statystycznie sposob na sugerowang decyzje odnosnie
cigzy po wykryciu wady letalnej. Wigcej o kilkanascie punktow procentowych mezczyzn

wybieralo opcj¢ przerwania cigzy, lecz wyniku tego nie mozna uogoélnia¢, gdyz moze by¢

kwestig przypadku (Tabela XII).

Tabela XII. Decyzja po wykryciu wady letalnej- ptec.

Korzystniejsza decyzja po wykryciu Ple¢ Razem
wady letalnej? (p =0,1868)
kobieta mezczyzna
terminacja cigzy 133 (33,4%) 24 (46,2%) 157
kontynuacja cigzy 69 (17,3%) 8 (15,4%) 77
nie mam zdania 196 (49,2%) 20 (38,5%) 216
Razem 398 52 450

Roéznica w pogladach na kolejng kwestie pomiedzy studentami plci zenskiej
1 meskiej byla istotna statystycznie, ale nie az tak wyrazna jak dla poprzednich pytan —
o ok. 10 punktow procentowych wiecej mezczyzn niz kobiet odpowiedziato twierdzaco na
pytania odnosnie kierowania kobiet do hospicjow perinatalnych od razu po wykryciu wady

letalnej (Tabela XI1I).
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Tabela XII1. Kierowanie do hospicjow perinatalnych — ptec.

Kierowanie do hospicjow perinatalnych Ple¢ Razem
od razu po wykryciu wady letalnej (p = 0,0279%)
kobieta mezczyzna
tak 160 (40,2%) 16 (30,8%) 176
nie 37 (9,3%) 11 (21,2%) 48
nie mam zdania 201 (50,5%) 25 (48,1%) 226
Razem 398 52 450

Sytuacja materialna

Do analizy wykorzystano subiektywng oceng zamoznosci rodziny (PFW), uznajac, iz
lepiej oddaje ona odczucia ankietowanych osOb 1 stan rzeczywisty niz skala FAS.

Analizy dokonano w dychotomicznym podziale na grupe okreslang jako ,.bogata”
1,,przecietna” — pozostate, mniej liczne kategorie wtaczono do tych dwoch.

Rozktad odpowiedzi na zadne z rozwazanych ponizej pytan nie zalezat w statystycznie
istotny sposob od zamoznosci rodziny. Pewne, zblizone do poziomu istotnosci statystycznie
roznice (wartos¢ prawdopodobienstwa testowego p nieco ponad 0,05), dotyczyly jedynie
kwestii zakazu aborcji eugenicznej, za ktorg opowiedziato si¢ relatywnie wigcej oséb z grupy

,,bogatej” (Tabela XIV-XVII).

Tabela XIV. Osobiste podejscie do aborcji eugenicznej — Sytuacja materialna.

Osobiste podejscie do aborcji Ocena zamoznosci rodziny [PFW] Razem
eugenicznej (p =0,1492)
bogata przeci¢tna
akceptuje 37 (44,0%) 148 (40,4%) 185
nie akceptuje 24 (28,6%) 79 (21,6%) 103
nie mam zdania 23 (27,4%) 139 (38,0%) 162
Razem 84 366 450
Tabela XV. Zakaz aborcji ze wzgledow eugenicznych — sytuacja materialna.
Czy aborcja eugeniczna powinna Ocena zamozno$ci rodziny [PFW] Razem
zostaé zakazana? (p =0,0737)
bogata przeci¢tna
zdecydowanie tak 13 (15,5%) 31 (8,5%) 44
raczej tak 12 (14,3%) 38 (10,4%) 50
nie mam zdania 16 (19,0%) 117 (32,0%) 133
raczej nie 18 (21,4%) 83 (22,7%) 101
zdecydowanie nie 25 (29,8%) 97 (26,5%) 122
Razem 84 366 450
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Tabela XVI. Decyzja po wykryciu wady letalnej — sytuacja materialna.

Korzystniejsza decyzja po Ocena zamoznos$ci rodziny [PFW] Razem
wykryciu wady letalnej? (p =0,8602)
bogata przecietna
terminacja cigzy 28 (33,3%) 129 (35,2%) 157
kontynuacja cigzy 16 (19,0%) 61 (16,7%) 77
nie mam zdania 40 (47,6%) 176 (48,1%) 216
Razem 84 366 450
Tabela XVII. Kierowanie do hospicjow perinatalnych — sytuacja materialna.
Kierowanie do hospicjow Ocena zamoznoSci rodziny [PFW] Razem
perinatalnych od razu po wykryciu (p =0,9294)
wady letalnej bogata przeci¢tna
tak 33 (39,3%) 143 (39,1%) 176
nie 8 (9,5%) 40 (10,9%) 48
nie mam zdania 43 (51,2%) 183 (50,0%) 226
Razem 84 366 450

Poziom rozumienia empatycznego innych ludzi

Osoby z wyzszym poziomem rozumienia empatycznego rzadziej akceptowaty aborcje

eugeniczng — zalezno$¢ ta byla istotna statystycznie.

Wyniki obrazuje Tabela XVIII.

Tabela XVII1. Osobiste podejscie do aborcji eugenicznej — rozumienie empatyczne ludzi.

Osobiste podejscie do Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
aborcji eugenicznej (p = 0,0375%)

niski przecietny WysoKi bardzo
wysoKi

akceptuje 47 (46,1%) | 56 (47,1%) | 36 (35,0%) | 46 (36,5%) 185

nie akceptuje 13 (12,7%) | 24 (20,2%) | 32 (31,1%) | 34 (27,0%) 103

nie mam zdania 42 (41,2%) | 39 (32,8%) | 35(34,0%) | 46 (36,5%) 162

Razem 102 119 103 126 450

Znamiennych réznic nie byto w opinii na temat zakazu aborcji eugenicznej, choc i tu

wystepowata podobna tendencja do zwigkszania si¢ liczby zwolennikéw zakazu wraz ze

wzrostem poziomu rozumienia empatycznego.

Wyniki obrazuje Tabela XIX.
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Tabela XIX. Zakaz aborcji ze wzgledéw eugenicznych — rozumienie empatyczne ludzi.

Czy aborcja Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
eugeniczna (p =0,1622)
powinna zosta¢ niski przecietny | wysoki | bardzo wysoki
zakazana?
zdecydowanie tak 7 (6,9%) 10 (8,4%) | 12 (11,7%) 15 (11,9%) 44
raczej tak 6 (5,9%) 10 (8,4%) | 14 (13,6%) 20 (15,9%) 50
nie mam zdania 28 (27,5%) | 40 (33,6%) | 36 (35,0%) 29 (23,0%) 133
raczej nie 28 (27,5%) | 25 (21,0%) | 20 (19,4%) 28 (22,2%) 101
zdecydowanie nie | 33(32,4%) | 34 (28,6%) | 21 (20,4%) 34 (27,0%) 122
Razem 102 119 103 126 450

Znamienne statystycznie zaleznos$ci wystepowaty takze dla dwoch kolejnych poréwnan.
To osoby z nizszym poziomem rozumienia empatycznego czg¢sciej wskazywaly na terminacje
cigzy po wykryciu wady letalnej, natomiast rzadziej widziaty konieczno$¢ kierowania do

hospicjow perinatalnych od razu po wykryciu wady u dziecka.

Wyniki obrazujg Tabela XX i Tabela XXI.

Tabela XX. Decyzja po wykryciu wady letalnej — rozumienie empatyczne ludzi.

Korzystniejsza Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
decyz_ja po (p = 0,0160%)
wykryciu wady niski przecietny wysoki bardzo
letalnej wysoki

terminacja cigzy 44 (43,1%) | 44 (37,0%) | 26 (25,2%) | 43 (34,1%) 157
kontynuacja cigzy 10 (9,8%) 15 (12,6%) | 22 (21,4%) | 30 (23,8%) 77
nie mam zdania 48 (47,1%) | 60 (50,4%) | 55 (53,4%) | 53 (42,1%) 216
Razem 102 119 103 126 450

Tabela XXI. Kierowanie do hospicjow perinatalnych — rozumienie empatyczne ludzi.

Kierowanie do Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
hospicjow (p = 0,0223%*)
perinatalnych od razu niski przecietny |  wysoki bardzo
po wykry0|u_ wady wysoki
letalnej
tak 27 (26,5%) | 50 (42,0%) | 37 (35,9%) | 62 (49,2%) 176
nie 14 (13,7%) | 9(7,6%) | 14 (13,6%) | 11 (8,7%) 48
nie mam zdania 61 (59,8%) | 60 (50,4%) | 52 (50,5%) | 53 (42,1%) 226
Razem 102 119 103 126 450
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Zadowolenie z zycia

Zadowolenie z zycia nie roznicowato tak wyraznie odpowiedzi na rozwazane ponizej
pytania.

Jedynie w przypadku odpowiedzi o postgpowania po wykryciu wady letalnej, zaleznos¢
byla statystycznie istotna, cho¢ trudno o jednoznaczng interpretacje wynikow, bowiem odsetek
zwolennikdéw przerwania cigzy byt wiekszy u 0sob z niskim zadowoleniem z Zycia, ale takze u
tych bardzo zadowolonych z zycia.

Wyniki przedstawiaja tabele XXII-XXV.

Tabela XXII. Osobiste podejscie do aborcji eugenicznej — poziom zadowolenia z Zycia.

Osobiste podejscie Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) Razem
do aborcji (p = 0,0642)

eugenicznej niski przecietny wysoki bardzo
wysoKi

akceptuje 36 (39,1%) | 48 (40,3%) | 42 (40,8%) | 59 (43,4%) 185

nie akceptuje 20 (21,7%) | 23(19,3%) | 18 (17,5%) | 42 (30,9%) 103

nie mam zdania 36 (39,1%) | 48 (40,3%) | 43 (41,7%) | 35 (25,7%) 162

Razem 92 119 103 136 450

Tabela XXIII. Zakaz aborcji ze wzgledow eugenicznych — poziom zadowolenia z zycia.

Czy aborcja Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) Razem
eugeniczna powinna (p = 0,4665)

zosta¢ zakazana? niski przecietny WysoKi bardzo
wysoKi

zdecydowanie tak 7 (7,6%) 11 (9,2%) 8 (7,8%) 18 (13,2%) 44

raczej tak 10 (10,9%) | 9 (7,6%) 13 (12,6%) | 18 (13,2%) 50

nie mam zdania 28 (30,4%) | 43 (36,1%) | 30(29,1%) | 32 (23,5%) 133

raczej nie 21 (22,8%) | 29 (24,4%) | 26 (25,2%) | 25 (18,4%) 101

zdecydowanie nie 26 (28,3%) | 27 (22,7%) | 26 (25,2%) | 43 (31,6%) 122

Razem 92 119 103 136 450

Tabela XXIV. Decyzja po wykryciu wady letalnej — poziom zadowolenia z zycia.

Korzystniejsza Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) Razem
decyzja po wykryciu (p = 0,0471%)
wady letalnej? niski przecietny |  wysokKi bardzo
wysokKi

terminacja cigzy 36 (39,1%) | 43 (36,1%) | 28 (27,2%) | 50 (36,8%) 157
kontynuacja cigzy 17 (18,5%) | 11(9,2%) | 19 (18,4%) | 30 (22,1%) 77
nie mam zdania 39 (42,4%) | 65 (54,6%) | 56 (54,4%) | 56 (41,2%) 216
Razem 92 119 103 136 450
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Tabela XXV. Kierowanie do hospicjow perinatalnych — poziom zadowolenia z zycia.

Kierowanie do Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) Razem
hospicjow (p = 0,4063)
perinatalnych od niski przecietny wysoKi bardzo
razu po wykryc_:lu wysoki
wady letalnej
tak 34 (37,0%) | 38(31,9%) | 42 (40,8%) | 62 (45,6%) 176
nie 9 (9,8%) 16 (13,4%) 9 (8,7%) 14 (10,3%) 48
nie mam zdania 49 (53,3%) | 65 (54,6%) | 52 (50,5%) | 60 (44,1%) 226
Razem 92 119 103 136 450

Sila przekonan religijnych

Czynnikiem najmocniej wplywajacym na poglady ankietowanych studentow byta sita

przekonan religijnych. Poza pytaniem o kierowanie do hospicjow perinatalnych, rozwazane

zalezno$ci byly wysoce istotne statystycznie, a ich kierunek zgodny z oczekiwaniami. Osoby

bardziej religijne byty przeciwne aborcji eugenicznej (Tabela XX VI - XXIX).

Tabela XXVI. Osobiste podejscie do aborcji eugenicznej — sita przekonan religijnych.

Osobiste podejscie Sila przekonan religijnych Razem
do aborcji (p = 0,0000***)

eugenicznej niska przecietna | wysoka bardzo
wysoka

akceptuje 80 (73,4%) | 54 (48,2%) | 34 (30,6%) | 17 (14,4%) | 185

nie akceptuje 4(3,7%) | 14 (12,5%) | 24 (21,6%) | 61 (51,7%) | 103

nie mam zdania 25 (22,9%) | 44 (39,3%) | 53 (47,7%) | 40 (33,9%) 162

Razem 109 112 111 118 450

Tabela XXVII. Zakaz aborcji ze wzgledow eugenicznych — sita przekonan religijnych.

Czy aborcja Sila przekonan religijnych Razem
eugeniczna powinna (p = 0,0000%***)

zosta¢ zakazana? niska przecietna | wysoka bardzo
wysoka

zdecydowanie tak 4 (3,7%) 3 (2,7%) 12 (10,8%) | 25 (21,2%) 44

raczej tak 1 (0,9%) 8 (7,1%) 13 (11,7%) | 28 (23,7%) 50

nie mam zdania 18 (16,5%) | 35 (31,3%) | 39(35,1%) | 41 (34,7%) 133

raczej nie 20 (18,3%) | 31 (27,7%) | 32(28,8%) | 18 (15,3%) 101

zdecydowanie nie 66 (60,6%) | 35 (31,3%) | 15 (13,5%) 6 (5,1%) 122

Razem 109 112 111 118 450
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Tabela XXVIII. Decyzja po wykryciu wady letalnej — sita przekonan religijnych.

Korzystniejsza Sila przekonan religijnych Razem
decyzja po wykryciu (p = 0,0000***)
wady letalnej niska przecietna | wysoka bardzo
wysoka
terminacja cigzy 70 (64,2%) | 45 (40,2%) | 27 (24,3%) | 15 (12,7%) 157
kontynuacja cigzy 6 (5,5%) 7 (6,3%) 23 (20,7%) | 41 (34,7%) 77
nie mam zdania 33(30,3%) | 60 (53,6%) | 61 (55,0%) | 62 (52,5%) 216
Razem 109 112 111 118 450
Tabela XXIX. Kierowanie do hospicjow perinatalnych — sita przekonan religijnych.
Kierowanie do Sila przekonan religijnych Razem
hospicjow perinatalnych (p =0,0572)
od razu po wykryciu niska przecietna | wysoka bardzo
wady letalnej wysoka
tak 53 (48,6%) | 34 (30,4%) | 37 (33,3%) | 52 (44,1%) 176
nie 13 (11,9%) | 14 (12,5%) | 11 (9,9%) 10 (8,5%) 48
nie mam zdania 43 (39,4%) | 64 (57,1%) | 63 (56,8%) | 56 (47,5%) 226
Razem 109 112 111 118 450

Czynniki wplywajace na wiedze¢ na temat hospicjow perinatalnych

Kierunek studiow

Kierunek studiéow roznicowal wiedz¢ na temat hospicjéw perinatalnych. Byta ona

mniejsza wsrod przysztych lekarzy i pielegniarek w stosunku do studentow pielegniarstwa

(Tabela XXX).

Tabela XXX. Znajomos¢ pojgcia perinatalna opieka paliatywna — kierunek studiow.

Znajomos¢ pojecia perinatalna Kierunek studiow Razem
opieka paliatywna (p = 0,0001**%*)
lekarski poloznictwo | pielegniarstwo
tak 62 (41,3%) | 86 (57,3%) 61 (40,7%) 209
nie 77 (51,3%) | 42 (28,0%) 78 (52,0%) 197
nie pamig¢tam 11 (7,3%) 22 (14,7%) 11 (7,3%) 44
Razem 150 150 150 450

Nieco mniej wyrazisty, cho¢ istotny statystycznie, byl wptyw kierunku studiow na

wiedzg o prawie do urlopu macierzynskiego [w Polsce], gdyby dziecko umarto przed porodem

(Tabela XXXI).
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Tabela XXXI. Prawo do urlopu macierzynskiego — kierunek studiow.

Prawo do urlopu Kierunek studiéw Razem
macierzynskiego, gdy dziecko (p =0,0372%)
L lekarski poloznictwo | pielegniarstwo
tak 22 (14,7%) | 42 (28,0%) 33 (22,0%) 97
nie 40 (26,7%) | 26 (17,3%) 28 (18,7%) 94
nie wiem 88 (58,7%) | 82 (54,7%) 89 (59,3%) 259
Razem 150 150 150 450

Tego zdania byt wigkszy odsetek studentek potoznictwa i pielggniarstwa, niz Kierunku

lekarskiego (Tabela XXXI).

Samoocena wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej wsrdd ankietowanych

studentow z roznych kierunkow byta dos¢ podobna (Tabela XXXII).

Tabela XXXII. Samoocena wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej — Kkierunek

studiow
Samoocena wiedzy na temat Kierunek studiow Razem
perinatalnej opieki (p =0,0635)
paliatywnej lekarski | poloznictwo | pielegniarstwo
wysoka 0 (0,0%) 1 (0,7%) 1 (0,7%) 2
wystarczajaca 12 (8,0%) 7 (4,7%) 5 (3,3%) 24
niewystarczajaca 53 (35,3%) | 70 (46,7%) 44 (29,3%) 167
niska 53 (35,3%) | 46 (30,7%) 65 (43,3%) 164
brak wiedzy 27 (18,0%) | 23(15,3%) 26 (17,3%) 76
nie wiem 5 (3,3%) 3 (2,0%) 9 (6,0%) 17
Razem 150 150 150 450
Tabela XXXIII. Che¢¢ poglebienia wiedzy — kierunek studiow.
Che¢ poglebienia wiedzy na Kierunek studiow (p = 0,0000***) Razem
temat perinatalnej opieki lekarski | poloznictwo | pielegniarstwo
paliatywnej
tak 89 (59,3%) | 110 (73,3%) 80 (53,3%) 279
nie 23 (15,3%) 3(2,0%) 13 (8,7%) 39
nie wiem 38 (25,3%) | 37 (24,7%) 57 (38,0%) 132
Razem 150 150 150 450
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Wigkszo$¢ ankietowanych deklarowato che¢ poszerzenia wiedzy na temat perinatalnej
opieki paliatywnej. Odsetek takich osob byt znamiennie wyzszy na kierunku potoznictwo (ok.
% respondentow), niz na dwoch pozostatych kierunkach (ok. potowy). Wyniki obrazuje Tabela
XXXIIL.

Pleé
Pte¢ ankietowanych studentow nie réznicowata znaczaco samooceny znajomosci
pojecia perinatalnej opieki paliatywnej, ani opinii na temat prawa kobiety do urlopu

w sytuacji $mierci dziecka przed porodem (Tabela XXXIV, Tabela XXXV).

Tabela XXXIV. Znajomos¢ pojecia perinatalna opieka paliatywna — plec.

Znajomos¢ pojecia perinatalna opieka Ple¢ Razem
paliatywna (p =0,0768)
kobieta mezczyzna
tak 186 (46,7%) 23 (44,2%) 209
nie 169 (42,5%) 28 (53,8%) 197
nie pamigtam 43 (10,8%) 1(1,9%) 44
Razem 398 52 450
Tabela XXXV. Prawo do urlopu macierzynskiego — ptec.
Prawo do urlopu macierzynskiego, gdy Ple¢ Razem
dziecko zmarlo przed porodem? (p =0,8241)
kobieta mMezZczyzna
tak 87 (21,9%) 10 (19,2%) 97
nie 84 (21,1%) 10 (19,2%) 94
nie wiem 227 (57,0%) 32 (61,5%) 259
Razem 398 52 450

Pewne rdéznice wystgpowaly w samoocenie wiedzy na temat perinatalnej opieki

paliatywnej. Nieco lepiej oceniali swoja wiedz¢ m¢zczyzni.

Wyniki obrazuje Tabela XXXVI.

Wysoce znamienne statystycznie i wyraziste roznice dotyczyly checi poglebiania

wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej — twierdzace odpowiedzi byly zdecydowanie

czestsze wérod ankietowanych kobiet.

Wyniki obrazuje Tabela XXXVII.
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Tabela XXXVI1. Samoocena wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej — ptec.

Samoocena wiedzy na temat Plec¢ Razem
perinatalnej opieki paliatywnej (p = 0,0329%)
kobieta mezczyzna
wysoka 2 (0,5%) 0 (0,0%) 2
wystarczajgca 18 (4,5%) 6 (11,5%) 24
niewystarczajaca 154 (38,7%) 13 (25,0%) 167
niska 145 (36,4%) 19 (36,5%) 164
brak wiedzy 67 (16,8%) 9 (17,3%) 76
nie wiem 12 (3,0%) 5 (9,6%) 17
Razem 398 52 450
Tabela XXXVI1I. Che¢ poglebienia wiedzy — ptec.
Chec¢ poglebienia wiedzy na temat Ple¢ Razem
perinatalnej opieki paliatywnej (p = 0,0000***)
kobieta mezczyzna
tak 254 (63,8%) 25 (48,1%) 279
nie 25 (6,3%) 14 (26,9%) 39
nie wiem 119 (29,9%) 13 (25,0%) 132
Razem 398 52 450

Sytuacja materialna

Status materialny nie wptywat takze na wiedz¢ studentéw na temat perinatalnej opieki

paliatywnej. Spo$rod rozwazanych ponizej pytan, jedynie samoocena wiedzy

0 znajomoS$ci pojecia perinatalnej opieki paliatywnej byla w statystycznie istotny sposob
zroznicowana pomie¢dzy porOwnywanymi grupami — nieco wiekszy odsetek osob z grupy
0 nizszym statusie materialnym okreslat swoja wiedze jako niskg lub ,,deklarowal” zupely
brak wiedzy (Tabela XXXVIII — XLI).

Tabela XXXVIII. Znajomo$¢ pojecia perinatalna opieka paliatywna — Sytuacja materialna.

Znajomos¢ pojecia perinatalna Ocena zamoznosci rodziny [PFW] Razem
opieka paliatywna (p=0,9717)
bogata przecietna
tak 40 (47,6%) 169 (46,2%) 209
nie 36 (42,9%) 161 (44,0%) 197
nie pamigtam 8 (9,5%) 36 (9,8%) 44
Razem 84 366 450
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Tabela XXXIX. Prawo do urlopu macierzynskiego — sytuacja materialna.

Prawo do urlopu macierzynskiego, Ocena zamoznosci rodziny [PFW] Razem
gdy dziecko zmarlo przed (p = 0,5987)
porodem? bogata przecietna
tak 21 (25,0%) 76 (20,8%) 97
nie 15 (17,9%) 79 (21,6%) 94
nie wiem 48 (57,1%) 211 (57,7%) 259
Razem 84 366 450

Tabela XL. Samoocena wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej — sytuacja materialna

Samoocena wiedzy na temat Ocena zamoznos$ci rodziny [PFW] Razem
perinatalnej opieki paliatywnej (p = 0,0298%*)
bogata przecietna
wysoka 2 (2,4%) 0 (0,0%) 2
wystarczajaca 5 (6,0%) 19 (5,2%) 24
niewystarczajaca 35 (41,7%) 132 (36,1%) 167
niska 26 (31,0%) 138 (37,7%) 164
brak wiedzy 11 (13,1%) 65 (17,8%) 76
nie wiem 5 (6,0%) 12 (3,3%) 17
Razem 84 366 450
Tabela XLI. Che¢ poglebienia wiedzy — Sytuacja materialna.
Chec¢ poglebienia wiedzy na temat Ocena zamoznosci rodziny [PFW] Razem
perinatalnej opieki paliatywnej (p =0,6153)
bogata przeci¢tna
tak 54 (64,3%) 225 (61,5%) 279
nie 5 (6,0%) 34 (9,3%) 39
nie wiem 25 (29,8%) 107 (29,2%) 132
Razem 84 366 450

Poziom rozumienia empatycznego innych ludzi

Poziom rozumienia empatycznego byl powigzany w statystycznie istotny sposéb z

deklarowang znajomoscig pojecia perinatalnej opieki paliatywnej. Nie byla to zalezno$¢ bardzo

wyrazista, cho¢ mozna mowi¢ o pewnej tendencji wzrostowej znajomosci tego pojecia wrod

0sOb z wyzszym poziomem rozumienia empatycznego (Tabela XLII).
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Tabela XLII. Znajomos$¢ pojecia perinatalna opieka paliatywna — rozumienie empatyczne

ludzi
Znajomo$¢ pojecia Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
perinatalna opieka (p=10,0178%*)
paliatywna niski przecietny | wysoki | bardzo wysoki
tak 39 61 (51,3%) 46 63 (50,0%) 209
(38,2%) (44,7%)
nie 55 53 (44,5%) 40 49 (38,9%) 197
(53,9%) (38,8%)
nie pamigtam 8 (7,8%) 5 (4,2%) 17 14 (11,1%) 44
(16,5%)
Razem 102 119 103 126 450

Rozktad odpowiedzi na kolejna dwa pytania nie zalezat w istotny statystycznie sposdb

od poziomu rozumienia empatycznego (Tabela XLIII, Tabela XLIV).

Tabela XLI11. Prawo do urlopu macierzynskiego — rozumienie empatyczne ludzi.

Prawo do urlopu Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
macierzynskiego, gdy (p =0,4082)
dziecko zmarlo przed niski przecietny | wysoki | bardzo wysoki
porodem?
tak 19 23 (19,3%) 26 29 (23,0%) 97
(18,6%) (25,2%)
nie 24 18 (15,1%) 23 29 (23,0%) 94
(23,5%) (22,3%)
nie wiem 59 78 (65,5%) 54 68 (54,0%) 259
(57,8%) (52,4%)
Razem 102 119 103 126 450

Tabela XLIV. Samoocena wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej — rozumienie

empatyczne ludzi

Samoocena Poziom rozumienia empatycznego (KRE) (p = 0,2115) | Razem
wiedzy na temat niski przecietny |  wysoki bardzo
perinatalnej wysoki
opieki paliatywnej

wysoka 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 2 (1,6%)

wystarczajaca 3 (2,9%) 8 (6,7%) 4 (3,9%) 9 (7,1%) 24

niewystarczajaca | 31 (30,4%) | 50 (42,0%) | 37 (35,9%) 49 (38,9%) 167

niska 38 (37,3%) | 39 (32,8%) | 45 (43,7%) 42 (33,3%) 164

brak wiedzy 25 (24,5%) | 18 (15,1%) | 12 (11,7%) 21 (16,7%) 76

nie wiem 5 (4,9%) 4 (3,4%) 5 (4,9%) 3 (2,4%) 17

Razem 102 119 103 126 450
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Natomiast bardzo wyrazista 1 logicznie ukierunkowana zalezno$¢ wystgpowata
pomigdzy poziomem rozumienia empatycznego, a checig poglebienia wiedzy na temat

perinatalnej opieki paliatywnej. Poziom rozumienia empatycznego byt czynnikiem

stymulujagcym cheé poglebienia wiedzy na powyzszy temat. Wyniki obrazuje Tabela XLV.

Tabela XLV. Che¢¢ poglebienia wiedzy — rozumienie empatyczne ludzi

Chec poglebienia Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
wiedzy na temat (p = 0,0001***)
perinatalnej opieki niski przecietny | wysoki bardzo
paliatywnej wysoKi
tak 50 (49,0%) | 61 (51,3%) | 70 (68,0%) | 98 (77,8%) 279
nie 14 (13,7%) | 14 (11,8%) | 6 (5,8%) 5 (4,0%) 39
nie wiem 38 (37,3%) | 44 (37,0%) | 27 (26,2%) | 23 (18,3%) 132
Razem 102 119 103 126 450

Zadowolenie z zycia

Zadowolenie z zycia roznicowalo jedynie, 1 to w sposob dos$¢ ograniczony, chec

poglebienia wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej — byta ona wigksza w$rod osob

bardziej zadowolonych z zycia.

Wyniki obrazujg Tabele XLVI — XLIX.

Tabela XLVI. Znajomo$¢ pojgcia perinatalna opieka paliatywna — zadowolenie z zycia

Znajomos¢ pojecia Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) (p = 0,5656) Razem
perinatalna opieka niski przecietny wysoki bardzo
paliatywna wysoki
tak 39 (42,4%) | 53 (44,5%) | 54 (52,4%) | 63 (46,3%) 209
nie 40 (43,5%) | 54 (45,4%) | 43 (41,7%) | 60 (44,1%) 197
nie pamigtam 13 (14,1%) | 12 (10,1%) 6 (5,8%) 13 (9,6%) 44
Razem 92 119 103 136 450
Tabela XLVII. Prawo do urlopu macierzynskiego — zadowolenie z zycia.
Prawo do urlopu Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) (p = 0,5019) Razem
macierzynskiego, gdy niski przecietny wysoki bardzo
dziecko zmarlo przed wysoki
porodem?
tak 17 (18,5%) | 30 (25,2%) | 20 (19,4%) | 30 (22,1%) 97
nie 17 (18,5%) | 20 (16,8%) | 22 (21,4%) | 35 (25,7%) 94
nie wiem 58 (63,0%) | 69 (58,0%) | 61 (59,2%) | 71 (52,2%) 259
Razem 92 119 103 136 450
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Tabela XLVI1II. Samoocena wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej — zadowolenie

Z 7ycia
Samoocena wiedzy Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) Razem
na temat (p =0,7099)
perinatalnej opieki niski przecietny wysoki bardzo
paliatywnej wysoKi
wysoka 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 2 (1,5%) 2
wystarczajaca 5 (5,4%) 6 (5,0%) 5 (4,9%) 8 (5,9%) 24
niewystarczajaca 31 (33,7%) | 38(31,9%) | 46 (44,7%) | 52 (38,2%) 167
niska 35 (38,0%) | 46 (38,7%) | 35(34,0%) | 48 (35,3%) 164
brak wiedzy 19 (20,7%) | 23 (19,3%) | 13(12,6%) | 21 (15,4%) 76
nie wiem 2 (2,2%) 6 (5,0%) 4 (3,9%) 5(3,7%) 17
Razem 92 119 103 136 450
Tabela XLIX. Ch¢¢ poglebienia wiedzy — zadowolenie z zycia.
Chec¢ poglebienia Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) Razem
wiedzy na temat (p = 0,0396%*)
perinatalnej niski przecietny wysoKi bardzo
opieki wysoKi
paliatywnej
tak 53 (57,6%) 65 (54,6%) 66 (64,1%) | 95 (69,9%) 279
nie 9 (9,8%) 7 (5,9%) 9 (8,7%) 14 (10,3%) 39
nie wiem 30 (32,6%) 47 (39,5%) 28 (27,2%) | 27 (19,9%) 132
Razem 92 119 103 136 450

Sila przekonan religijnych

Podobnie sita przekonan religijnych — réznicowata tylko i wylacznie che¢ poglebienia

wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej. Wyniki przedstawiaja tabele L-LIII.

Tabela L. Znajomos¢ pojgcia perinatalna opieka paliatywna — sita przekonan religijnych.

Znajomos¢ pojecia Sila przekonan religijnych Razem
perinatalna opieka (p = 0,4979)
paliatywna niska przecietna | wysoka bardzo
wysoka
tak 55 (50,5%) | 51 (45,5%) | 46 (41,4%) | 57 (48,3%) 209
nie 48 (44,0%) | 48 (42,9%) | 50 (45,0%) | 51 (43,2%) 197
nie pamigtam 6 (5,5%) 13 (11,6%) | 15(13,5%) | 10 (8,5%) 44
Razem 109 112 111 118 450
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Tabela LI. Prawo do urlopu macierzynskiego — sita przekonan religijnych

Prawo do urlopu Sila przekonan religijnych (p = 0,9966) Razem
macierzynskiego, niska przecietna | wysoka bardzo
gdy dziecko zmarlo wysoka
przed porodem?
tak 26 (23,9%) | 23(20,5%) | 23(20,7%) | 25 (21,2%) 97
nie 22 (20,2%) | 23 (20,5%) | 23(20,7%) | 26 (22,0%) 94
nie wiem 61 (56,0%) | 66 (58,9%) | 65 (58,6%) | 67 (56,8%) 259
Razem 109 112 111 118 450

Tabela L11. Samoocena wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej — sita przekonan

religijnych
Samoocena wiedzy na Sila przekonan religijnych Razem
temat perinatalnej (p =0,5968)
opieki paliatywnej niska przecietna | wysoka bardzo
wysoka
wysoka 0 (0,0%) 1 (0,9%) 0 (0,0%) 1 (0,8%) 2
wystarczajaca 6 (5,5%) 7 (6,3%) 3 (2,7%) 8 (6,8%) 24
niewystarczajaca 35 (32,1%) | 41 (36,6%) | 48 (43,2%) | 43 (36,4%) 167
niska 44 (40,4%) | 38 (33,9%) | 35 (31,5%) | 47 (39,8%) 164
brak wiedzy 19 (17,4%) | 18 (16,1%) | 23 (20,7%) | 16 (13,6%) 76
nie wiem 5 (4,6%) 7 (6,3%) 2 (1,8%) 3 (2,5%) 17
Razem 109 112 111 118 450
Tabela LI111. Chg¢ poglgbienia wiedzy — sita przekonan religijnych.
Chec¢ poglebienia Sila przekonan religijnych Razem
wiedzy na temat (p = 0,0001***)
perinatalnej opieki niska przecietna | wysoka bardzo
paliatywnej wysoka
tak 64 (58,7%) | 54 (48,2%) | 77 (69,4%) | 84 (71,2%) 279
nie 18 (16,5%) | 13 (11,6%) | 4 (3,6%) 4 (3,4%) 39
nie wiem 27 (24,8%) | 45 (40,2%) | 30 (27,0%) | 30 (25,4%) 132
Razem 109 112 111 118 450

Opinia na temat emocji po wykryciu wady letalnej u dziecka

Kierunek studiow

Opinie na temat relacji rodzicéw po wykryciu wady letalnej u dziecka byty odmienne

wsérdd studentdw réznych kierunkéw medycznych. Przyszte potozne czgséciej widziaty
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wzajemne wsparcie, przyszli lekarze czgsciej przewidywali rozpad matzenstwa lub nie umieja

udzieli¢ zadnej odpowiedzi (Tabela LIV).

Tabela L1V. Relacje rodzicéw po wykryciu wady letalnej — kierunek studiow.

Relacje rodzicow Kierunek studiow p
e el vty VB e lekarski poloznictwo | pielegniarstwo
N % N % N %

poprawa relacji 25 | 16,7% | 16 |10,7% | 20 13,3% 0,3145

zjednoczenie 33 | 22,0% | 42 |28,0% | 39 26,0% 0,4771
wzajemne wsparcie 55 | 36,7% | 80 |53,3% | 58 38,7% | 0,0063**

brak zmian 8 5,3% 4 2,7% 7 4,7% 0,4895

pojawia si¢ kryzys 99 |66,0% | 100 | 66,7% | 94 62,7% 0,7384

poczucie braku zrozumienia | 60 | 40,0% | 62 |41,3% | 55 36,7% 0,6955
trudno$ci porozumienia 65 [43,3% | 55 |36,7% | 46 30,7% 0,0753
rozpad zwigzku/matzenstwa | 51 | 34,0% | 32 |21,3% | 31 20,7% 0,0114*
inne 7 4,7% 1 0,7% 2 1,3% 0,0420*
nie wiem 17 | 11,3% 3 2,0% 13 8,7% 0,0061**

Podobnie odmienne bylto postrzeganie reakcji otoczenia. SzczegoOlnie dotyczylo to
reakcji negatywnych, ktérych zdecydowanie czgsciej spodziewali si¢ studenci kierunku

lekarskiego, niz potoznictwa, czy pielegniarstwa (Tabela LV).

Tabela LV. Reakcja otoczenia po wykryciu wady u dziecka — kierunek studiow.

Reakcja otoczenia Kierunek studiow p
po WykrYCIU wady lekarski poloznictwo | pielegniarstwo
u dziecka
N % N % N %
okazujg wsparcie 93 | 62,0% | 101 | 67,3% | 88 58,7% 0,2937
okazujg zrozumienie 49 |32,7% | 50 | 33,3% | 47 31,3% 0,9315
akceptuja podejmowane 33 | 220% | 39 | 26,0% | 32 21,3% 0,5841
decyzje
potrafig wystucha¢ obaw 40 | 26,7% | 59 | 39,3% | 46 30,7% 0,0562
1 lgkow matki dziecka
krytykuja podejmowane 37 | 24,7% | 31 | 20,7% | 19 12,7% | 0,0276*
decyzje
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wywierajg naciski na 44 | 29,3% | 47 | 31,3% | 26 17,3% 0,0115*
podjecie okreslonej decyzji
ograniczajg kontakt 34 | 22,1% | 12 8,0% 20 13,3% | 0,0014**
unikajg rozmow na temat 97 | 64,7% | 77 | 51,3% | 67 44,7% | 0,0019**
dziecka

unikaja rozméw na temat 75 |50,0% | 56 | 37,3% | 47 31,3% | 0,0034**
uczu¢ matki dziecka

udzielajg rad 1 wskazowek | 41 | 27,3% | 52 | 34,7% | 45 30,0% 0,3783
inne 3 2,0% 0 0,0% 1 0,7% 0,1711
nie wiem 10 | 6,7% 3 20% | 14 9,3% 0,0256*

Ple¢

Megzczyzni czgsciej nie wiedzieli, jaki bedzie wptyw wykrycia wady u dziecka na relacje
rodzicéw, a kobiety nieco czesciej spodziewaly si¢ wigkszego wzajemnego wsparcia (choc
réznica w czgstosci wskazan tej odpowiedzi nie byla istotna statystycznie — wartos¢
prawdopodobienstwa testowego p nieznacznie, ale przekracza 0,05). Generalnie, pte¢ nie

wplywata na odpowiedzi na to pytanie w wyrazny sposob (Tabela LVI).

Tabela LVI. Relacje rodzicow po wykryciu wady letalnej — ptec.

Relacje rodzicow Pleé p
po wykryciu wady letalnej kobieta mezczyzna
N % N %
poprawa relacji 52 [13,1% | 9 17,3% 0,4007
zjednoczenie 102 | 256% | 12 | 23,1% 0,6908
wzajemne wsparcie 177 | 445% | 16 | 30,8% 0,0604
brak zmian 15 | 3,8% 4 7,7% 0,1858
pojawia si¢ kryzys 261 | 65,6% | 32 | 61,5% 0,5655
poczucie braku zrozumienia 161 | 405% | 16 | 30,8% 0,1789
trudno$ci porozumienia 150 | 37,7% | 16 30,8% 0,3308
rozpad zwigzku/matzenstwa 100 | 25,1% | 14 26,9% 0,7793
inne 7 1,8% 3 5,8% 0,0650
nie wiem 24 | 6,0% 9 17,3% | 0,0034**
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Pte¢ studentow kierunkéw medycznych nie réznicowala ocen spodziewanych reakcji
otoczenia na wies¢ o wykryciu u dziecka wady letalnej. Jedynie sugestia ograniczenia
kontaktow z rodzicami takiego dziecka byta nieco czesta u m¢zezyzn (25% vs. 13% u kobiet)

(Tabela LVII).

Tabela LVII. Reakcja otoczenia po wykryciu wady u dziecka — ptec.

Reakcja otoczenia Plec¢ p
po wykryciu wady u dziecka

kobieta mezczyzna

N % N %

okazujg wsparcie 249 | 62,6% | 33 | 63,5% | 0,8997
okazujg zrozumienie 125 | 31,4% | 21 | 40,4% 0,1934
akceptuja podejmowane decyzje 95 | 239% | 9 | 17,3% | 0,2911

potrafig wystucha¢ obaw 1 lgkéw matki dziecka | 129 | 32,4% | 16 | 30,8% | 0,8116

krytykuja podejmowane decyzje 76 |19,1% | 11 | 21,2% | 0,7237

wywierajg naciski na podjecie okreslonej decyzji | 103 | 25,9% | 14 | 26,9% | 0,8718

ograniczaja kontakt 53 | 13,3% | 13 | 25,0% | 0,0251*

unikajg rozmdéw na temat dziecka 209 | 52,5% | 32 | 61,5% | 0,2197

unikajg rozmoéw na temat uczu¢ matki dziecka | 157 | 39,4% | 21 | 40,4% 0,8966

udzielajg rad 1 wskazoéwek 125 | 31,4% | 13 | 25,0% 0,3460
inne 4 10% | O 0,0% 0,4677
nie wiem 21 | 53% | 6 | 11,5% 0,0737

Sytuacja materialna

Sytuacja materialna nie wplywata na ocen¢ relacji rodzicow po wykryciu wady
u dziecka (Tabela LVIII).

Jedynym stwierdzeniem odno$nie reakcji otoczenia na wykrycie wady u dziecka,
odmiennie postrzeganym przez osoby lepiej 1 gorzej usytuowane materialnie, byla , krytyka
podejmowanych decyzji”. Tego typu negatywnych reakcji czesciej spodziewaliby si¢ studenci

pochodzacy z rodzin o wyzszym statusie materialnym (Tabela LIX).
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Tabela LVIII. Relacje rodzicoéw po wykryciu wady letalnej — Sytuacja materialna.

Relacje rodzicow Ocena zamoznosci rodziny p
po wykryciu wady letalnej [PFW]
bogata przeci¢tna
N % N %
poprawa relacji 8 9,5% 53 14,5% 0,2313
zjednoczenie 21 | 25,0% | 93 25,4% 0,9379
wzajemne wsparcie 34 | 40,5% | 159 43,4% 0,6203
brak zmian 1 1,2% 18 4,9% 0,1255
pojawia si¢ kryzys 50 | 99,5% | 243 66,4% 0,2335
poczucie braku zrozumienia 32 | 38,1% | 145 39,6% 0,7967
trudnoS$ci porozumienia 27 | 32,1% | 139 38,0% 0,3175
rozpad zwigzku/malzenstwa 21 25,0% 93 25,4% 0,9379
inne 3 3,6% 7 1,9% 0,3523
nie wiem 5 6,0% 28 7,7% 0,5903

Tabela LIX. Reakcja otoczenia po wykryciu wady u dziecka — sytuacja materialna

Reakcja otoczenia Ocena zamoznosci rodziny p
po wykryciu wady u dziecka [PFW]
bogata przecietna
N % N %
okazuja wsparcie 53 63,1% | 229 | 62,6% | 0,9283
okazujg zrozumienie 28 33,3% | 118 | 32,2% | 0,8470
akceptuja podejmowane decyzje 15 17,9% 89 | 243% | 0,2053
potrafig wystucha¢ obaw i lekow matki 24 28,6% | 121 | 33,1% | 0,4273
dziecka
krytykuja podejmowane decyzje 23 27,4% 64 | 17,5% | 0,0384*
wywierajg naciski na podjecie okreslonej 24 28,6% 93 | 254% | 0,5513
decyzji
ograniczaja kontakt 17 20,2% 49 13,4% | 0,1095
unikaja rozméw na temat dziecka 50 59,5% 191 | 52,2% 0,2239
unikaja rozmdéw na temat uczu¢ matki 38 45,2% | 140 | 38,3% | 0,2376
dziecka
udzielaja rad i wskazowek 28 33,3% | 110 | 30,1% | 0,5567
inne 1 1,2% 3 0,8% 0,7440
nie wiem 5 6,0% 22 6,0% 0,9837
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Poziom rozumienia empatycznego innych ludzi

Wyzszy poziom rozumienia empatycznego powodowal  czestsze sugerowanie
wystgpienia trudnosci w porozumieniu pomig¢dzy rodzicami po wykryciu wady letalnej
u dziecka. Z drugiej strony, ta sama grupa wskazywata tez czegsciej zjednoczenie rodzicow.

Z kolei osoby o niskim poziomie rozumienia empatycznego czeSciej nie potrafity
wskaza¢ zadnej konkretnej odpowiedzi.

Wyniki obrazuje Tabela LX.

Tabela LX. Relacje rodzicow po wykryciu wady letalnej — rozumienie empatyczne ludzi.

Relacje rodzicow Poziom rozumienia empatycznego (KRE) p
po wykryciu niski przecietny wysokKi bardzo
wady letalnej wysoKi
N % N % N % N %
poprawa relacji 14 | 13,7% | 16 | 13,4% | 13 | 12,6% | 18 | 14,3% | 0,9870
zjednoczenie 17 | 16,7% | 28 | 23,5% | 30 | 29,1% | 39 | 31,0% | 0,0675
wzajemne 35 | 34,3% | 48 | 40,3% | 49 | 47,6% | 61 | 48,4% | 0,1181
wsparcie
brak zmian 4 | 39% | 5 4,2% 3 2,9% 7 | 56% | 0,7980
pojawia si¢ 64 | 62,7% | 84 | 70,6% | 63 | 61,2% | 82 | 65,1% | 0,4701
kryzys
poczucie braku 38 | 37,3% | 42 | 353% | 37 | 359% | 60 | 47,6% | 0,1628
zrozumienia
trudnosci 31 [ 30,4% | 43 | 36,1% | 33 | 32,0% | 59 | 46,8% | 0,0409*
porozumienia
rozpad 27 | 26,5% | 29 | 244% | 21 | 20,4% | 37 | 29,4% | 0,4677
zwigzku/matzenst
wa
inne 3 1 29% | 2 1,7% 2 1,9% 3 | 24% | 0,9286
nie wiem 13 | 12,7% | 10 | 8,4% 6 5,8% 4 | 3,2% | 0,0431*

Osoby z wyzszym poziomem rozumienia empatycznego czesciej oczekiwatyby
pozytywnych reakcji otoczenia rodzicoOw dziecka, u ktérego wykryto wade.

Rzadziej spodziewaly si¢ takze, ze otoczenie krytykowatoby decyzje podejmowane
przez rodzicow.

Réznice te byly istotne statystycznie, tak wigc wplyw rozumienia empatycznego na
poglady w tych kwestiach to wiarygodny wniosek z przeprowadzonych analiz.

Wyniki obrazuje Tabela LXI.

91




Wyniki - grupa studentéw

Tabela LXI. Reakcja otoczenia po wykryciu wady u dziecka — rozumienie empatyczne ludzi.

Reakcja otoczenia Poziom rozumienia empatycznego (KRE) p
po wykryciu wady — .
u dziecka niski przecietny wysoKi bardzo
wWysoKi

N % N % N % N %
okazujg wsparcie 64 | 62,7% | 69 | 58,0% | 65 | 63,1% | 84 | 66,7% 0,5753

okazujg 30 [29,4% | 28 | 23,5% | 36 | 35,0% | 52 | 41,3% | 0,0232*
zrozumienie
akceptuja 17 |1 16,7% | 20 | 16,8% | 26 | 25,2% | 41 | 32,5% | 0,0088**
podejmowane
decyzje
wystuchujg obaw i | 27 | 26,5% | 31 | 26,1% | 35 | 34,0% | 52 | 41,3% | 0,0369*
lekéw matki
krytykuja 29 | 28,4% | 22 | 185% | 14 | 13,6% | 22 | 17,5% | 0,0475*
podejmowane
decyzje
naciskajg na 29 | 28,4% | 30 | 25,2% | 31 | 30,1% | 27 | 21,4% 0,4541
podjecie okreslonej
decyzji
ograniczaja kontakt | 22 | 21,6% | 12 | 10,1% | 13 | 12,6% | 19 | 15,1% 0,1005

unikajg rozméw na | 62 | 60,8% | 57 | 47,9% | 48 | 46,6% | 74 | 58,7% 0,0709
temat dziecka

unikajg rozméw na | 45 | 44,1% | 44 | 37,0% | 43 | 41,7% | 46 | 36,5% 0,5901
temat uczué¢ matki

udzielaja rad 1 27 126,5% | 25 | 21,0% | 32 | 31,1% | 54 | 42,9% | 0,0019**

wskazowek
inne 1 1,0% 0 0,0% 2 1,9% 1 0,8% 0,4963
nie wiem 6 59% | 12 | 10,1% | 5 | 4,9% 4 3,2% 0,1360

Zadowolenie z zycia

Studenci 0 wyzszym poziomie zadowolenia z zycia czesciej oczekiwali zjednoczenia
rodzicow w sytuacji wykrycia u dziecka wady letalnej. Rzadziej wskazywali takze na
mozliwos¢ wystgpienia trudnosci w porozumieniu si¢ rodzicow. Roznice czgstosci wskazan
tych dwoch odpowiedzi byly istotne statystycznie (Tabela LXII).

Natomiast poziom zadowolenia z zycia nie rdéznicowal odczu¢ ankietowanych
studentow odnosnie reakcji otoczenia rodzicow na wykrycie wady letalnej u ich dziecka
(Tabela LXIII).
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Tabela LXII. Relacje rodzicow po wykryciu wady letalnej — zadowolenie z zycia

Relacje rodzicow Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) p
po wykryciu wady niski przecietny |  wysoki bardzo
letalnej wysoki

N % N % N % N %
poprawa relacji 10 | 10,9% | 17 | 143% | 17 | 16,5% | 17 | 12,5% | 0,6789

zjednoczenie 20 | 21,7% | 21 | 17,6% | 30 | 29,1% | 43 | 31,6% | 0,0467*
wzajemne wsparcie | 44 | 47,8% | 39 | 32,8% | 44 | 42,7% | 66 | 48,5% | 0,0537
brak zmian 4 | 43% | 4 | 34% | 4 | 39% | 7 | 51% 0,9104
pojawia sie kryzys | 64 | 69,6% | 85 | 71,4% | 66 | 64,1% | 78 | 57,4% | 0,0879
poczucie braku 44 | 47,8% | 46 | 38,7% | 41 | 39,8% | 46 | 33,8% | 0,2084

zrozumienia
trudnosci 45 | 48,9% | 48 | 40,3% | 35 | 34,0% | 38 | 27,9% | 0,0099**
porozumienia
rozpad 26 | 28,3% | 27 | 22,7% | 26 | 25,2% | 35 | 25,7% | 0,8330
zwigzku/matzenstwa
inne 2 122% | 2 | 17% | 2 | 19% | 4 | 2,9% 0,9139
nie wiem 5 |54% | 10 | 84% | 8 | 7,8% | 10 | 7,4% 0,8692

Tabela LXI11. Reakcja otoczenia po wykryciu wady u dziecka — zadowolenie z zycia

Reakcja otoczenia Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) p
po wykryciu wady niski przecietny |  WysokKi bardzo

u dziecka wysoki

N % N % N % N %

okazuja wsparcie 57 1 62,0% | 72 | 60,5% | 69 | 67,0% | 84 | 61,8% | 0,7703
okazujg zrozumienie | 29 | 31,5% | 36 | 30,3% | 37 | 359% | 44 | 32,4% | 0,8337

akceptuja 25 | 27,2% | 26 | 21,8% | 21 | 20,4% | 32 | 23,5% | 0,7045
podejmowane

decyzje
wystuchujg obawi | 31 | 33,7% | 37 | 31,1% | 32 | 31,1% | 45 | 33,1% | 0,9655
lekow matki

krytykuja 21 | 22,8% | 26 | 21,8% | 11 | 10,7% | 29 | 21,3% | 0,0899
podejmowane

decyzje

naciskajg na 25 | 27,2% | 37 | 31,1% | 21 | 20,4% | 34 | 25,0% | 0,3304
podjecie okreslonej

decyzji
ograniczaja kontakt | 15 | 16,3% | 18 | 15,1% | 13 | 12,6% | 20 | 14,7% | 0,9052
unikajg rozméwna | 42 | 457% | 64 | 53,8% | 59 | 57,3% | 76 | 55,9% | 0,3642
temat dziecka
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unikajg rozméwna | 35 | 38,0% | 42 | 35,3% | 41 | 39,.8% | 60 | 44,1% | 0,5362
temat uczu¢ matki
udzielajg rad 33 1359% | 30 | 25,2% | 30 | 29,1% | 45 | 33,1% | 0,3438
1 wskazowek
inne 2 | 2,2% 1 108% | 0 | 0,0 1 0,7% 0,4423
nie wiem 7 | 76% | 7 | 59% | 8 | 78% | 5 3,7% 0,5131

Sila przekonan religijnych

Osoby o wigkszej sile przekonan religijnych zdecydowanie czg$ciej stwierdzaty, iz
rodzice w sytuacji kryzysowej, spowodowanej wykryciem wady u dziecka, okaza sobie
wzajemne wsparcie. Rzadziej spodziewaly si¢ takze kryzysu w malzenstwie i trudnosci
w porozumieniu si¢ rodzicow. Osoby o mniejszej religijno$ci czgséciej nie potrafity zajaé

w rozwazanej kwestii zadnego stanowiska, wskazujac odpowiedz ,,nie wiem” (Tabela LXIV).

Tabela LXIV. Relacje rodzicow po wykryciu wady letalnej — sita przekonan religijnych

Relacje Sila przekonan religijnych p
rodzicéw niska przecietna | wysoka bardzo
po wykryciu wysoka

wady letalnej

N % N % N % N %
poprawa relacji | 12 | 11,0% | 12 | 10,7% | 20 | 18,0% | 17 | 14,4% 0,3429
zjednoczenie 22 | 202% | 24 | 21,4% | 30 | 27,0% | 38 | 32,2% 0,1361

wzajemne 34 | 31,2% | 40 | 35,7% | 53 | 47,7% | 66 | 55,9% | 0,0005***
wsparcie
brak zmian 4 3,7% 3 127% | 6 | 54% | 6 | 51% 0,7188
pojawia si¢ 83 | 76,1% | 75 | 67,0% | 69 | 62,2% | 66 | 55,9% | 0,0128*
kryzys
poczucie braku | 52 | 47,7% | 46 |41,1% | 42 | 37,8% | 37 | 31,4% 0,0860
zrozumienia

trudnosci 52 | 47,7% | 45 | 40,2% | 38 | 34,2% | 31 | 26,3% | 0,0072**
porozumienia

rozpad 36 | 33,0% | 30 | 26,8% | 24 | 21,6% | 24 | 20,3% 0,1165
zwigzku/matzen
stwa
inne 4 3,7% 0 | 00% | 4 | 36% | 2 | 17% 0,1933
nie wiem 12 | 11,0% | 13 | 116% | 3 | 27/% | 5 | 42% 0,0159*
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Sita przekonan religijnych w zasadzie nie réznicowala oczekiwan ankietowanych
studentéw odnosnie reakcji otoczenia rodzicow na wykrycie wady u dziecka. Jedyne roznice
dotyczyty czestosci wskazan odpowiedzi ,,unikajg rozmow...”, ale kierunek tej zaleznos$ci nie

jest jednoznaczny (Tabela LXV).

Tabela LXV. Reakcja otoczenia po wykryciu wady u dziecka — sita przekonan religijnych.

Reakcja otoczenia Sila przekonan religijnych p
po wykryciu wady - -
u dziecka niska przecigtna | wysoka bardzo
wysoka

N % N % N % N %

okazuja wsparcie 60 |55,0% | 68 | 60,7% | 78 | 70,3% | 76 | 64,4% | 0,1226
okazuja zrozumienie | 30 | 27,5% | 36 | 32,1% | 38 | 34,2% | 42 | 35,6% | 0,5923

akceptuja 22 [ 20,2% | 27 | 24,1% | 26 | 23,4% | 29 | 24,6% | 0,8645
podejmowane
decyzje
wystuchujg obaw i | 27 | 24,8% | 34 | 30,4% | 42 | 37,8% | 42 | 35,6% | 0,1600
lekow matki
krytykuja 27 [24,8% | 22 | 19,6% | 18 | 16,2% | 20 | 16,9% | 0,3626
podejmowane
decyzje
naciskajg na 33 130,3% | 29 | 25,9% | 23 | 20,7% | 32 | 27,1% | 0,4367
podjecie okreslone;j
decyzji
ograniczaja kontakt | 19 | 17,4% | 16 | 143% | 11 | 9,9% | 20 | 16,9% | 0,3652

unikaja rozméwna | 61 | 56,0% | 59 | 52,7% | 54 | 48,6% | 67 | 56,8% | 0,6028
temat dziecka
unikaja rozméwna | 54 | 49,5% | 36 | 32,1% | 39 | 35,1% | 49 | 41,5% | 0,0417
temat uczu¢ matki £
udzielajg rad i 33 [ 30,3% | 25 | 22,3% | 40 | 36,0% | 40 | 33,9% | 0,1238

wskazowek
inne 2 1,8% 0 0,0% 2 1,8% 0 0,0% 0,2387
nie wiem 8 7,3% 8 7,1% 5 | 45% 6 5,1% 0,7478

Opinia na temat potrzeby wsparcia po otrzymaniu niepomysinej diagnozy

Na potrzeby analiz prowadzonych w tym punkcie, dokonano potaczenia mato licznej

kategorii ,,nie wiem” z podobng znaczeniowo odpowiedzig ,.trudno powiedzie¢”.
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Kierunek studiow

Nie wykazano statystycznie istotnych réznic w opiniach na temat obecno$ci innych

cztonkow rodziny podczas pozegnania dziecka oraz oceny umiejetnosci rozmowy o chorobie

1 $mierci dziecka z rodzicami pomig¢dzy ankietowanymi z r6znych kierunkow.

Wyniki obrazuja Tabela LXVI i Tabela LXVII.

Tabela LXVI. Uczestnictwo innych cztonkow rodziny w pozegnaniu dziecka — Kkierunek

studiow
Uczestnictwo innych Kierunek studiow Razem
czlonkéw rodziny (p =0,1031)
W pozegnaniu dziecka lekarski poloznictwo | pielegniarstwo

zdecydowanie tak 15 (10,0%) 18 (12,0%) 20 (13,3%) 53

raczej tak 35 (23,3%) 31 (20,7%) 28 (18,7%) 94
trudno powiedzie¢ 81 (54,0%) 62 (41,3%) 77 (51,3%) 220

raczej nie 17 (11,3%) 35 (23,3%) 20 (13,3%) 72
zdecydowanie nie 2 (1,3%) 4 (2,7%) 5 (3,3%) 11
Razem 150 150 150 450

Tabela LXVII. Umiejetnos¢ rozmowy z rodzicami — kierunek studiow.
Umiejetno$¢ rozmowy Kierunek studiow Razem
o chorobie i Smierci dziecka (p = 0,2970)
z rodzicami lekarski poloznictwo | pielegniarstwo

zdecydowanie tak 9 (6,0%) 11 (7,3%) 4 (2,7%) 24

raczej tak 43 (28,7%) 45 (30,0%) 35 (23,3%) 123

trudno powiedzie¢ 71 (47,3%) 67 (44,7%) 88 (58,7%) 226

raczej nie 22 (14,7%) 19 (12,7%) 16 (10,7%) 57

zdecydowanie nie 5 (3,3%) 8 (5,3%) 7 (4,7%) 20
Razem 150 150 150 450

Pewne rdéznice wystepowaly jesli chodzi o ocen¢ znajomosci etapow zaloby.

Jak jednak wida¢ z ponizszego zestawienia tabelarycznego i graficznego, nie byly to réznice

duze, zwykle nie przekraczajace kilku punktow procentowych.

Wyniki obrazuje Tabela LXVIII.
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Tabela LXVIII. Znajomos¢ etapow zatoby — kierunek studiow.

Znajomos¢ etapow Kierunek studiow (p = 0,0045*%*) Razem
procesu Zaloby lekarski poloznictwo | pielegniarstwo

zdecydowanie tak 24 (16,0%) 12 (8,0%) 17 (11,3%) 53
raczej tak 73 (48,7%) 65 (43,3%) 65 (43,3%) 203
trudno powiedzie¢ 17 (11,3%) 31 (20,7%) 41 (27,3%) 89
raczej nie 28 (18,7%) 32 (21,3%) 26 (17,3%) 86
zdecydowanie nie 8 (5,3%) 10 (6,7%) 1 (0,7%) 19
Razem 150 150 150 450

Pleé

Ple¢ nie roznicowala w znamienny statystycznie sposob opinii ankietowanych

studentow na temat potrzeby wsparcia rodzicow dziecka po otrzymaniu niepomyslnej

diagnozy.

Wartos¢ prawdopodobienstwa testowego p dla wszystkich przeprowadzonych ponizej

porownan byty znacznie wigksze od 0,05.

Wyniki przedstawiajg tabele LXIX-LXXI.

Tabela LXIX. Uczestnictwo innych cztonkow rodziny w pozegnaniu dziecka — pte¢.

Uczestnictwo innych czlonkow rodziny w Ple¢ Razem
pozegnaniu dziecka (p = 0,4234)
kobieta mezczyzna
zdecydowanie tak 50 (12,6%) 3 (5,8%) 53
raczej tak 83 (20,9%) 11 (21,2%) 94
trudno powiedzieé¢ 191 (48,0%) 29 (55,8%) 220
raczej nie 63 (15,8%) 9 (17,3%) 72
zdecydowanie nie 11 (2,8%) 0 (0,0%) 11
Razem 398 52 450
Tabela LXX. Umiejetnos$¢ rozmowy z rodzicami — ptec.
Umiejetnos$¢ rozmowy o chorobie Plec Razem
i $mierci dziecka z rodzicami (p =0,1380)
kobieta mezczyzna
zdecydowanie tak 18 (4,5%) 6 (11,5%) 24
raczej tak 108 (27,1%) 15 (28,8%) 123
trudno powiedzie¢ 206 (51,8%) 20 (38,5%) 226
raczej nie 48 (12,1%) 9 (17,3%) 57
zdecydowanie nie 18 (4,5%) 2 (3,8%) 20
Razem 398 52 450
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Tabela LXXI. Znajomo$¢ etapow zatoby — ptec

Znajomos$¢ etapow procesu zaloby Ple¢ (p = 0,3003) Razem
kobieta mMezZczyzna

zdecydowanie tak 46 (11,6%) 7 (13,5%) 53

raczej tak 180 (45,2%) 23 (44,2%) 203

trudno powiedzieé¢ 81 (20,4%) 8 (15,4%) 89

raczej nie 77 (19,3%) 9 (17,3%) 86
zdecydowanie nie 14 (3,5%) 5 (9,6%) 19

Razem 398 52 450

Sytuacja materialna
Sytuacja materialna r6znicowata w statystycznie istotny sposdb samoocen¢ znajomosci

etapow  zatloby.  Wigkszy  odsetek  os6b  wybieral  odpowiedz  twierdzaca

w grupie studentéw o nizszym statusie materialnym — réznice w czesto$ci wystepowania
poszczegolnych wariantow odpowiedzi nie przekraczaty jednak kilku punktow procentowych
(Tabela LXXII-LXXIV).

Tabela LXXII. Uczestnictwo innych cztonkéw rodziny w pozegnaniu dziecka — sytuacja
materialna

Uczestnictwo innych czlonkow Ocena zamoznosci rodziny [PFW] Razem
rodziny w pozegnaniu dziecka (p =0,1074)
bogata przecietna
zdecydowanie tak 13 (15,5%) 40 (10,9%) 53
raczej tak 10 (11,9%) 84 (23,0%) 94
trudno powiedzieé¢ 43 (51,2%) 177 (48,4%) 220
raczej nie 14 (16,7%) 58 (15,8%) 72
zdecydowanie nie 4 (4,8%) 7 (1,9%) 11
Razem 84 366 450
Tabela LXXIII. Umiejetnos¢ rozmowy z rodzicami — Sytuacja materialna.
Umiejetnos¢ rozmowy o chorobie Ocena zamoznosci rodziny [PFW] Razem
i Smierci dziecka z rodzicami (p =0,2209)
bogata przeci¢tna
zdecydowanie tak 1(1,2%) 23 (6,3%) 24
raczej tak 20 (23,8%) 103 (28,1%) 123
trudno powiedzie¢ 44 (52,4%) 182 (49,7%) 226
raczej nie 14 (16,7%) 43 (11,7%) 57
zdecydowanie nie 5 (6,0%) 15 (4,1%) 20
Razem 84 366 450
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Tabela LXXIV. Znajomos¢ etapow zatoby — Sytuacja materialna

Znajomos$¢ etapow procesu Ocena zamoznosci rodziny [PFW] Razem
zaloby (p =0,0261*)
bogata przecietna

zdecydowanie tak 3 (3,6%) 50 (13,7%) 53
raczej tak 40 (47,6%) 163 (44,5%) 203
trudno powiedzieé¢ 15 (17,9%) 74 (20,2%) 89
raczej nie 19 (22,6%) 67 (18,3%) 86
zdecydowanie nie 7 (8,3%) 12 (3,3%) 19
Razem 84 366 450

Poziom rozumienia empatycznego innych ludzi

Wyniki przedstawiaja tabele LXXV - LXXVII.

Tabela LXXV. Uczestnictwo innych cztonkow rodziny w pozegnaniu dziecka — rozumienie

empatyczne ludzi

Uczestnictwo innych Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
czlonkéw rodziny w (p = 0,2666)
pozegnaniu dziecka niski przecietny wysoki bardzo
WysoKi
zdecydowanie tak 7(6,9%) | 12 (10,1%) | 14 (13,6%) | 20 (15,9%) 53
raczej tak 22 (21,6%) | 23 (19,3%) | 25 (24,3%) | 24 (19,0%) 94
trudno powiedzie¢ 58 (56,9%) | 57 (47,9%) | 45 (43,7%) | 60 (47,6%) | 220
raczej nie 14 (13,7%) | 24 (20,2%) | 18 (17,5%) | 16 (12,7%) 72
zdecydowanie nie 1 (1,0%) 3 (2,5%) 1 (1,0%) 6 (4,8%) 11
Razem 102 119 103 126 450
Tabela LXXVI. Umiejetnos¢ rozmowy z rodzicami — rozumienie empatyczne ludzi.
Umiejetnos$¢ Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
rozmowy (p = 0,5650)
o chorobie i Smierci niski przecietny wysoki bardzo
dziecka z rodzicami wysoki
zdecydowanie tak 5 (4,9%) 6 (5,0%) 5 (4,9%) 8 (6,3%) 24
raczej tak 23 (22,5%) | 32 (26,9%) | 28 (27,2%) | 40 (31,7%) 123
trudno powiedzie¢ | 48 (47,1%) | 59 (49,6%) | 55 (53,4%) | 64 (50,8%) 226
raczej nie 20 (19,6%) | 15(12,6%) | 11 (10,7%) 11 (8,7%) 57
zdecydowanie nie 6 (5,9%) 7 (5,9%) 4 (3,9%) 3 (2,4%) 20
Razem 102 119 103 126 450
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Tabela LXXVII. Znajomo$¢ etapoéw zatoby — rozumienie empatyczne ludzi.

Znajomos¢ etapow Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
procesu zaloby (p =0,1345)
niski przecietny WysoKi bardzo
wysoKki
zdecydowanie tak 5 (4,9%) 16 (13,4%) | 12 (11,7%) | 20 (15,9%) 53
raczej tak 39 (38,2%) | 53 (44,5%) | 50 (48,5%) | 61 (48,4%) 203
trudno powiedzie¢ | 27 (26,5%) | 21 (17,6%) | 20 (19,4%) | 21 (16,7%) 89
raczej nie 27 (26,5%) | 21(17,6%) | 18 (17,5%) | 20 (15,9%) 86
zdecydowanie nie 4 (3,9%) 8 (6,7%) 3 (2,9%) 4 (3,2%) 19
Razem 102 119 103 126 450

Poziom rozumienia empatycznego nie réznicowal rozkladu odpowiedzi na Zadne

z pytan rozwazanych ponizej — dla niektorych pytan wida¢ byto nieco wigksza znajomosc

i rozumienie pewnych kwestii zwigzanych z potrzebg otrzymania wsparcia po uzyskaniu

niepomy$lnej diagnozy, ale nie byly to zaleznosci na tyle silne, by méc by¢ uogélniane poza

badang zbiorowos¢ (nie sg istotne statystycznie — wartos¢ prawdopodobienstwa testowego

p przekraczato 0,05).

Zadowolenie z zycia

Roéwniez zadowolenie z zycia nie roznicowalo odpowiedzi na zadne pytanie dotyczace

wsparcia po otrzymaniu przez rodzicoOw niepomysinej diagnozy o stanie zdrowia dziecka

(Tabela LXXVII — LXXX).

Tabela LXXVIII. Uczestnictwo innych czlonkéw rodziny w pozegnaniu dziecka —

zadowolenie z Zycia

Uczestnictwo innych Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) Razem
czlonkéw rodziny w (p =0,1390)
pozegnaniu dziecka niski przecietny wysoki bardzo
WysoKi
zdecydowanie tak 12 (13,0%) | 18 (15,1%) | 10(9,7%) | 13(9,6%) 53
raczej tak 27 (29,3%) | 26 (21,8%) | 20 (19,4%) | 21 (15,4%) 94
trudno powiedzie¢ 42 (45,7%) | 51 (42,9%) | 59 (57,3%) | 68 (50,0%) | 220
raczej nie 10 (10,9%) | 20 (16,8%) | 12 (11,7%) | 30 (22,1%) 72
zdecydowanie nie 1(1,1%) 4 (3,4%) 2 (1,9%) 4 (2,9%) 11
Razem 92 119 103 136 450
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Tabela LXXIX. Umiej¢tnos¢ rozmowy z rodzicami — zadowolenie z zycia.

Umiejetnos¢ Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) Razem
rozmowy o chorobie (p =0,7862)
i $mierci dziecka z niski przecietny |  wysoKi bardzo
rodzicami WysoKi
zdecydowanie tak 5 (5,4%) 7 (5,9%) 4 (3,9%) 8 (5,9%) 24
raczej tak 24 (26,1%) | 37 (31,1%) | 23 (22,3%) | 39 (28,7%) 123
trudno powiedzie¢ 45 (48,9%) | 55 (46,2%) | 60 (58,3%) | 66 (48,5%) 226
raczej nie 16 (17,4%) | 13 (10,9%) | 12 (11,7%) | 16 (11,8%) 57
zdecydowanie nie 2 (2,2%) 7 (5,9%) 4 (3,9%) 7 (5,1%) 20
Razem 92 119 103 136 450
Tabela LXXX. Znajomos¢ etapéw zatoby — zadowolenie z zycia.
Znajomos$¢ etapow Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) Razem
procesu zaloby (p =0,5145)
niski przecietny wysoki bardzo
wysoki
zdecydowanie tak 6 (6,5%) 11 (9,2%) 14 (13,6%) | 22 (16,2%) 53
raczej tak 45 (48,9%) | 53 (44,5%) | 46 (44,7%) | 59 (43,4%) 203
trudno powiedzie¢ | 21 (22,8%) | 26 (21,8%) | 20 (19,4%) | 22 (16,2%) 89
raczej nie 16 (17,4%) | 26 (21,8%) | 20(19,4%) | 24 (17,6%) 86
zdecydowanie nie 4 (4,3%) 3 (2,5%) 3 (2,9%) 9 (6,6%) 19
Razem 92 119 103 136 450

Sila przekonan religijnych

Takze sita przekonan religijnych nie byla czynnikiem rdéznicujagcym opini¢

na temat rozwazanym w tym podrozdziale kwestii (tabele LXXXI-LXXXIII).

Tabela LXXXI. Uczestnictwo innych cztonkow rodziny w pozegnaniu dziecka — sita

przekonan religijnych

Uczestnictwo innych Sila przekonan religijnych Razem
czlonkéw rodziny w (p =0,9290)
pozegnaniu dziecka niska | przecietna | wysoka bardzo
wysoka
zdecydowanie tak | 13 (11,9%) | 12 (10,7%) | 16 (14,4%) | 12 (10,2%) | 53
raczej tak 25 (22,9%) | 25 (22,3%) | 20 (18,0%) | 24 (20,3%) | 94
trudno powiedzie¢ | 53 (48,6%) | 54 (48,2%) | 51 (45,9%) | 62 (52,5%) | 220
raczej nie 16 (14,7%) | 20 (17,9%) | 20 (18,0%) | 16 (13,6%) | 72
zdecydowanie nie 2 (1,8%) 1 (0,9%) 4 (3,6%) 4 (3,4%) 11
Razem 109 112 111 118 450
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Tabela LXXXII. Umiegje¢tnos¢ rozmowy z rodzicami — sita przekonan religijnych.

Umiejetnos¢ Sita przekonan religijnych Razem
rozmowy (p =0,4160)
o chorobie i $mierci niska przecietna | wysoka bardzo
dmeqka _ wysoka
z rodzicami
zdecydowanie tak 9 (8,3%) 3(2,7%) 6 (5,4%) 6 (5,1%) 24
raczej tak 31 (28,4%) | 36 (32,1%) | 25 (22,5%) | 31 (26,3%) 123
trudno powiedzie¢ | 48 (44,0%) | 55 (49,1%) | 61 (55,0%) | 62 (52,5%) | 226
raczej nie 12 (11,0%) | 15(13,4%) | 14 (12,6%) | 16 (13,6%) 57
zdecydowanie nie 9 (8,3%) 3 (2,7%) 5 (4,5%) 3 (2,5%) 20
Razem 109 112 111 118 450

Tabela LXXXIII. Znajomo$¢ etapoéw zatoby — sita przekonan religijnych.

Znajomos$¢ etapow Sita przekonan religijnych Razem
procesu zaloby (p =0,1649)
niska przecietna wysoka bardzo
wysoka
zdecydowanie tak | 13 (11,9%) | 11 (9,8%) 13 (11,7%) | 16 (13,6%) 53
raczej tak 56 (51,4%) | 42 (37,5%) | 56 (50,5%) | 49 (41,5%) 203
trudno powiedzie¢ | 12 (11,0%) | 28 (25,0%) | 19 (17,1%) | 30 (25,4%) 89
raczej nie 21 (19,3%) | 25(22,3%) | 19 (17,1%) | 21 (17,8%) 86
zdecydowanie nie 7 (6,4%) 6 (5,4%) 4 (3,6%) 2 (1,7%) 19
Razem 109 112 111 118 450
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Wyniki - grupa pracownikéw medycznych
Czynniki wplywajace na opini¢ na temat potrzeby dzialalnosci hospicjow perinatalnych

Zawod

Rodzaj wykonywanego zawodu medycznego roznicowat w statystycznie istotny sposob
odpowiedzi na wszystkie rozwazane ponizej pytania dotyczace potrzeby dziatalnosci hospicjow
perinatalnych. Wsrod lekarzy i — co moze by¢ pewnym zaskoczeniem — potoznych, wigkszy

odsetek osob akceptowato aborcjg eugeniczng. Wyniki przedstawia tabela LXXXIV.

Tabela LXXXIV. Osobiste podejscie do aborcji eugenicznej — zawadd.

Osobiste podejscie do Zawod Razem
aborcji eugenicznej (p = 0,0360%*)
lekarz polozna pielegniarka
akceptuje 73 (48,7%) 68 (45,3%) 53 (35,3%) 194
nie akceptuje 32 (21,3%) 34 (22,7%) 28 (18,7%) 94
nie mam zdania 45 (30,0%) 48 (32,0%) 69 (46,0%) 162
Razem 150 150 150 450

Pielegniarki cze$ciej niz przedstawiciele dwoch pozostatych zawodéw medycznych

popieraty zakaz aborcji eugenicznej (Tabela LXXXV).

Tabela LXXXV. Zakaz aborcji ze wzgledow eugenicznych — zawdd.

Czy aborcja eugeniczna Zawod Razem
powinna zosta¢ (p = 0,0516)
zakazana? lekarz polozna pielegniarka
zdecydowanie tak 14 (9,3%) 10 (6,7%) 21 (14,0%) 45
raczej tak 9 (6,0%) 11 (7,3%) 11 (7,3%) 31
nie mam zdania 33 (22,0%) 47 (31,3%) 48 (32,0%) 128
raczej nie 42 (28,0%) 37 (24,7%) 42 (28,0%) 121
zdecydowanie nie 52 (34,7%) 45 (30,0%) 28 (18,7%) 125
Razem 150 150 150 450

Wedtug ponad jednej trzeciej lekarzy, po wykryciu wady letalnej nalezy przerwac cigze¢

— podobnego zdania byta mniej niz jedna czwarta pielegniarek i1 potoznych.

Wyniki obrazuje Tabela LXXXVI.
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Tabela LXXXVI. Decyzja po wykryciu wady letalnej — zawaod.

Korzystniejsza decyzja Zawod Razem
po wykryciu wady (p =0,0343%)
letalnej? lekarz polozna pielegniarka
terminacja cigzy 53 (35,3%) 33 (22,0%) 36 (24,0%) 122
kontynuacja cigzy 28 (18,7%) 28 (18,7%) 22 (14,7%) 78
nie mam zdania 69 (46,0%) 89 (59,3%) 92 (61,3%) 250
Razem 150 150 150 450

Potozne, nast¢pnie lekarze i najrzadziej pielggniarki — taki wyszedt ,,ranking” zawodow
jesli chodzi sugerowanie koniecznos$ci kierowania kobiet do hospicjow perinatalnych

bezposrednio po stwierdzeniu wady letalnej u dziecka (Tabela LXXXVII).

Tabela LXXXVII. Kierowanie do hospicjow perinatalnych — zawod

Kierowanie do hospicjow Zawod Razem
perinatalnych od razu po (p = 0,0046**)
wykryciu wady letalnej lekarz polozna | pielegniarka
tak 71 (47,3%) | 80(53,3%) | 61 (40,7%) 212
nie 23 (15,3%) | 10 (6,7%) 10 (6,7%) 43
nie mam zdania 56 (37,3%) | 60 (40,0%) | 79 (52,7%) 195
Razem 150 150 150 450

Wiek
Wiek roznicowat tylko dwa z czterech rozwazanych stwierdzen dotyczacych potrzeby
dziatalnosci hospicjow perinatalnych. Nie bylo réznic w osobistym podejsciu do aborcji

eugenicznej pomiedzy przedstawicielami réznych grup wiekowych (Tabela LXXXVIII).

Tabela LXXXVIII. Osobiste podejscie do aborcji eugenicznej — wiek.

Osobiste podejscie Wiek Razem
do aborgcji (p =0,4608)
eugenicznej 19-25lat | 26-35lat | 36-45lat | >45lat
akceptuje 28 (44,4%) | 53 (42,1%) | 35 (41,2%) | 78 (44,3%) 194
nie akceptuje 8 (12,7%) | 33(26,2%) | 19 (22,4%) | 34 (19,3%) 94
nie mam zdania 27 (42,9%) | 40 (31,7%) | 31 (36,5%) | 64 (36,4%) 162
Razem 63 126 85 176 450
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Osoby w starszym wieku cze$ciej opowiadaty si¢ za zakazem aborcji eugenicznej —

zaleznos¢ ta byla istotna statystycznie. Wyniki obrazuje Tabela LXXXIX.

Tabela LXXXIX. Zakaz aborcji ze wzgledow eugenicznych — wiek.

Czy aborcja Wiek Razem
eugeniczna powinna (p = 0,0486%*)

zosta¢ zakazana? 19-25lat | 26-35lat | 36-45lat | >45 lat

zdecydowanie tak 3 (4,8%) 9(7,1%) | 10 (11,8%) | 23 (13,1%) 45

raczej tak 4 (6,3%) | 13(10,3%) | 2(2,4%) | 12 (6,8%) 31

nie mam zdania 28 (44,4%) | 32 (25,4%) | 23 (27,1%) | 45 (25,6%) 128

raczej nie 10 (15,9%) | 34 (27,0%) | 29 (34,1%) | 48 (27,3%) 121

zdecydowanie nie 18 (28,6%) | 38 (30,2%) | 21 (24,7%) | 48 (27,3%) 125

Razem 63 126 85 176 450

Nie stwierdzono wplywu wieku na sugerowang decyzj¢ po wykryciu wady letalnej

(warto$¢ prawdopodobienstwa testowego p = 0,6238) (Tabela XC).

Tabela XC. Decyzja po wykryciu wady letalnej — wiek.

Korzystniejsza decyzja Wiek Razem
po wykrycig wady (p =0,6238)
letalnej? 19-25lat | 26-35lat | 36-45lat | >45 lat
terminacja cigzy 17 (27,0%) | 33 (26,2%) | 21 (24,7%) | 51 (29,0%) 122
kontynuacja ciazy 7 (11,1%) | 26 (20,6%) | 18 (21,2%) | 27 (15,3%) | 78
nie mam zdania 39 (61,9%) | 67 (53,2%) | 46 (54,1%) | 98 (55,7%) 250
Razem 63 126 85 176 450
Tabela XCI. Kierowanie do hospicjow perinatalnych — wiek.
Kierowanie do Wiek Razem
hospicjow (p = 0,0174%)
perinatalnychod | 19.251at | 26-35 lat 36-45 lat >45 lat
razu po wykryciu
wady letalnej
tak 30 (47,6%) | 69 (54,8%) | 32(37,6%) | 81 (46,0%) 212
nie 3(4,8%) | 11(8,7%) | 16 (18,8%) | 13 (7,4%) 43
nie mam zdania | 30 (47,6%) | 46 (36,5%) | 37 (43,5%) | 82 (46,6%) 195
Razem 63 126 85 176 450
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Znamienne statystycznie roznice wystgpowaly w opinii na temat koniecznosci
kierowania kobiet do hospicjow perinatalnych od razu po wykryciu wady u dziecka — jednak
kierunek tej zaleznos$ci nie byl jednoznaczny i1 wyniki sg trudne do interpretacji. Najwigcej
odpowiedzi twierdzacych wystepowato w grupie wiekowej 25-35 lat, a najmniej 36-45 lat

(Tabela XCI).

Pleé
Pte¢ réznicowata rozktad odpowiedzi na czgs¢ stwierdzen dotyczacych potrzeby
dzialalnosci hospicjow perinatalnych. W przypadku oceny osobistego podejscia

do aborcji eugenicznej rdéznice byly na granicy istotnos$ci statystycznej (warto$¢

prawdopodobienstwa testowego p nieznacznie przekracza 0,05). Mezczyzni nieco czgsciej

akceptowali aborcje eugeniczng (Tabela XCII).

Tabela XCII. Osobiste podejscie do aborcji eugenicznej — pteé.

Osobiste podejscie do aborcji Ple¢ Razem
eugenicznej (p = 0,0513)
kobieta mezczyzna
akceptuje 168 (42,1%) 26 (51,0%) 194
nie akceptuje 90 (22,6%) 4 (7,8%) 94
nie mam zdania 141 (35,3%) 21 (41,2%) 162
Razem 399 51 450

Pte¢ nie roznicowata w statystycznie istotny sposob opinii na temat koniecznos$ci zakazu

aborcji eugenicznej (Tabela XCIlI).

Tabela XCIII. Zakaz aborcji ze wzgledow eugenicznych — ptec.

Czy aborcja eugeniczna powinna zosta¢ Ple¢ Razem
zakazana? (p = 0,1446)
kobieta mezczyzna
zdecydowanie tak 43 (10,8%) 2 (3,9%) 45
raczej tak 29 (7,3%) 2 (3,9%) 31
nie mam zdania 114 (28,6%) 14 (27,5%) 128
raczej nie 109 (27,3%) 12 (23,5%) 121
zdecydowanie nie 104 (26,1%) 21 (41,2%) 125
Razem 399 51 450
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W opinii ankietowanych mezczyzn terminacja ciazy jest korzystniejsza decyzja po

wykryciu wady letalnej (Tabela XCIV).

Tabela XCIV. Decyzja po wykryciu wady letalnej — ptec.

Korzystniejsza decyzja po wykryciu wady Plec¢ Razem
letalnej? (p = 0,0384%)
kobieta mMezZczyzna
terminacja cigzy 101 (25,3%) 21 (41,2%) 122
kontynuacja cigzy 73 (18,3%) 5 (9,8%) 78
nie mam zdania 225 (56,4%) 25 (49,0%) 250
Razem 399 51 450

Kierowanie

do hospicjéw perinatalnych bezposrednio po wykryciu wady

u dziecka jest konieczne w opinii kobiet — niemal potowa byla takiego zdania, podczas gdy

wsrod mezczyzn jedynie nieco ponad jedna czwarta (Tabela XCV).

Tabela XCV. Kierowanie do hospicjow perinatalnych — pte¢.

Kierowanie do hospicjow perinatalnych od Pleé Razem
razu po wykryciu wady letalnej (p =0,0016**)
kobieta mezczyzna
tak 197 (49,4%) 15 (29,4%) 212
nie 32 (8,0%) 11 (21,6%) 43
nie mam zdania 170 (42,6%) 25 (49,0%) 195
Razem 399 51 450

Staz pracy

Staz pracy réznicowat opinie na temat potrzeby dziatalnosci hospicjow perinatalnych

w podobny sposob, jak i wiek ankietowanych. Jest to zreszta oczekiwane, wobec oczywistego

powigzania obu tych czynnikow. Wyniki przedstawiaja tabele XCVI — XCIX.

Tabela XCVI. Osobiste podejscie do aborcji eugenicznej — staz pracy.

Osobiste podejscie do Staz pracy Razem
aborcji eugenicznej (p = 0,9920)
<10 lat 10-20 lat >20 lat
akceptuje 84 (43,3%) 40 (44,4%) 70 (42,2%) 194
nie akceptuje 39 (20,1%) 19 (21,1%) 36 (21,7%) 94
nie mam zdania 71 (36,6%) 31 (34,4%) 60 (36,1%) 162
Razem 194 90 166 450
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Tabela XCVII. Zakaz aborcji ze wzgledow eugenicznych — staz pracy.

Czy aborcja eugeniczna Staz pracy Razem
powinna zosta¢ zakazana? (p = 0,0394%*)
<10 lat 10-20 lat >20 lat

zdecydowanie tak 13 (6,7%) 6 (6,7%) 26 (15,7%) 45

raczej tak 18 (9,3%) 2 (2,2%) 11 (6,6%) 31

nie mam zdania 59 (30,4%) 25 (27,8%) 44 (26,5%) 128

raczej nie 47 (24,2%) 29 (32,2%) 45 (27,1%) 121

zdecydowanie nie 57 (29,4%) 28 (31,1%) 40 (24,1%) 125

Razem 194 90 166 450

Tabela XCVIII. Decyzja po wykryciu wady letalnej — staz pracy.
Korzystniejsza decyzja po Staz pracy Razem
wykryciu wady letalnej? (p =0,8038)
<10 lat 10-20 lat >20 lat

terminacja cigzy 56 (28,9%) 25 (27,8%) 41 (24,7%) 122

kontynuacja cigzy 30 (15,5%) 15 (16,7%) 33 (19,9%) 78

nie mam zdania 108 (55,7%) 50 (55,6%) 92 (55,4%) 250

Razem 194 90 166 450

Tabela XCIX. Kierowanie do hospicjow perinatalnych — staz pracy.
Kierowanie do hospicjow Staz pracy (p = 0,0108%) Razem
perinatalnych od razu po <10 lat 10-20 lat >20 lat
wykryciu wady letalnej

tak 100 (51,5%) | 41 (45,6%) | 71 (42,8%) 212

nie 16 (8,2%) 16 (17,8%) 11 (6,6%) 43

nie mam zdania 78 (40,2%) 33(36,7%) | 84 (50,6%) 195

Razem 194 90 166 450

Poziom rozumienia empatycznego innych ludzi

Poziom rozumienia empatycznego w sposob wysoce istotny statystycznie roznicowat

opinie na temat potrzeby dziatalnosci hospicjow perinatalnych.

Im byt wyzszy poziom rozumienia empatycznego tym mniejszy poziom akceptacji dla

aborcji eugenicznej. Wyniki przedstawia tabela C.

Im byl wyzszy poziom rozumienia empatycznego tym byla wigksza akceptacja dla

catkowitego zakazu aborcji eugenicznej (Tabela CI).
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Tabela C. Osobiste podejscie do aborcji eugenicznej — rozumienie empatyczne ludzi.

Osobiste podejscie do Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
aborcji eugenicznej (p = 0,0006***)

niski przecietny | wysoki bardzo
wysoki

akceptuje 56 (51,4%) | 52 (46,4%) | 48 (42,1%) | 38 (33,0%) 194

nie akceptuje 9(8,3%) |19 (17,0%) | 28 (24,6%) | 38 (33,0%) 94

nie mam zdania 44 (40,4%) | 41 (36,6%) | 38 (33,3%) | 39 (33,9%) 162

Razem 109 112 114 115 450

Tabela Cl. Zakaz aborcji ze wzglgdow eugenicznych — rozumienie empatyczne ludzi.

Czy aborcja Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
eugeniczna (p = 0,0002***)
powinna zosta¢ niski przecietny wysoKi bardzo
zakazana? wysoKi
zdecydowanie tak 6 (5,5%) 5 (4,5%) 14 (12,3%) | 20 (17,4%) 45
raczej tak 4 (3,7%) 10 (8,9%) 8 (7,0%) 9 (7,8%) 31
nie mam zdania 41 (37,6%) | 30(26,8%) | 25(21,9%) | 32 (27,8%) 128
raczej nie 21 (19,3%) | 25(22,3%) | 42(36,8%) | 33 (28,7%) 121
zdecydowanie nie | 37 (33,9%) | 42 (37,5%) | 25(21,9%) | 21 (18,3%) 125
Razem 109 112 114 115 450

Osoby o wysokim poziomie rozumienia empatycznego zdecydowanie najczescie]

(30%) optowaty za kontynuacja cigzy po wykryciu wady letalnej. Odsetek takich stwierdzen u

0sob o niskim KRE byt ponad cztery razy nizszy (7%) (Tabela CII).

Tabela CII. Decyzja po wykryciu wady letalnej — rozumienie empatyczne ludzi.

Korzystniejsza Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
decyzja po wykryciu (p =0,0011**)

wady letalnej? niski przecietny wysoki bardzo
WysoKi

terminacja cigzy 31 (28,4%) | 32 (28,6%) | 32(28,1%) | 27 (23,5%) 122

kontynuacja cigzy 8(7,3%) | 17 (15,2%) | 18 (15,8%) | 35 (30,4%) 78

nie mam zdania 70 (64,2%) | 63 (56,3%) | 64 (56,1%) | 53 (46,1%) 250

Razem 109 112 114 115 450

Osoby 0 wysokim poziomie rozumienia empatycznego opowiadaty sie czesciej za
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kierowaniem matek do hospicjow perinatalnych zaraz po wykryciu wady u dziecka (Tab. CIII).

Tabela Cll1. Kierowanie do hospicjéw perinatalnych — rozumienie empatyczne ludzi.

Kierowanie do Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
hospicjow (p = 0,0031**)
perinatalnych od niski przecietny wysoki bardzo
razu po wykryciu wysoki
wady letalnej
tak 37 (33,9%) | 45(40,2%) | 66 (57,9%) | 64 (55,7%) 212
nie 11 (10,1%) | 11 (9,8%) 11 (9,6%) 10 (8,7%) 43
nie mam zdania 61 (56,0%) | 56 (50,0%) | 37 (32,5%) | 41 (35,7%) 195
Razem 109 112 114 115 450

Zadowolenie z zycia

Poziom zadowolenia z zycia roznicowat tylko kwesti¢ podejscia do aborcji eugeniczne;j-

byto ono bardziej ,,popierajace” wsrodd osoéb o wysokim poziomie zadowolenia z zycia (tabele

CIV-CVI).

Tabela CIV. Osobiste podejscie do aborcji eugenicznej — zadowolenie z zycia.

Osobiste podejscie Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) Razem
do aborcji (p = 0,0454%)
eugenicznej niski przecietny |  wysoki bardzo
wysoKi
akceptuje 37 (39,4%) | 50 (42,4%) | 49 (39,8%) | 58 (50,4%) 194
nie akceptuje 18 (19,1%) | 20 (16,9%) | 25(20,3%) | 31 (27,0%) 94
nie mam zdania 39 (41,5%) | 48 (40,7%) | 49 (39,8%) | 26 (22,6%) 162
Razem 94 118 123 115 450
Tabela CV. Zakaz aborcji ze wzgledow eugenicznych — zadowolenie z zycia.
Czy aborcja Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) Razem
eugeniczna (p = 0,7476)
powinna zosta¢ niski przecietny WysoKi bardzo
zakazana? wysoki
zdecydowanie tak 8 (8,5%) 10 (8,5%) | 13(10,6%) | 14 (12,2%) 45
raczej tak 7 (7,4%) 8 (6,8%) 9 (7,3%) 7 (6,1%) 31
nie mam zdania 33(35,1%) | 38(32,2%) | 32 (26,0%) | 25 (21,7%) 128
raczej nie 21 (22,3%) | 31(26,3%) | 31(25,2%) | 38 (33,0%) 121
zdecydowanie nie 25 (26,6%) | 31(26,3%) | 38(30,9%) | 31 (27,0%) 125
Razem 94 118 123 115 450
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Tabela CVI. Decyzja po wykryciu wady letalnej — zadowolenie z zycia.

Korzystniejsza Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) Razem
decyzja po wykryciu (p =0,1435)
wady letalnej? niski przecietny |  wysoki bardzo
wysokKi
terminacja cigzy 23 (24,5%) | 33(28,0%) | 39 (31,7%) | 27 (23,5%) 122
kontynuacja cigzy 10 (10,6%) | 18 (15,3%) | 23 (18,7%) | 27 (23,5%) 78
nie mam zdania 61 (64,9%) | 67 (56,8%) | 61 (49,6%) | 61 (53,0%) 250
Razem 94 118 123 115 450
Tabela CVII. Kierowanie do hospicjow perinatalnych — zadowolenie z zycia.
Kierowanie do Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) Razem
hospicjow (p = 0,5580)
perinatalnych od niski przecietny wysoKi bardzo
razu po wykryc_:lu wysoKi
wady letalnej
tak 40 (42,6%) | 52 (44,1%) | 61 (49,6%) | 59 (51,3%) 212
nie 8 (8,5%) 9 (7,6%) 14 (11,4%) | 12 (10,4%) 43
nie mam zdania 46 (48,9%) | 57 (48,3%) | 48 (39,0%) | 44 (38,3%) 195
Razem 94 118 123 115 450

Sila przekonan religijnych

Sita przekonan religijnych byta czynnikiem mocno réznicujacym opinie na temat

potrzeby dzialalnosci hospicjéw perinatalnych. Im wyzsza byta religijno§¢ tym mniejszy

poziom akceptacji dla aborcji eugenicznej. Wyniki przedstawia tabela CVIII.

Tabela CVIII. Osobiste podejscie do aborcji eugenicznej — sita przekonan religijnych.

Osobiste podejscie Sila przekonan religijnych Razem
do aborgcji (p = 0,0000***)

eugenicznej niska przecietna | wysoka bardzo
wysoka

akceptuje 76 (70,4%) | 52 (48,6%) | 43(36,8%) | 23 (19,5%) 194

nie akceptuje 5 (4,6%) 8 (7,5%) 27 (23,1%) | 54 (45,8%) 94

nie mam zdania 27 (25,0%) | 47 (43,9%) | 47 (40,2%) | 41 (34,7%) 162

Razem 108 107 117 118 450

Jedynie 3% 0s6b o niskim poziomie religijnosci zdecydowanie popieralo zakaz aborcji

eugenicznej, podczas gdy w grupie o bardzo wysokiej religijno$ci takich osob byto az 27%

(Tabela CIX).
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Tabela CIX. Zakaz aborcji ze wzgledow eugenicznych — sita przekonan religijnych.

Czy aborcja Sila przekonan religijnych Razem
eugeniczna powinna (p = 0,0000***)

zosta¢ zakazana? niska | przecietna | wysoka bardzo
wysoka

zdecydowanie tak 3 (2,8%) 1 (0,9%) 9 (7,7%) 32 (27,1%) 45

raczej tak 2 (1,9%) 4 (3,7%) 11 (9,4%) | 14 (11,9%) 31

nie mam zdania 26 (24,1%) | 30 (28,0%) | 39 (33,3%) | 33 (28,0%) 128

raczej nie 20 (18,5%) | 38 (35,5%) | 33 (28,2%) | 30 (25,4%) 121

zdecydowanie nie 57 (52,8%) | 34 (31,8%) | 25 (21,4%) 9 (7,6%) 125

Razem 108 107 117 118 450

Osoby o wysokim poziomie religijnosci byty zdania, Ze cigza po wykryciu wady letalnej

powinna by¢ kontynuowana (Tabela CX).

CX. Decyzja po wykryciu wady letalnej — sita przekonan religijnych.

Korzystniejsza Sila przekonan religijnych Razem
decyzja po wykryciu (p = 0,0000***)
wady letalnej? niska przecietna | wysoka bardzo
wysoka
terminacja cigzy 44 (40,7%) | 30 (28,0%) | 28 (23,9%) | 20 (16,9%) 122
kontynuacja cigzy 4 (3,7%) 6 (5,6%) 27 (23,1%) | 41 (34,7%) 78
nie mam zdania 60 (55,6%) | 71 (66,4%) | 62 (53,0%) | 57 (48,3%) 250
Razem 108 107 117 118 450
Tabela CXI. Kierowanie do hospicjow perinatalnych — sita przekonan religijnych.
Kierowanie do Sila przekonan religijnych Razem
hospicjow (p =0,0019**)
perinatalnych od razu niska przecietna | wysoka bardzo
po wykryC|u_ wady wysoka
letalnej
tak 37 (34,3%) | 47 (43,9%) | 67 (57,3%) | 61(51,7%) | 212
nie 19 (17,6%) 6 (5,6%) 9 (7,7%) 9 (7,6%) 43
nie mam zdania 52 (48,1%) | 54 (50,5%) | 41 (35,0%) | 48 (40,7%) 195
Razem 108 107 117 118 450

Im wyzsza byla religijnos¢, tym czgéciej wskazywana jest potrzeba Kierowania do

hospicjow perinatalnych od razu po wykryciu wady u dziecka (Tabela CXI).
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Czynniki wplywajace na wiedze¢ na temat hospicjow perinatalnych

Zawod

Istniala znamienne statystycznie rdéznica pomiedzy grupami zawodowymi
w kwestii deklarowanej znajomos$ci pojecia perinatalnej opieki paliatywnej — najczesciej
twierdzaco odpowiadaly potozne (87%), a najrzadziej pielggniarki (66%).
Wyniki przedstawia tabela CXI|I.

Tabela CXII. Znajomos$¢ pojecia perinatalna opieka paliatywna — zawdd.

Znajomos¢ pojecia Zawod Razem
perinatalna opieka (p = 0,0000***)
paliatywna lekarz polozna pielegniarka
tak 111 (74,0%) 131 (87,3%) 99 (66,0%) 341
nie 20 (13,3%) 13 (8,7%) 44 (29,3%) 77
nie pamigtam 19 (12,7%) 6 (4,0%) 7 (4,7%) 32
Razem 150 150 150 450

Roéwniez znaczace roznice wystepowaty w kwestii prawa do urlopu macierzynskiego,
gdy dziecko zmarto przed porodem. Na to pytanie twierdzaco odpowiadaty przede wszystkim
potozne (mniej wigcej dwie trzecie), najrzadziej natomiast pielggniarki (ok. 43%).

Wyniki przedstawia tabela CXIII.

Tabela CXIII. Prawo do urlopu macierzynskiego — zawod.

Prawo do urlopu Zawéd Razem
macierzynskiego, gdy dziecko (p = 0,0035**)
zmarlo przed porodem? lekarz potozna pielegniarka
tak 81 (54,0%) | 97 (64,7%) | 64 (42,7%) 242
nie 25 (16,7%) | 18 (12,0%) | 25 (16,7%) 68
nie wiem 44 (29,3%) | 35(23,3%) | 61 (40,7%) 140
Razem 150 150 150 450

Najlepiej swoja wiedzg na temat perinatalnej opieki paliatywnej oceniaty potozne,
najgorzej pielegniarki. R6znica pomiedzy grupami zawodowymi byta znamienna statystycznie

(Tabela CXIV).
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Tabela CXIV. Samoocena wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej — zawod.

Samoocena wiedzy na temat Zawod Razem
perinatalnej opieki paliatywnej (p = 0,0000***)
lekarz polozna pielegniarka
wysoka 2 (1,3%) 4 (2,7%) 2 (1,3%) 8
wystarczajaca 23 (15,3%) | 37 (24,7%) 8 (5,3%) 68
niewystarczajaca 60 (40,0%) | 70 (46,7%) 61 (40,7%) 191
niska 46 (30,7%) | 28 (18,7%) | 48 (32,0%) 122
brak wiedzy 16 (10,7%) | 11 (7,3%) 26 (17,3%) 53
nie wiem 3 (2,0%) 0 (0,0%) 5 (3,3%) 8
Razem 150 150 150 450

Nie byto znamiennych statystycznie réznic w deklarowanej checi poglebienia wiedzy

na temat perinatalnej opieki paliatywnej pomigdzy przedstawicielami roznych zawodow

medycznych (Tabela CXV).

Tabela CXV. Ch¢¢ poglebienia wiedzy —zawod.

Che¢ poglebienia wiedzy na Zawod Razem
temat perinatalnej opieki (p=0,1817)
paliatywnej lekarz polozna pielegniarka
tak 82 (54,7%) | 88 (58,7%) 80 (53,3%) 250
nie 27 (18,0%) 14 (9,3%) 18 (12,0%) 59
nie wiem 41 (27,3%) | 48 (32,0%) 52 (34,7%) 141
Razem 150 150 150 450

Wiek

Wiek nie réznicowatl deklarowanej znajomosci pojecia perinatalnej opieki paliatywnej

(Tabela CXVI).

CXVI. Znajomo$¢ pojecia perinatalna opieka paliatywna — wiek.

Znajomos¢ pojecia Wiek Razem
perinatalna opieka (p =0,1099)
paliatywna 19-25lat | 26-35lat | 36-45 lat >45 |at
tak 43 (68,3%) | 96 (76,2%) | 63 (74,1%) | 139 (79,0%) 341
nie 17 (27,0%) | 16 (12,7%) | 16 (18,8%) | 28 (15,9%) 77
nie pamigtam 3(4,8%) | 14(11,1%) | 6 (7,1%) 9 (5,1%) 32
Razem 63 126 85 176 450
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Pracownicy medyczni z najstarszej grupy wiekowej najczesciej byli zdania, ze kobiecie,

ktorej dziecko zmarto przed porodem przystuguje urlop macierzynski (Tabela CXVII).

Tabela CXVII. Prawo do urlopu macierzynskiego — wiek.

Prawo do urlopu Wiek Razem
macierzynskiego, gdy (p = 0,0250%)
dziecko zmarlo przed | 19.95|at | 26-35lat | 36-45 lat >45 lat
porodem?
tak 30 (47,6%) | 66 (52,4%) | 40 (47,1%) | 106 (60,2%) | 242
nie 11 (17,5%) | 28 (22,2%) | 10 (11,8%) | 19 (10,8%) | 68
nie wiem 22 (34,9%) | 32 (25,4%) | 35 (41,2%) | 51 (29,0%) | 140
Razem 63 126 85 176 450

Wiek nie wplywal w znamienny statystycznie sposéb na dwie pozostale kwestie

dotyczace wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej (Tabela CXVIII i Tabela CXIX).

Tabela CXVIII. Samoocena wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej — wiek.

Samoocena wiedzy Wiek (p =0,1192) Razem
na temat 19-25lat | 26-35lat | 36-45 lat >45 lat
perinatalnej opieki
paliatywnej
wysoka 1 (1,6%) 2 (1,6%) 2 (2,4%) 3 (1,7%) 8
wystarczajgca 12 (19,0%) | 17 (13,5%) | 16 (18,8%) | 23(13,1%) 68
niewystarczajgca 28 (44,4%) | 53 (42,1%) | 32 (37,6%) | 78 (44,3%) 191
niska 13 (20,6%) | 47 (37,3%) | 20 (23,5%) | 42 (23,9%) 122
brak wiedzy 9 (14,3%) 7 (5,6%) 12 (14,1%) | 25 (14,2%) 53
nie wiem 0 (0,0%) 0 (0,0%) 3 (3,5%) 5 (2,8%) 8
Razem 63 126 85 176 450
Tabela CXIX. Che¢ poglebienia wiedzy — wiek.
Chec¢ poglebienia Wiek (p = 0,1422) Razem
wiedzy na temat 19-25lat | 26-35lat | 36-45 lat >45 lat
perinatalnej opieki
paliatywnej
tak 38 (60,3%) | 82 (65,1%) | 41 (48,2%) | 89 (50,6%) 250
nie 6 (9,5%) 13 (10,3%) | 12 (14,1%) | 28 (15,9%) 59
nie wiem 19 (30,2%) | 31(24,6%) | 32(37,6%) | 59 (33,5%) 141
Razem 63 126 85 176 450
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Pleé

Pte¢ nie réznicowala generalnie rozkladu odpowiedzi na trzy ponizej rozwazane

pytania. Jedynie w kwestii checi poglebienia wiedzy na ten temat, wsréd mezczyzn byto wiecej

0sOb wybierajacych odpowiedz negatywng.
Wyniki przedstawiajg tabele CXX — CXXIII.

Tabela CXX. Znajomo$¢ pojecia perinatalna opieka paliatywna — ptec.

Znajomos¢ pojecia perinatalna opieka Ple¢ Razem
paliatywna (p =0,4399)
kobieta mezczyzna
tak 306 (76,7%) 35 (68,6%) 341
nie 66 (16,5%) 11 (21,6%) 77
nie pamigtam 27 (6,8%) 5 (9,8%) 32
Razem 399 51 450
Tabela CXXI. Prawo do urlopu macierzynskiego — ptec.
Prawo do urlopu macierzynskiego, gdy Ple¢ Razem
dziecko zmarlo przed porodem? (p = 0,8583)
kobieta mezczyzna
tak 215 (53,9%) 27 (52,9%) 242
nie 59 (14,8%) 9 (17,6%) 68
nie wiem 125 (31,3%) 15 (29,4%) 140
Razem 399 51 450
Tabela CXXII. Samoocena wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej — ptec.
Samoocena wiedzy na temat perinatalnej Plec¢ Razem
opieki paliatywnej (p =0,8007)
kobieta mezczyzna
wysoka 7 (1,8%) 1(2,0%) 8
wystarczajaca 60 (15,0%) 8 (15,7%) 68
niewystarczajaca 173 (43,4%) 18 (35,3%) 191
niska 104 (26,1%) 18 (35,3%) 122
brak wiedzy 48 (12,0%) 5 (9,8%) 53
nie wiem 7 (1,8%) 1(2,0%) 8
Razem 399 51 450
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Tabela CXXIII. Che¢ poglebienia wiedzy — plec.

Chec¢ poglebienia wiedzy na temat Ple¢ Raze
perinatalnej opieki paliatywnej (p = 0,0140%) m
kobieta MeZCZyzna
tak 223 (55,9%) 27 (52,9%) 250
nie 46 (11,5%) 13 (25,5%) 59
nie wiem 130 (32,6%) 11 (21,6%) 141
Razem 399 51 450

Staz pracy

Staz pracy, podobnie jak wiek, réznicowat odpowiedzi na niektore pytania zwigzane z
wiedza na temat perinatalnej opieki paliatywnej. Wsrdd najdluzej pracujacych byt wigkszy
udziat deklarujacych znajomos$¢ pojecia perinatalnej opieki paliatywnej oraz uznajacych prawo

kobiety do urlopu macierzynskiego, gdy dziecko zmarto przed porodem. Wyniki przedstawiaja

tabele CXXIV i CXXV.

Tabela CXXIV. Znajomos¢ pojecia perinatalna opieka paliatywna — staz pracy.

Znajomos¢ pojecia perinatalna Staz pracy Razem
opieka paliatywna (p =0,0187%)
<10 lat 10-20 lat >20 lat
tak 136 (70,1%) | 68 (75,6%) | 137 (82,5%) 341
nie 37 (19,1%) | 19 (21,1%) | 21 (12,7%) 77
nie pamigtam 21 (10,8%) 3 (3,3%) 8 (4,8%) 32
Razem 194 90 166 450
Tabela CXXV. Prawo do urlopu macierzynskiego — staz pracy.
Prawo do urlopu Staz pracy Razem
macierzynskiego, gdy dziecko (p = 0,0353%)
zmarlo przed porodem? <10 lat 10-20 lat >20 lat
tak 96 (49,5%) 47 (52,2%) 99 (59,6%) 242
nie 40 (20,6%) 9 (10,0%) 19 (11,4%) 68
nie wiem 58 (29,9%) 34 (37,8%) | 48(28,9%) 140
Razem 194 90 166 450

Staz pracy nie wplywal natomiast na rozktad odpowiedzi na dwa kolejne pytania,

dotyczace samooceny wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej oraz checi jej

pogtebienia (Tabele CXXVI i CXXVII).
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Tabela CXXVI. Samoocena wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej — staz pracy.

Samoocena wiedzy na temat Staz pracy Razem
perinatalnej opieki paliatywnej (p=0,1169)
<10 lat 10-20 lat >20 lat
wysoka 3 (1,5%) 2 (2,2%) 3 (1,8%) 8
wystarczajaca 28 (14,4%) 12 (13,3%) | 28 (16,9%) 68
niewystarczajaca 79 (40,7%) 38 (42,2%) | 74 (44,6%) 191
niska 66 (34,0%) 22 (24,4%) | 34 (20,5%) 122
brak wiedzy 17 (8,8%) 12 (13,3%) | 24 (14,5%) 53
nie wiem 1 (0,5%) 4 (4,4%) 3 (1,8%) 8
Razem 194 90 166 450
Tabela CXXVII. Che¢ poglebienia wiedzy — staz pracy.
Chec¢ poglebienia wiedzy na Staz pracy Razem
temat perinatalnej opieki (p =0,2335)
paliatywnej <10 lat 10-20 lat >20 lat
tak 119 (61,3%) | 49 (54,4%) | 82 (49,4%) 250
nie 23 (11,9%) 13 (14,4%) | 23 (13,9%) 59
nie wiem 52 (26,8%) | 28 (31,1%) | 61 (36,7%) 141
Razem 194 90 166 450

Poziom rozumienia empatycznego innych ludzi

Poziom rozumienia empatycznego nie réznicowal rozktadu odpowiedzi na zadne z

pytan, dotyczacych wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej. Brak bylo statystycznie

istotnych zaleznosci.

Wyniki przedstawiaja tabele CXXVIII-CXXXI.

Tabela CXXVIII. Znajomo$¢ pojecia perinatalna opieka paliatywna — rozumienie empatyczne

ludzi
Znajomos¢ pojecia Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
perinatalna opieka (p =0,2801)
paliatywna niski przecietny |  wysoki bardzo
WysoKi
tak 76 (69,7%) | 89 (79,5%) | 86 (75,4%) | 90 (78,3%) 341
nie 21 (19,3%) | 14 (12,5%) | 21 (18,4%) | 21 (18,3%) 77
nie pamigtam 12 (11,0%) | 9(8,0%) 7 (6,1%) 4 (3,5%) 32
Razem 109 112 114 115 450
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Tabela CXXIX. Prawo do urlopu macierzynskiego — rozumienie empatyczne ludzi.

Prawo do urlopu Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
macierzynskiego, (p = 0,3484)
gdy dziecko zmarlo niski przecietny |  wysoki bardzo
przed porodem? wysoki
tak 57 (52,3%) | 65 (58,0%) | 64 (56,1%) | 56 (48,7%) 242
nie 11 (10,1%) | 17 (15,2%) | 18 (15,8%) | 22 (19,1%) 68
nie wiem 41 (37,6%) | 30(26,8%) | 32(28,1%) | 37 (32,2%) 140
Razem 109 112 114 115 450

Tabela CXXX. Samoocena wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej — rozumienie

empatyczne ludzi

Samoocena wiedzy Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
na temat (p =0,1925)
perinatalnej opieki niski przecietny wysoki bardzo
paliatywnej wysoKi
wysoka 3(2,8%) 1 (0,9%) 1 (0,9%) 3 (2,6%) 8
wystarczajaca 9 (8,3%) 19 (17,0%) | 24 (21,1%) | 16 (13,9%) 68
niewystarczajaca 43 (39,4%) | 42 (37,5%) | 48 (42,1%) | 58 (50,4%) 191
niska 36 (33,0%) | 32(28,6%) | 31 (27,2%) | 23 (20,0%) 122
brak wiedzy 17 (15,6%) | 15 (13,4%) 8 (7,0%) 13 (11,3%) 53
nie wiem 1 (0,9%) 3(2,7%) 2 (1,8%) 2 (1,7%) 8
Razem 109 112 114 115 450
Tabela CXXXI. Che¢ poglebienia wiedzy — rozumienie empatyczne ludzi.
Chec¢ poglebienia Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
wiedzy na temat (p =0,1004)
perinatalnej opieki niski przecietny wysoki bardzo
paliatywnej wysoKi
tak 48 (44,0%) | 65 (58,0%) | 66 (57,9%) | 71 (61,7%) 250
nie 18 (16,5%) | 18 (16,1%) | 12 (10,5%) | 11 (9,6%) 59
nie wiem 43 (39,4%) | 29 (25,9%) | 36 (31,6%) | 33(28,7%) 141
Razem 109 112 114 115 450
Zadowolenie z zycia
Natomiast poziom zadowolenia =z Zycia byl czynnikiem wplywajacym

W znamienny statystycznie sposob na wiedz¢ na temat perinatalnej opieki paliatywne;.
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Jednak nie zawsze zalezno$¢ ta byla latwa do interpretacji — na przyktad w kwestii
znajomosci pojecia perinatalnej opieki paliatywnej mniej odpowiedzi negatywnych byto w obu
skrajnych grupach — o najnizszym i najwyzszym poziomie zadowolenia z zycia.

Wyniki przedstawia tabela CXXXII.

Tabela CXXXII. Znajomos¢ pojecia perinatalna opieka paliatywna — zadowolenie z zycia.

Znajomos¢ pojecia Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) Razem
perinatalna opieka (p = 0,0155%*)
paliatywna niski przecietny wysoKi bardzo
wysoki
tak 68 (72,3%) | 90 (76,3%) | 98 (79,7%) | 85 (73,9%) 341
nie 23 (24,5%) | 14 (11,9%) | 15(12,2%) | 25 (21,7%) 77
nie pamigtam 3 (3,2%) 14 (11,9%) | 10 (8,1%) 5 (4,3%) 32
Razem 94 118 123 115 450

Osoby bardziej zadowolone z zycia czesciej wskazywaly na prawo kobiety do urlopu
macierzynskiego w sytuacji zgonu dziecka przed porodem.

Wyniki zawiera Tabela CXXXIII.

Tabela CXXXII1I. Prawo do urlopu macierzynskiego — zadowolenie z zycia.

Prawo do urlopu Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) Razem
macierzynskiego, (p = 0,0144%*)
gdy dziecko zmarto niski przecietny wysoKi bardzo
przed porodem? wysoki
tak 39 (41,5%) | 72 (61,0%) | 63 (51,2%) | 68 (59,1%) 242
nie 13 (13,8%) | 12 (10,2%) | 24 (19,5%) | 19 (16,5%) 68
nie wiem 42 (44,7%) | 34 (28,8%) | 36 (29,3%) | 28 (24,3%) 140
Razem 94 118 123 115 450

Doktadna analiza ponizszej tabeli pozwolita stwierdzi¢, iz osoby z wyzszym poziomem
zadowolenia z zycia lepiej oceniaty swoja wiedzg na temat perinatalnej opieki paliatywnej
Wyniki przedstawia Tabela CXXXIV.

Nie bylo natomiast zalezno$ci pomigdzy poziomem zadowolenia z Zycia a chgcia
poglebiania wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywne;j.

Wyniki obrazuje Tabela CXXXV.
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Tabela CXXXI1V. Samoocena wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej — zadowolenie

Z 7Zycia
Samoocena Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) Razem
wiedzy na temat (p = 0,0026**)
perinatalnej niski przecietny wysoki bardzo
opieki paliatywnej wysoki
wysoka 0 (0,0%) 4 (3,4%) 3(2,4%) 1 (0,9%) 8
wystarczajaca 3 (3,2%) 16 (13,6%) | 27 (22,0%) | 22 (19,1%) 68
niewystarczajaca | 40 (42,6%) | 55 (46,6%) | 51 (41,5%) | 45 (39,1%) 191
niska 28 (29,8%) | 31(26,3%) | 29 (23,6%) | 34 (29,6%) 122
brak wiedzy 21 (22,3%) 11 (9,3%) 12 (9,8%) 9 (7,8%) 53
nie wiem 2 (2,1%) 1 (0,8%) 1 (0,8%) 4 (3,5%) 8
Razem 94 118 123 115 450
Tabela CXXXV. Che¢¢ poglebienia wiedzy — zadowolenie z zycia.
Chec¢ poglebienia Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) Razem
wiedzy na temat (p =0,4610)
perinatalnej niski przecietny wysoKi bardzo
opieki paliatywnej wysoki
tak 57 (60,6%) | 62 (52,5%) | 64 (52,0%) | 67 (58,3%) 250
nie 8 (8,5%) 17 (14,4%) | 22 (17,9%) | 12 (10,4%) 59
nie wiem 29 (30,9%) | 39 (33,1%) | 37(30,1%) | 36 (31,3%) 141
Razem 94 118 123 115 450

Sila przekonan religijnych

Czynnikiem, ktéry w zasadzie nie wptywal na ocen¢ wiedzy na temat perinatalnej

opieki paliatywnej, byta sita przekonan religijnych. Wyniki przedstawiajg tabele CXXXVI-

CXXXVIIL.

Tabela CXXXVI. Znajomo$¢ poje¢cia perinatalna opieka paliatywna — sila przekonan

religijnych
Znajomos¢ pojecia Sila przekonan religijnych Razem
perinatalna opieka (p = 0,8296)
paliatywna niska przecietna | wysoka bardzo
wysoka
tak 86 (79,6%) | 78 (72,9%) | 85 (72,6%) | 92 (78,0%) 341
nie 16 (14,8%) | 19 (17,8%) | 23 (19,7%) | 19 (16,1%) 77
nie pamigtam 6 (5,6%) 10 (9,3%) 9 (7,7%) 7 (5,9%) 32
Razem 108 107 117 118 450
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Tabela CXXXVII. Prawo do urlopu macierzynskiego — sita przekonan religijnych.

Prawo do urlopu Sila przekonan religijnych (p = 0,8186) Razem
macierzynskiego, niska przecietna | wysoka bardzo
gdy dziecko zmarlo wysoka
przed porodem?
tak 59 (54,6%) | 57 (53,3%) | 59 (50,4%) | 67 (56,8%) | 242
nie 18 (16,7%) | 19 (17,8%) | 17 (14,5%) | 14 (11,9%) 68
nie wiem 31 (28,7%) | 31(29,0%) | 41 (35,0%) | 37 (31,4%) 140
Razem 108 107 117 118 450

Tabela CXXXVIII. Samoocena wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej — sita

przekonan religijnych

Samoocena wiedzy Sila przekonan religijnych Razem
na temat (p = 0,0606)
perinatalnej opieki niska przecietna | wysoka bardzo
paliatywnej wysoka
wysoka 0(0,0%) | 5(4,7%) | 0(0,0%) | 3(2,5%) 8
wystarczajaca 20 (18,5%) | 14 (13,1%) | 14 (12,0%) | 20 (16,9%) 68
niewystarczajaca 41 (38,0%) | 40 (37,4%) | 56 (47,9%) | 54 (45,8%) 191
niska 30 (27,8%) | 35(32,7%) | 32 (27,4%) | 25(21,2%) | 122
brak wiedzy 12 (11,1%) | 12 (11,2%) | 15 (12,8%) | 14 (11,9%) | 53
nie wiem 5(4,6%) | 1(09%) | 0(0,0%) | 2(1,7%) 8
Razem 108 107 117 118 450

Pewna zalezno$¢ uwidocznita si¢ jedynie w kwestii checi poglebienia wiedzy na temat

perinatalnej opieki paliatywnej, ktora byta wigksza wsrod osob bardziej religijnych.
Wyniki obrazuje Tabela CXXXIX.

Tabela CXXXIX. Che¢¢ poglebienia wiedzy — sita przekonan religijnych.

Che¢ poglebienia Sila przekonan religijnych Razem
wiedzy na temat (p =0,0283%*)
perinatalnej opieki niska przecietna | wysoka bardzo
paliatywnej wysoka
tak 48 (44,4%) | 55 (51,4%) | 73 (62,4%) | 74 (62,7%) 250
nie 22 (20,4%) | 15(14,0%) | 13 (11,1%) | 9 (7,6%) 59
nie wiem 38 (35,2%) | 37(34,6%) | 31(26,5%) | 35 (29,7%) 141
Razem 108 107 117 118 450
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Opinia na temat emocji po wykryciu wady letalnej u dziecka

Zawod

Istnialy roznice w czestosci wskazan negatywnych konsekwencji wykrycia wady
letalnej pomigdzy grupami zawodowymi. Lekarze wskazywali je najczesciej, a pielegniarki
najrzadziej.
Wyniki przedstawia tabela CXL.

Tabela CXL. Relacje rodzicow po wykryciu wady letalnej — zawod.

Relacje rodzicow Zawod p
po wykryciu wady letalnej lekarz polozna pielegniarka
N % N % N %

poprawa relacji 24 | 16,0% |28 | 18,7% | 23 | 15,3% 0,7146

zjednoczenie 36 | 240% | 45| 30,0% |32 | 21,3% 0,2077

wzajemne wsparcie 59 | 39,3% | 71| 47,3% |64 | 42,7% 0,3725

brak zmian 13 87% | 7| 47% | 4 2,7% 0,0625
pojawia si¢ kryzys 112 | 74,7% | 99 | 66,0% | 87 | 58,0% | 0,0095**

poczucie braku zrozumienia | 80 | 53,3% |67 | 44,7% | 44| 29,3% | 0,0001***
trudno$ci porozumienia 73 48,7% | 52 | 34,7% | 53| 35,3% 0,0200*
rozpad zwigzku/malzenstwa 37 24,7% |51 | 34,0% | 39| 26,0% 0,1516
inne 2 13% | 5| 33% | 1 0,7% 0,1912
nie wiem 5 33% | 12| 80% |17 | 11,3% 0,0312*

Rowniez w kwestii reakcji otoczenia na wykrycie wady u dziecka rozne grupy
zawodowe wskazywaly z odmienng czgstoscig na pewne zachowania — szczegOlnie

te negatywne.

Ponownie pielegniarki najrzadziej widzialy negatywne konsekwencja, natomiast tym
razem to polozne miaty najbardziej sceptyczne oczekiwania.

Wyniki obrazuje Tabela CXLI.
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Tabela CXLI. Reakcja otoczenia po wykryciu wady u dziecka — zawod.

Reakcja otoczenia Zawod p
po wykryciu wady u dziecka lekarz polozna | pielegniarka
N % N % N %
okazuja wsparcie 88 |58,7% | 74 | 49,3% | 84 | 56,0% 0,2469
okazujg zrozumienie 47 [ 31,3% | 47 | 31,3% | 53 | 35,3% 0,6951
akceptuja podejmowane 39 |26,0% | 41 | 27,3% | 40 | 26,7% 0,9665
decyzje
potrafig wystucha¢ obaw 1 48 [ 32,0% | 37 | 24,7% | 57 | 38,0% 0,0452*
lekow matki dziecka
krytykuja podejmowane 39 | 26,0% | 28 | 18,7% | 16 | 10,7% | 0,0028**
decyzje

wywierajg naciski na podjecie | 34 | 22,7% | 45 | 30,0% | 13 | 8,7% | 0,0000***
okreslonej decyzji

ograniczajg kontakt 43 | 28,7% | 41 | 27,3% | 14 9,3% 0,0000%***
unikajg rozméw na temat 76 | 50,7% | 80 | 53,3% | 62 | 41,3% 0,0921
dziecka

unikajg rozméw na temat 65 | 43,3% | 79 | 52,7% | 48 | 32,0% 0,0014**
uczu¢ matki dziecka

udzielajg rad 1 wskazowek 44 129,3% | 52 | 34,7% | 36 | 24,0% 0,1277
inne 2 13% | 1 | 0,7% | O 0,0% 0,3654
nie wiem 14 | 93% | 11 | 7,3% | 18 | 12,0% 0,3862

Wiek

Wiek roznicowat wyrazniej tylko czgstos¢ oczekiwan wzajemnego wspierania si¢ przez
rodzicow w sytuacji wykrycia wady letalnej u dziecka. Zalezno$¢ jest jednak trudna do
interpretacji, poniewaz to w jednej z ,.srodkowych” grup wiekowych byt zdecydowanie
mniejszy odsetek takich opinii (36-45 lat — ok. 29%, wobec ok. 40-50% w pozostatych grupach
wiekowych).
Wyniki przedstawia tabela CXLII.

Wiek réznicowat czestos¢ wskazan negatywnych reakcji ze strony otoczenia rodzicow
na wykrycie wady u dziecka. Rzadziej nieprzychylne reakcje otoczenia wskazywaty osoby w
wieku powyzej 45 lat, a w przypadku ograniczenia kontaktéw takze osoby z najmlodszej grupy
wiekowe;j.
Wyniki obrazuje Tabela CXLIII.
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Tabela CXLII. Relacje rodzicow po wykryciu wady letalnej — wiek.

Relacje rodzicow Wiek p
powykryciuwady | 19-25lat | 26-35 lat 36-45 lat >45 lat
letalnej

N % N % N % N %
poprawa relacji 12 1 19,0% | 18 | 143% | 12 | 141% | 33 | 18,8% | 0,6327

zjednoczenie 17 | 27,0% | 29 | 23,0% | 15 | 17,6% | 52 | 29,5% | 0,1894
wzajemne wsparcie | 30 | 47,6% | 53 [ 42,1% | 25 | 29,4% | 86 | 48,9% | 0,0238*
brak zmian 2 |1 32% | 11 | 87% | 1 12% | 10 | 5,7% | 0,0932
pojawia si¢ kryzys | 34 | 54,0% | 92 | 73,0% | 59 | 69,4% | 113 | 64,2% | 0,0566

poczucie braku 25 | 39,7% | 55 | 43,7% | 33 | 38,8% | 78 | 44,3% | 0,8059

zrozumienia
trudnosci 28 | 44,4% | 58 | 46,0% | 27 | 31,8% | 65 | 36,9% | 0,1384
porozumienia
rozpad 12 | 19,0% | 33 | 26,2% | 27 | 31,8% | 55 | 31,3% | 0,2409
zwiazku/malzenstwa
inne 1 /16% | 1 | 08% | 3 3,5% 3 | 1,7% | 0,5298
nie wiem 2 |1 32% | 6 | 48% | 11 | 129% | 15 | 8,5% | 0,0750

Tabela CXLIII. Reakcja otoczenia po wykryciu wady u dziecka — wiek.

Reakcja Wiek p
otoczenia 19-25 lat 26-35 lat 36-45 lat >45 |at
powykryciu ["NTT s [N | % | N| % | N | %
wady u dziecka
okazuja 38 |60,3% | 72 |57,1% | 44 | 51,8% | 92 | 52,3% | 0,6107

wsparcie

okazuja 20 | 31,7% | 35 [ 278% | 24 | 282% | 68 | 38,6% 0,1715
Zrozumienie

akceptuja 13 [20,6% | 27 | 21,4% | 21 | 24,7% | 59 | 33,5% 0,0619
podejmowane
decyzje

wystuchuja 19 | 30,2% | 38 | 30,2% | 23 | 27,1% | 62 | 352% 0,5590
obaw i lgkow
matki

krytykuja 7 [111% | 22 | 175% | 23 | 27,1% | 31 | 17,6% 0,0855
podejmowane
decyzje

naciskajg na 14 1 222% | 29 | 23,0% | 13 | 153% | 36 | 20,5% 0,5681
podjecie
okreslone;j
decyzji
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ograniczaja 7 |111% | 33 | 262% | 24 | 28,2% | 34 | 19,3% | 0,0392*

kontakt
unikajg rozméw | 32 | 50,8% | 68 | 54,0% | 48 | 56,5% | 70 | 39,8% | 0,0271*
na temat dziecka

unikajg rozméw | 32 | 50,8% | 68 | 54,0% | 36 | 42,4% | 56 | 31,8% | 0,0008***
na temat uczué
matki

udzielaja rad 16 | 254% | 34 | 27,0% | 22 | 259% | 60 | 34,1% 0,3594
1 wskazowek
inne 1 ]116% | 0 | 0,0% | O 0,0% 2 1,1% 0,4221

nie wiem 4 1 63% | 10 | 79% | 9 | 10,6% | 20 | 11,4% 0,5930

Pleé
Ple¢ roznicowata czgstos$¢ postrzegania dwdch pozytywnych aspektow relacji rodzicow
po wykryciu wady letalnej u dziecka — kobiety czesciej uwazatly, ze doprowadzi to do

zjednoczenia rodzicow i okazywania przez nich sobie wzajemnego wsparcia (Tabela CXLIV).

Tabela CXLIV. Relacje rodzicow po wykryciu wady letalnej — ptec.

Relacje rodzicow Ple¢ p
po wykryciu wady letalnej kobieta mezczyzna
N % N %
poprawa relacji 70 | 175% | 5 | 9,8% 0,1625
zjednoczenie 106 | 26,6% | 7 |13,7% | 0,0465*
wzajemne wsparcie 182 | 45,6% | 12 | 23,5% | 0,0027**
brak zmian 21 5,3% 3 | 5% 0,8530
pojawia si¢ kryzys 264 | 66,2% | 34 | 66,7% | 0,9432
poczucie braku zrozumienia 169 | 42,4% | 22 | 43,1% | 0,9153
trudnos$ci porozumienia 154 | 38,6% | 24 | 47,1% | 0,2445
rozpad zwigzku/matzenstwa 118 | 29.6% | 9 |17,6% | 0,0748
inne 7 1,8% 1 | 2,0% 0,9164
nie wiem 30 7,5% 4 | 7,8% 0,9342

Mezczyzni czgsciej unikali zajecia jednoznacznego stanowiska odno$nie reakcji
otoczenia po wykryciu wady u dziecka — i to byta w zasadzie jedyna wigksza roznica pomigdzy
pogladami pracownikow medycznych obojga pici.

Wyniki obrazuje Tabela CXLV.
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Tabela CXLV. Reakcja otoczenia po wykryciu wady u dziecka — ptec.

Reakcja otoczenia Plec¢ p
po wykryciu wady u dziecka kobieta mezczyzna
N % N %
okazuja wsparcie 224 | 56,1% | 22 | 43,1% 0,0790
okazujg zrozumienie 131 | 32,8% | 16 | 31,4% 0,8342
akceptuja podejmowane decyzje 112 | 28,1% | 8 | 15,7% | 0,0597
potrafig wystucha¢ obaw i lekéw matki 131 | 328% | 11 | 21,6% | 0,1032
dziecka
krytykujg podejmowane decyzje 70 | 175% | 13 | 255% | 0,1683
wywierajg naciski na podjecie okreslonej 84 | 211% | 8 | 157% | 0,3709
decyzji
ograniczaja kontakt 84 21,1% | 14 | 27,5% 0,2972
unikaja rozméw na temat dziecka 197 | 49,4% | 21 | 41,2% 0,2701
unikajg rozméw na temat uczu¢ matki dziecka | 176 | 44,1% | 16 | 31,4% 0,0833
udzielaja rad i wskazowek 121 | 30,3% | 11 | 21,6% | 0,1959
inne 3 0,8% 0 0,0% 0,5344
nie wiem 34 8,5% 9 | 17,6% | 0,0369*

Staz pracy
Osoby o dtuzszym stazu pracy czesciej uwazaty, ze w obliczu wykrycia wady letalnej u

dziecka rodzice okaza sobie wzajemne wsparcie. Wyniki przedstawia tabela CXLVI.

Tabela CXLVI. Relacje rodzicow po wykryciu wady letalnej — staz pracy.

Relacje rodzicow Staz pracy p
po wykryciu wady letalnej <10 lat 10-20 lat >20 lat
N % N % N %
poprawa relacji 28 | 144% |14 | 156% | 33 | 19,9% | 0,3659
zjednoczenie 44 | 22,7% |18 | 20,0% | 51 | 30,7% | 0,0983
wzajemne wsparcie 82 | 423% | 26| 28,9% | 86 | 51,8% | 0,0018**
brak zmian 12 | 62% | 3 | 3,3% 9 5,4% 0,6082
pojawia si¢ kryzys 127 | 65,5% |67 | 74,4% | 104 | 62,7% | 0,1559
poczucie braku zrozumienia 84 | 433% |40 | 444% | 67 | 40,4% | 0,7787
trudno$ci porozumienia 88 | 454% |32 | 356% | 58 | 34,9% 0,0900
rozpad zwigzku/malzenstwa 45 | 23,2% |26 | 28,9% | 56 | 33,7% 0,0850
inne 4 21% | 3 | 3,3% 1 0,6% 0,2658
nie wiem 9 46% | 7 | 78% | 18 | 10,8% | 0,0847
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Osoby krocej pracujace, czesciej byty zdania, ze otoczenie rodzicéw bedzie unikato

rozmow na temat uczu¢ matki dziecka po wykryciu u niego wady letalnej (Tabela CXLVII).

Tabela CXLVII. Reakcja otoczenia po wykryciu wady u dziecka — staz pracy.

Reakcja otoczenia Staz pracy p
po wykryciu wady u dziecka <10 lat 10-20 lat >20 lat
N % N % N %
okazuja wsparcie 109 | 56,2% | 48 | 53,3% | 89 | 53,6% | 0,8524
okazuja zrozumienie 54 | 278% | 28 | 31,1% | 65 | 39,2% | 0,0694

akceptuja podejmowane decyzje 43 1 222% | 22 | 24,4% | 55 | 33,1% | 0,0554

potrafig wystucha¢ obaw i lgkéw | 58 | 29,9% | 24 | 26,7% | 60 | 36,1% | 0,2391
matki dziecka
krytykuja podejmowane decyzje 32 [16,5% | 19 | 21,1% | 32 | 19,3% | 0,6089

wywierajg naciski na podjecie 44 |1 22,7% | 15 | 16,7% | 33 | 19,9% | 0,4920
okreslonej decyzji

ograniczajg kontakt 43 1 222% | 24 | 26,7% | 31 | 18,7% | 0,3299
unikaja rozméw na temat dziecka | 102 | 52,6% | 46 | 51,1% | 70 | 42,2% | 0,1224

unikajg rozmoéw na temat uczuc 99 |51,0% | 38 | 42,2% | 55 | 33,1% | 0,0029**
matki dziecka

udzielaja rad i wskazowek 52 |126,8% | 23 | 25,6% | 57 | 34,3% | 0,1995
inne 1 05% | 0 | 0,0 | 2 | 1,2% | 0,4973
nie wiem 16 | 82% | 6 | 6,7% | 21 | 12,7% | 0,2130

Poziom rozumienia empatycznego innych ludzi

Poziom rozumienia empatycznego nie roznicowal w statystycznie istotny sposob
czegstosci wskazan zadnej zmiany relacji rodzicow po wykryciu wady letalnej u dziecka.
Wyniki obrazuje Tabela CXLVIII.

Roéznice w odpowiedziach os6b o rdéznym poziomie rozumienia empatycznego
w kwestii reakcji otoczenia na wykrycie wady u dziecka byly niewielkie. W zasadzie mozna je
ograniczy¢ do jednego stwierdzenia, Ze osoby o niskim poziomie rozumienia empatycznego
czegsciej nie byty w stanie wskaza¢ zadnego wariantu odpowiedzi.

Wyniki obrazuje Tabela CXLIX.
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Tabela CXLVIII. Relacje rodzicéw po wykryciu wady letalnej — rozumienie empatyczne ludzi

Relacje rodzicow Poziom rozumienia empatycznego (KRE) p
po Wykryciu_ wady niski przecietny wysoki bardzo
letalnej wysoki
N % N % N % N %
poprawa relacji 151 13,8% | 22 | 19,6% | 19 | 16,7% | 19 | 16,5% | 0,7106
zjednoczenie 28 | 25,7% | 28 | 25,0% | 25 | 21,9% | 32 | 27,8% | 0,7809
wzajemne wsparcie | 46 | 42,2% | 42 | 37,5% | 52 | 45,6% | 54 | 47,0% | 0,4827
brak zmian 9 1 83% | 8 | 7,1% | 4 3,5% 3 | 2,6% | 0,1708
pojawia si¢ kryzys 71 /651% | 79 | 70,5% | 76 | 66,7% | 72 | 62,6% | 0,6436
poczucie braku 46 | 42,2% | 49 | 43,8% | 49 | 43,0% | 47 | 40,9% | 0,9758
zrozumienia
trudnos$ci porozumienia | 42 | 38,5% | 40 | 35,7% | 50 | 43,9% | 46 | 40,0% | 0,6522
rozpad 35(32,1% | 31 | 27,7% | 28 | 24,6% | 33 | 28,7% | 0,6602
zwigzku/matzenstwa
inne 1109 | 2 | 18% | 1 0,9% 4 | 35% | 0,4079
nie wiem 12 1 110% | 9 | 80% | 8 7,0% 5 | 43% | 0,3031

Tabela CXLIX. Reakcja otoczenia po wykryciu wady u dziecka — rozumienie empatyczne

ludzi
Reakcja otoczenia Poziom rozumienia empatycznego (KRE) p
po wykryciu wady u niski przecietny |  wysoki bardzo
dziecka wysoki
N % N % N % N %
okazuja wsparcie 56 | 51,4% | 63 | 56,3% | 65| 57,0% | 62 | 53,9% | 0,8326
okazujg zrozumienie 38| 349% | 34| 30,4% | 33 | 28,9% | 42 | 36,5% | 0,5715
akceptujg podejmowane 27| 248% | 27 | 24,1% | 32 | 28,1% | 34 | 29,6% | 0,7567
decyzje
wystuchuja obaw i lekow | 23 | 21,1% | 40 | 35,7% | 40 | 35,1% | 39 | 33,9% | 0,0611
matki
krytykuja podejmowane 24 | 22,0% | 22 | 19,6% | 16 | 14,0% | 21 | 18,3% | 0,4738
decyzje
naciskaja na podjgcie 25| 22,9% | 18| 16,1% | 26 | 22,8% | 23 | 20,0% | 0,5443
okreslonej decyzji
ograniczajg kontakt 23| 21,1% | 25| 22,3% | 24 | 21,1% | 26 | 22,6% | 0,9879
unikajg rozméw na temat | 53 | 48,6% | 56 | 50,0% | 51 | 44,7% | 58 | 50,4% | 0,8207
dziecka
unikajg rozmoéw na temat | 49 | 45,0% | 47 | 42,0% | 44 | 38,6% | 52 | 45,2% | 0,7212
uczué matki
udzielaja rad i wskazowek | 27 | 24,8% | 30 | 26,8% | 36 | 31,6% | 39 | 33,9% | 0,4095
inne 0| 00% |3| 27% (0] 00% | 0| 00% | 0,0278*
nie wiem 18| 165% | 8 | 71% | 9 | 79% | 8 | 7,0% | 0,0435*
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Zadowolenie z zycia

Poziom zadowolenia z Zycia nie korelowat z oceng wptywu wykrycia wady letalnej u

dziecka na relacje rodzicow (Tabela CL).

Tabela CL. Relacje rodzicow po wykryciu wady letalnej — zadowolenie z zycia.

Relacje rodzicow Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) p
2 WykryCiu_ wady niski przecietny wysoki bardzo
letalnej wysoki
N % N % N % N %
poprawa relacji 14 1 149% | 26 | 22,0% | 17 | 13,8% | 18 | 15,7% | 0,3257
zjednoczenie 25 | 26,6% | 28 | 23,7% | 31 | 25,2% | 29 | 252% | 0,9724
wzajemne wsparcie | 41 | 43,6% | 50 |42,4% | 52 | 42,3% | 51 | 44,3% | 0,9863
brak zmian 3132% | 9 | 76% | 5 | 41% | 7 | 6,1% | 0,4566
pojawia si¢ kryzys 62 | 66,0% | 77 | 65,3% | 82 | 66,7% | 77 | 67,0% | 0,9929
poczucie braku 39 | 41,5% | 47 | 39,8% | 50 | 40,7% | 55 | 47,8% | 0,5954
zrozumienia
trudnosci 34 | 36,2% | 46 | 39,0% | 47 | 38,2% | 51 | 44,3% | 0,6449
porozumienia
rozpad 30 [ 319% | 30 | 25,4% | 30 | 24,4% | 37 | 32,2% | 0,4126
zwigzku/matzenstwa
inne 2 121% | 3 | 25% | 1 | 08% | 2 | 1,7% | 0,7728
nie wiem 9 | 96% | 12 |102% | 8 | 65% | 5 | 43% | 0,3091

Poziom zadowolenia z zycia wptywat natomiast na postrzeganie reakcji otoczenia na

wykrycie wady u dziecka. Osoby o nizszym poziomie zadowolenia czesciej wskazywaly

pozytywne odpowiedzi — wzrost zrozumienia ze strony otoczenia i akceptacja podejmowanych

przez rodzicow decyzji. Wyniki przedstawia tabela CLI.

Tabela CLI. Reakcja otoczenia po wykryciu wady u dziecka — zadowolenie z Zycia.

Reakcja otoczenia Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) p
po wykryciu wady u niski przecietny WysoKi bardzo
dziecka wysoki
N % N % N % N %
okazujg wsparcie 53 | 56,4% | 67 | 56,8% | 61 | 49,6% | 65 | 56,5% 0,6234
okazujg zrozumienie | 30 | 31,9% | 53 | 44,9% | 37 | 30,1% | 27 | 23,5% | 0,0050**
akceptuja 24 | 255% | 44 | 37,3% | 29 | 23,6% |23 | 20,0% | 0,0179*
podejmowane decyzje
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wystuchujg obaw i | 26 | 27,7% | 47 | 39,8% | 37 | 30,1% |32 | 27,8% | 0,1533
lekoéw matki

krytykuja 24 | 25,5% | 19 | 16,1% | 16 | 13,0% |24 | 20,9% | 0,0922
podejmowane decyzje

naciskaja na podjecie | 18 | 19,1% | 26 | 22,0% | 22 | 17,9% | 26 | 22,6% | 0,7755
okreslonej decyzji

ograniczaja kontakt | 20 | 21,3% | 22 | 18,6% | 22 | 17,9% | 34 | 29,6% 0,1175

unikajg rozméwna | 42 | 44,7% | 50 | 42,4% | 59 | 48,0% |67 | 58,3% 0,0813
temat dziecka

unikajg rozméw na 36| 38,3% | 42 | 35,6% | 58 | 47,2% | 56 | 48,7% 0,1182
temat uczu¢ matki

udzielaja rad i 28| 29,8% | 38 | 32,2% | 31 | 252% |35| 30,4% | 0,6690

wskazowek
inne 0| 00% | O | 0,0% | 2 1,6% 1 0,9% 0,3613
nie wiem 5| 53% |19 16,1% | 12| 9,8% 7 6,1% 0,0243*

Sila przekonan religijnych
Osoby o wigkszej sile przekonan religijnych uwazaly, ze po wykryciu wady
u dziecka nastapi poprawa relacji mi¢dzy rodzicami - wzro$nie ich wzajemne wsparcie. Wyniki

przedstawia tabela CLII.

Tabela CLII. Relacje rodzicéw po wykryciu wady letalnej — sita przekonan religijnych.

Relacje rodzicow Sila przekonan religijnych p
po wykryciu niska przecietna wysoka bardzo
wady letalnej wysoka

N % N % N % N %
poprawa relacji | 15 | 13,9% | 14 | 13,1% | 12 | 10,3% | 34 | 28,8% | 0,0005***
zjednoczenie 29 | 26,9% | 17 | 159% | 31 | 26,5% | 36 | 30,5% | 0,0731

wzajemne 47 | 435% | 33 | 30,8% | 50 | 42,7% | 64 | 54,2% | 0,0058**
wsparcie
brak zmian 11 1 102% | 6 | 56% | 1 0,9% 6 | 51% | 0,0212*
pojawia si¢ 70 | 64,8% | 74 | 69,2% | 81 | 69,2% | 73 | 61,9% | 0,5759

kryzys
poczucie braku 48 | 44.4% | 49 | 458% | 50 | 42,7% | 44 | 37,3% 0,5815
Zrozumienia

trudnosci 44 | 40,7% | 42 | 39,3% | 49 | 419% | 43 | 36,4% 0,8469

porozumienia
rozpad zwiazku/ | 33 | 30,6% | 27 | 252% | 33 | 28,2% | 34 | 28,8% | 0,8537

malzenstwa
inne 0 0,0% 0 0,0% 4 3,4% 4 3,4% 0,0588
nie wiem 12 | 11.1% | 9 8,4% 5 4.3% 8 6,8% 0,2644
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Podobnie, religijno$¢ wptywata na oceng reakcji otoczenia. Osoby o wyzszym poziomie

religijnodci spodziewaly si¢ zdecydowanie czeéciej pozytywnej reakcji otoczenia (Tabela

CLIN).

Tabela CLI1I. Reakcja otoczenia po wykryciu wady u dziecka — sita przekonan religijnych.

Reakcja otoczenia Sila przekonan religijnych p
po wykryciu wady niska przecietna wysoka bardzo
u dziecka wysoka
N % N % N % N %
okazuja wsparcie | 48 | 44,4% | 60 | 56,1% | 62 | 53,0% | 76 | 64,4% | 0,0257*
okazujg 23 | 21,3% | 21 | 19,6% | 40 | 34,2% | 63 | 53,4% | 0,0000***
zrozumienie
akceptuja 19 [ 17,6% | 17 | 159% | 39 | 33,3% | 45 | 38,1% | 0,0001***
podejmowane
decyzje
wystuchujg obawi | 18 | 16,7% | 28 | 26,2% | 36 | 30,8% | 60 | 50,8% | 0,0000***
lekow matki
krytykuja 24 | 222% | 17 | 159% | 22 | 18,8% | 20 | 16,9% | 0,6425
podejmowane
decyzje
naciskaja na 25 | 23,1% | 18 | 16,8% | 25 | 21,4% | 24 | 20,3% | 0,7031
podjecie okreslonej
decyzji
ograniczaja kontakt | 33 | 30,6% | 22 | 20,6% | 27 | 23,1% | 16 | 13,6% | 0,0206*
unikajg rozméw na | 57 | 52,8% | 52 | 48,6% | 55 | 47,0% | 54 | 45,8% | 0,7412
temat dziecka
unikajg rozméw na | 47 | 43,5% | 47 | 439% | 55 | 47,0% | 43 | 36,4% 0,4117
temat uczu¢ matki
udzielajg rad i 30 | 27,8% | 26 | 243% | 29 | 24,8% | 47 | 39,8% | 0,0310*
wskazowek
inne 2 |1 19% | 1 0,9% 0  00% | 0 | 0,00 0,2632
nie wiem 14 1 130% | 16 | 150% | 7 | 6,0% | 6 | 51% | 0,0232*

Opinia na temat potrzeby wsparcia po otrzymaniu niepomysinej diagnozy

Na potrzeby analiz prowadzonych w tym punkcie, dokonano polaczenia mato licznej

kategorii ,,nie wiem” z podobng znaczeniowo odpowiedzig ,.trudno powiedziec¢”.
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Zawod

Przedstawiciele ré6znych zawodoéw medycznych w podobny sposéb odpowiadali na

pytanie o uczestnictwo innych cztonkoéw rodziny w pozegnaniu dziecka. Wyniki przedstawia

tabela CLIV.

Tabela CLIV. Uczestnictwo innych cztonkéw rodziny w pozegnaniu dziecka — zawod.

Uczestnictwo innych Zawod Razem
czlonkow rodziny w (p = 0,2659)
pozegnaniu dziecka lekarz polozna pielegniarka
zdecydowanie tak 21 (14,0%) 23 (15,3%) 35 (23,3%) 79
raczej tak 37 (24,7%) 31 (20,7%) 33 (22,0%) 101
trudno powiedzie¢ 68 (45,3%) 78 (52,0%) 62 (41,3%) 208
raczej nie 21 (14,0%) 14 (9,3%) 19 (12,7%) 54
zdecydowanie nie 3 (2,0%) 4 (2,7%) 1 (0,7%) 8
Razem 150 150 150 450

Natomiast réznice pomiedzy lekarzami, potoznymi i pielggniarkami uwidocznily si¢ w

kwestii oceny umiejetno$ci rozmowy z rodzicami dziecka. Tu wigksze umiejetnosci

deklarowali lekarze, a najmniejsze pielegniarki.

Wyniki przedstawia tabela CLV.

Tabela CLV. Umigjetno$¢ rozmowy z rodzicami — zawod.

Umiejetnos¢ rozmowy o Zawod Razem
chorobie i Smierci dziecka (p = 0,0033**)
z rodzicami lekarz polozna pielegniarka

zdecydowanie tak 25 (16,7%) 16 (10,7%) 12 (8,0%) 53
raczej tak 54 (36,0%) 52 (34,7%) 33 (22,0%) 139

trudno powiedzie¢ 56 (37,3%) 58 (38,7%) 73 (48,7%) 187
raczej nie 13 (8,7%) 22 (14,7%) 24 (16,0%) 59
zdecydowanie nie 2 (1,3%) 2 (1,3%) 8 (5,3%) 12
Razem 150 150 150 450

Pewne réznice wystepowaly w deklarowanej znajomosci

odpowiedzi pozytywne wybierali lekarze (Tabela CLVI).

etapow zatoby — czesciej
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Tabela CLVI. Znajomo$¢ etapow zatoby — zawod.

Znajomos¢ etapow Zawod Razem
procesu zaloby (p = 0,0481%*)
lekarz polozna pielegniarka

zdecydowanie tak 35 (23,3%) 20 (13,3%) 28 (18,7%) 83
raczej tak 57 (38,0%) 89 (59,3%) 76 (50,7%) 222
trudno powiedzie¢ 22 (14,7%) 19 (12,7%) 20 (13,3%) 61
raczej nie 32 (21,3%) 18 (12,0%) 23 (15,3%) 73
zdecydowanie nie 4 (2,7%) 4 (2,7%) 3 (2,0%) 11
Razem 150 150 150 450

Wiek
Wiek nie roznicowat odpowiedzi na pytania zwigzane ze wsparciem rodzicow dziecka

po otrzymaniu niepomyslnej diagnoz (Tabele CLVII-CLIX).

Tabela CLVII. Uczestnictwo innych cztonkow rodziny w pozegnaniu dziecka — wiek.

Uczestnictwo innych Wiek Razem
czlonkéw rodziny w (p =0,3909)
pozegnaniu dziecka 19-25lat | 26-35lat | 36-45lat | >45 lat
zdecydowanie tak 12 (19,0%) | 13 (10,3%) | 15 (17,6%) | 39 (22,2%) 79
raczej tak 9 (14,3%) | 27 (21,4%) | 22 (25,9%) | 43 (24,4%) | 101
trudno powiedzieé 33 (52,4%) | 66 (52,4%) | 37 (43,5%) | 72 (40,9%) | 208
raczej nie 8 (12,7%) | 17 (13,5%) | 9 (10,6%) | 20 (11,4%) | 54
zdecydowanie nie 1 (1,6%) 3 (2,4%) 2 (2,4%) 2 (1,1%) 8
Razem 63 126 85 176 450
Tabela CLVIII. Umiejetno$¢ rozmowy z rodzicami — wiek.
Umiejetnos¢ rozmowy o Wiek Razem
chorobie i $mierci (p =0,1410)
dzieckazrodzicami | 19.25at | 26-35lat | 36-45lat | >45lat
zdecydowanie tak 6 (9,5%) | 15(11,9%) | 13 (15,3%) | 19 (10,8%) 53
raczej tak 14 (22,2%) | 48 (38,1%) | 28 (32,9%) | 49 (27,8%) 139
trudno powiedzieé 30 (47,6%) | 49 (38,9%) | 30 (35,3%) | 78 (44,3%) | 187
raczej nie 8(12,7%) | 12 (9,5%) | 12 (14,1%) | 27 (15,3%) 59
zdecydowanie nie 5 (7,9%) 2 (1,6%) 2 (2,4%) 3 (1,7%) 12
Razem 63 126 85 176 450
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Tabela CLIX. Znajomo$¢ etapoéw zatoby — wiek.

Znajomos¢ etapow Wiek Razem
procesu zaloby (p = 0,6042)
19-25 lat 26-35 lat 36-45 lat >45 lat

zdecydowanie tak 13 (20,6%) | 24 (19,0%) | 17 (20,0%) | 29 (16,5%) 83
raczej tak 31 (49,2%) | 54 (42,9%) | 39 (45,9%) | 98 (55,7%) 222
trudno powiedzie¢ 10 (15,9%) | 19 (15,1%) | 12 (14,1%) | 20 (11,4%) 61
raczej nie 9(14,3%) | 25(19,8%) | 16(18,8%) | 23 (13,1%) 73
zdecydowanie nie 0 (0,0%) 4 (3,2%) 1 (1,2%) 6 (3,4%) 11
Razem 63 126 85 176 450

Pleé

Pte¢ nie roznicowata odpowiedzi na dwa ponizej rozwazane pytania zwigzane

z oceng wsparcia rodzicow po oOtrzymaniu niepomysinej diagnozy (Tabele CLX- CLXI).

Tabela CLX. Uczestnictwo innych cztonkéw rodziny w pozegnaniu dziecka — pteé.

Uczestnictwo innych czlonkéw rodziny w Plec Razem
pozegnaniu dziecka (p =0,7630)
kobieta mezczyzna

zdecydowanie tak 70 (17,5%) 9 (17,6%) 79
raczej tak 91 (22,8%) 10 (19,6%) 101
trudno powiedzieé¢ 185 (46,4%) 23 (45,1%) 208

raczej nie 47 (11,8%) 7 (13,7%) 54

zdecydowanie nie 6 (1,5%) 2 (3,9%) 8
Razem 399 51 450

Tabela CLXI. Umieje¢tnos¢ rozmowy z rodzicami — plec.
Umiejetnos¢ rozmowy o chorobie Ple¢ Razem
i Smierci dziecka z rodzicami (p = 0,5249)
kobieta mezczyzna

zdecydowanie tak 45 (11,3%) 8 (15,7%) 53

raczej tak 121 (30,3%) 18 (35,3%) 139

trudno powiedzieé¢ 169 (42,4%) 18 (35,3%) 187

raczej nie 52 (13,0%) 7 (13,7%) 59

zdecydowanie nie 12 (3,0%) 0 (0,0%) 12

Razem 399 51 450

Natomiast znamienne statystycznie rdznice wystgpowaly w ocenie znajomosci

elementow procesu zatoby, tu wicksza wiedze deklarujg kobiety (Tabela CLXII).
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Tabela CLXII. Znajomo$¢ etapow zatoby — ptec.

Znajomos¢ etapow procesu zaloby Ple¢ Razem
(p = 0,0000***)
kobieta MeZCzyzna

zdecydowanie tak 75 (18,8%) 8 (15,7%) 83

raczej tak 209 (52,4%) 13 (25,5%) 222

trudno powiedzie¢ 51 (12,8%) 10 (19,6%) 61

raczej nie 58 (14,5%) 15 (29,4%) 73
zdecydowanie nie 6 (1,5%) 5 (9,8%) 11

Razem 399 51 450

Staz pracy

Staz pracy, podobnie jak wiek, nie réznicowal w statystycznie istotny sposob

odpowiedzi na pytania dotyczace wsparcia rodzicow po Otrzymaniu niepomyslnej diagnozy

(Tabele CLXIII — CLXV) .

Tabela CLXIII. Uczestnictwo innych cztonkoéw rodziny w pozegnaniu dziecka — staz pracy.

Uczestnictwo innych czlonkow Staz pracy Razem
rodziny w pozegnaniu dziecka (p=0,3372)
<10 lat 10-20 lat >20 lat
zdecydowanie tak 27 (13,9%) | 14 (15,6%) 38 (22,9%) 79
raczej tak 39 (20,1%) | 26 (28,9%) 36 (21,7%) 101
trudno powiedzie¢ 98 (50,5%) | 39 (43,3%) 71 (42,8%) 208
raczej nie 26 (13,4%) 9 (10,0%) 19 (11,4%) 54
zdecydowanie nie 4 (2,1%) 2 (2,2%) 2 (1,2%) 8
Razem 194 90 166 450
Tabela CLXIV. Umiejetnos¢ rozmowy z rodzicami — staz pracy.
Umiejetnos¢ rozmowy o Staz pracy Razem
chorobie (p = 0,0935)
i $Smierci dziecka z rodzicami <10 lat 10-20 lat >20 lat
zdecydowanie tak 20 (10,3%) | 12 (13,3%) 21 (12,7%) 53
raczej tak 64 (33,0%) | 29 (32,2%) 46 (27,7%) 139
trudno powiedzie¢ 82 (42,3%) | 36 (40,0%) 69 (41,6%) 187
raczej nie 20 (10,3%) 9 (10,0%) 30 (18,1%) 59
zdecydowanie nie 8 (4,1%) 4 (4,4%) 0 (0,0%) 12
Razem 194 90 166 450
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Tabela CLXV. Znajomos¢ etapéw zaloby — staz pracy.

Znajomos$¢ etapow procesu Staz pracy Razem
zaloby (p =0,2839)
<10 lat 10-20 lat >20 lat

zdecydowanie tak 35(18,0%) | 19 (21,1%) 29 (17,5%) 83

raczej tak 91 (46,9%) | 39 (43,3%) 92 (55,4%) 222

trudno powiedzie¢ 30 (15,5%) | 11 (12,2%) 20 (12,0%) 61

raczej nie 34 (17,5%) | 20 (22,2%) 19 (11,4%) 73

zdecydowanie nie 4 (2,1%) 1(1,1%) 6 (3,6%) 11

Razem 194 90 166 450

Poziom rozumienia empatycznego innych ludzi

Poziom rozumienia empatycznego roznicowal jedynie odpowiedzi na pytanie

0 uczestnictwo innych cztonkow rodziny w pozegnaniu dziecka (Tab. CLXVI — CLXVIII).

Tabela CLXVI. Uczestnictwo innych cztonkow rodziny w pozegnaniu dziecka — rozumienie

empatyczne ludzi

Uczestnictwo innych Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
czlonkéw rodziny w (p =0,0108%*)
pozegnaniu dziecka niski przecietny |  wysoki bardzo
wysoKi
zdecydowanie tak 9 (8,3%) 17 (15,2%) | 24 (21,1%) | 29 (25,2%) 79
raczej tak 21 (19,3%) | 20 (17,9%) | 28 (24,6%) | 32 (27,8%) 101
trudno powiedzie¢ 64 (58,7%) | 59 (52,7%) | 48 (42,1%) | 37 (32,2%) 208
raczej nie 12 (11,0%) | 15(13,4%) | 13 (11,4%) | 14 (12,2%) 54
zdecydowanie nie 3 (2,8%) 1 (0,9%) 1 (0,9%) 3 (2,6%) 8
Razem 109 112 114 115 450

Tabela CLXVII. Umiejetnos¢ rozmowy z rodzicami — rozumienie empatyczne ludzi.

Umiejetnos¢ Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
rozmowy o chorobie (p =0,1372)
i $mierci dziecka z niski przecietny WysoKi bardzo
rodzicami wysoki
zdecydowanie tak 10 (9,2%) | 15(13,4%) | 10(8,8%) | 18 (15,7%) 53
raczej tak 26 (23,9%) | 28 (25,0%) | 44 (38,6%) | 41 (35,7%) 139
trudno powiedzie¢ 47 (43,1%) | 51 (45,5%) | 46 (40,4%) | 43 (37,4%) 187
raczej nie 21 (19,3%) | 15(13,4%) | 12 (10,5%) | 11 (9,6%) 59
zdecydowanie nie 5 (4,6%) 3 (2,7%) 2 (1,8%) 2 (1,7%) 12
Razem 109 112 114 115 450
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Tabela CLXVIII. Znajomo$¢ etapoéw zatoby — rozumienie empatyczne ludzi.

Znajomos¢ etapow Poziom rozumienia empatycznego (KRE) Razem
procesu zaloby (p =0,0601)
niski przecietny wysoki bardzo
wysoKi
zdecydowanie tak 14 (12,8%) | 15(13,4%) | 26 (22,8%) | 28 (24,3%) 83
raczej tak 49 (45,0%) | 55 (49,1%) | 58 (50,9%) | 60 (52,2%) 222
trudno powiedzie¢ 18 (16,5%) | 18 (16,1%) | 16 (14,0%) 9 (7,8%) 61
raczej nie 24 (22,0%) | 21 (18,8%) | 14 (12,3%) | 14 (12,2%) 73
zdecydowanie nie 4 (3,7%) 3 (2,7%) 0 (0,0%) 4 (3,5%) 11
Razem 109 112 114 115 450

Odpowiedzi twierdzacych udzielal zdecydowanie wigkszy odsetek osob o wysokim

poziomie rozumienia empatycznego

Zadowolenie z zycia

Poziom zadowolenia z zycia nie réznicowal odpowiedzi na pytanie u uczestnictwo

innych cztonkow rodziny w pozegnaniu dziecka oraz umiejetno$¢ rozmowy o chorobie

i $mierci dziecka z rodzicami (Tabele CLXIX, CLXX).

Pewne réznicowanie uwidocznily si¢ natomiast w kwestii oceny znajomosci etapow

zatoby. Zdecydowanie twierdzace odpowiedzi byty czestsze wsrod osob 0 wysokim poziomie

zadowolenia z zycia. Wyniki przedstawia tabela CLXXI.

Tabela CLXIX. Uczestnictwo innych cztonkéw rodziny w pozegnaniu dziecka — zadowolenie

Z Zycia.
Uczestnictwo innych Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) Razem
czlonkéw rodziny w (p =0,8164)
pozegnaniu dziecka niski przecietny wysoKi bardzo
wysoKi
zdecydowanie tak 17 (18,1%) | 19 (16,1%) | 23 (18,7%) | 20 (17,4%) 79
raczej tak 18 (19,1%) | 29 (24,6%) | 33(26,8%) | 21 (18,3%) 101
trudno powiedzie¢ 46 (48,9%) | 52 (44,1%) | 53 (43,1%) | 57 (49,6%) 208
raczej nie 13 (13,8%) | 16 (13,6%) | 11(8,9%) | 14 (12,2%) 54
zdecydowanie nie 0 (0,0%) 2 (1,7%) 3(2,4%) 3(2,6%) 8
Razem 94 118 123 115 450
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Tabela CLXX. Umiej¢tno$¢ rozmowy z rodzicami — zadowolenie z zycia.

Umiejetnos¢ Poziom zadowolenia z zycia (SWLYS) Razem
rozmowy o chorobie (p =0,1364)
i $mierci dziecka z niski przecietny |  wysoki bardzo
rodzicami wysoki
zdecydowanie tak 7 (7,4%) 13 (11,0%) | 15(12,2%) | 18 (15,7%) 53
raczej tak 25 (26,6%) | 34 (28,8%) | 33(26,8%) | 47 (40,9%) 139
trudno powiedzie¢ 43 (45,7%) | 56 (47,5%) | 51 (41,5%) | 37 (32,2%) 187
raczej nie 16 (17,0%) | 12 (10,2%) | 19 (15,4%) | 12 (10,4%) 59
zdecydowanie nie 3 (3,2%) 3 (2,5%) 5 (4,1%) 1 (0,9%) 12
Razem 94 118 123 115 450
Tabela CLXXI. Znajomos¢ etapow zatoby — zadowolenie z zycia.
Znajomos¢ etapow Poziom zadowolenia z zycia (SWLS) Razem
procesu Zaloby (p = 0,0248*)
niski przecietny wysoki bardzo
wysoKi
zdecydowanie tak | 10 (10,6%) | 23 (19,5%) | 21 (17,1%) | 29 (25,2%) 83
raczej tak 58 (61,7%) | 52 (44,1%) | 67 (54,5%) | 45 (39,1%) 222
trudno powiedzie¢ | 12 (12,8%) | 21 (17,8%) | 14 (11,4%) | 14 (12,2%) 61
raczej nie 12 (12,8%) | 16 (13,6%) | 20 (16,3%) | 25 (21,7%) 73
zdecydowanie nie 2 (2,1%) 6 (5,1%) 1 (0,8%) 2 (1,7%) 11
Razem 94 118 123 115 450

Sila przekonan religijnych

Tabela CLXXII. Uczestnictwo innych cztonkow rodziny w pozegnaniu dziecka — sila

rzekonan religijnych.

Uczestnictwo innych Sila przekonan religijnych Razem
czlonk6w rodziny w (p=0,1614)
pozegnaniu dziecka niska | przecietna | wysoka bardzo
wysoka
zdecydowanie tak 20 (18,5%) | 19 (17,8%) | 17 (14,5%) | 23 (19,5%) 79
raczej tak 15 (13,9%) | 28 (26,2%) | 33 (28,2%) | 25 (21,2%) 101
trudno powiedzie¢ 60 (55,6%) | 44 (41,1%) | 52 (44,4%) | 52 (44,1%) 208
raczej nie 10 (9,3%) |12 (11,2%) | 15(12,8%) | 17 (14,4%) 54
zdecydowanie nie 3(2,8%) 4 (3,7%) 0 (0,0%) 1 (0,8%) 8
Razem 108 107 117 118 450
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Brak byto wptywu sity przekonan religijnych na wybrane poglady, dotyczace wiedzy
1 opinii pracownikdw medycznych na potrzebe wsparcia rodzicow po niepomyslnej diagnozie

dotyczacej dziecka. Wyniki przedstawiaja tabele CLXXII — CLXIV,

Tabela CLXXIII. Umiejetnos¢ rozmowy z rodzicami — sita przekonan religijnych.

Umiejetnos¢ Sila przekonan religijnych (p = 0,1770) Razem
rozmowy o chorobie niska przecietna | wysoka bardzo
i Smierci dziecka z wysoka
rodzicami
zdecydowanie tak 18 (16,7%) | 10 (9,3%) 11 (9,4%) | 14 (11,9%) 53
raczej tak 37 (34,3%) | 30 (28,0%) | 32(27,4%) | 40(33,9%) | 139
trudno powiedzie¢ | 42 (38,9%) | 49 (45,8%) | 50 (42,7%) | 46 (39,0%) | 187
raczej nie 7(65%) | 13(12,1%) | 22 (18,8%) | 17 (14,4%) | 59
zdecydowanie nie 4 (3,7%) 5 (4,7%) 2 (1,7%) 1 (0,8%) 12
Razem 108 107 117 118 450

Tabela CLXXIV. Znajomos¢ etapéw zatoby — sita przekonan religijnych.

Znajomos¢ Sila przekonan religijnych (p = 0,5382) Razem
etapow procesu niska przecietna wysoka bardzo
zaloby Wysoka
zdecydowanie tak | 22 (20,4%) | 17 (15,9%) | 16 (13,7%) | 28 (23,7%) 83
raczej tak 47 (43,5%) | 55(51,4%) | 66 (56,4%) | 54 (45,8%) 222
trudno powiedzie¢ | 15(13,9%) | 18 (16,8%) | 12 (10,3%) | 16 (13,6%) 61
raczej nie 20 (18,5%) | 16 (15,0%) | 19(16,2%) | 18 (15,3%) 73
zdecydowanie nie 4 (3,7%) 1 (0,9%) 4 (3,4%) 2 (1,7%) 11
Razem 108 107 117 118 450
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Podsumowanie wynikow

Wszystkie postawione hipotezy badawcze znalazly potwierdzenie w ponizszych

wnioskach. Pierwsza i trzecia hipoteza zostala potwierdzona catkowicie, natomiast druga

1 czwarta czg$ciowo.

Opinie studentow i pracownikow medycznych na temat dzialalnosci hospicjow

perinatalnych

1.

Aborcji ze wzgledow eugenicznych nie akceptowaly studentki potoznictwa
i pielegniarstwa, natomiast przyszli lekarze prezentowaly duzo bardziej liberalne
podejscie w tej kwestii, zdecydowanie rzadziej uwazajaC, ze aborcja eugeniczna
powinna by¢ zakazana.

Pielggniarki czgsciej niz lekarze i potozne popierali zakaz aborcji eugenicznej.
Mezczyzni nieco czgéciej akceptowali aborcj¢ eugeniczna, bowiem w ich opinii
terminacja cigzy jest korzystniejsza decyzja po wykryciu wady letalne;j.

Wsréd studentow bardziej religijnych oraz z wyzZszym poziomem rozumienia
empatycznego innych ludzi rzadziej akceptowana byta aborcja eugeniczna.

Im wyzszy poziom rozumienia empatycznego posrod pracownikéw ochrony zdrowia
oraz wyzsza religijno$¢, tym mniejszy poziom akceptacji dla aborcji eugeniczne;.
Osoby w starszym wieku oraz z wyzszym poziomem rozumienia empatycznego innych
ludzi czesciej opowiadali sie za zakazem aborcji eugeniczne;j.

Niemal potowa studentéw kierunku lekarskiego po wykryciu wady letalnej uznata
przerwanie cigzy za lepsze w porownaniu do jej kontynuowania, wérdd pielegniarek
takich odpowiedzi byto mniej wigcej jedna czwarta, a wsrod potoznych jedna trzecia.
Wedlug ponad jednej trzeciej lekarzy oraz jednej czwartej pielegniarek
1 potoznych, po wykryciu wady letalnej korzystniejszym rozwigzaniem jest przerwanie
cigzy.

Potrzebe kierowania matek do hospicjow perinatalnych od razu po wykryciu wady
letalnej w  przewazajacej  czesci  odczuwaly  studentki  poloznictwa,
w mniejszym stopniu studenci kierunku lekarskiego, a w najmniejszym studentki

pielegniarstwa oraz czgsciej potozne niz lekarze i pielggniarki.
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10.

11.

12.

13.

Studenci z nizszym poziomem rozumienia empatycznego czgsciej wskazywali na
terminacje cigzy po wykryciu wady letalnej, a rzadziej widzieli konieczno$¢ kierowania
kobiet do  hospicjow  perinatalnych od razu po  wykryciu = wady
u dziecka.

Pracownicy medyczni o wysokim poziomie rozumienia empatycznego zdecydowanie
najczesciej optowali za kontynuacja cigzy po wykryciu wady letalnej oraz opowiadali
si¢ czgSciej za kierowaniem matek do hospicjow perinatalnych bezposrednio po
wykryciu wady u dziecka

Kierowanie matek do hospicjow perinatalnych bezposrednio po wykryciu wady
u dziecka byto konieczne w opinii wigkszo$ci kobiet niz mezczyzn.

Osoby o wysokim poziomie religijnosci byli zdania, ze cigza po wykryciu wady letalne;j
powinna by¢ kontynuowana oraz im wyzsza byta religijnos¢ tym czesciej wskazywana
byla potrzeba kierowania do hospicjow perinatalnych od razu po wykryciu wady u

dziecka

Wiedza studentéow i pracownikéw medycznych na temat dzialalnosci hospicjow

perinatalnych

1.

Kierunek studiow roznicowatl wiedzg na temat hospicjow perinatalnych, w tym byta ona
mniejsza wsrdd przysztych lekarzy 1 pielegniarek w stosunku do studentéw
pielegniarstwa.

W przypadku deklarowanej znajomosci pojecia perinatalnej opieki paliatywnej —
najczesciej twierdzaco odpowiadaty potozne, a najrzadziej pielggniarki.

Prawo do urlopu macierzynskiego w sytuacji $mierci dziecka przed porodem powinno
przystugiwa¢c ~w  opinii ~ wickszego  odsetka  studentek  potoznictwa
i pielegniarstwa, niz studentow kierunku lekarskiego oraz czeSciej przez potozne i
pracownikéw medycznych z najstarszej grupy wiekowej, a najrzadziej przez
pielegniarki.

Osoby bardziej zadowolone z zycia czes$ciej wskazywaty na prawo kobiety do urlopu
macierzynskiego w sytuacji zgonu dziecka przed porodem.

Samoocena wiedzy na temat perinatalnej opieki paliatywnej wsrdd ankietowanych
studentow z réznych kierunkow byta do$¢ podobna i okre$lana jako niewystarczajaca

lub niska, przy czym najlepiej przez potozne, a najgorzej przez pielegniarki.
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6.

10.

11.

Wsréd najdluzej pracujacych bylo najwiecej osob deklarujacych znajomos$é pojecia
perinatalnej opieki paliatywnej.

Osoby z wyzszym poziomem zadowolenia z zycia lepiej oceniaty swoja wiedz¢ na
temat perinatalnej opieki paliatywneyj.

Wigkszo$¢ ankietowanych deklarowato che¢ poszerzenia wiedzy na temat perinatalne;j
opieki paliatywnej, przy czym odsetek takich osob byt znamiennie wyzszy na kierunku
poloznictwo (ok. ¥4 respondentdw), niz na dwdch pozostatych kierunkach (ok. potowy).
Kobiety czesciej deklarowaty che¢ poglebiania wiedzy na temat perinatalnej opieki
paliatywne;j.

Che¢ poglebiania wiedzy z zakresu perinatalnej opieki paliatywnej wskazywana byla
przez osoby o0 wyzszym poziomie rozumienia empatycznego, bardziej zadowolone z
zycia i deklarujace wysoka lub bardzo wysoka religijnosé.

Ponad potowa ankietowanych pracownikéw ochrony zdrowia wyrazita chec
pogtebienia wiedzy na temat dzialalno$ci hospicjow perinatalnych i perinatalnej opieki

paliatywnej, w tym czesciej kobiety niz mgzczyzni.

Opinia studentéow i personelu medycznego na temat kontaktu z rodzicami i okresu

przezywania zaloby, u ktorych dziecka wykryto wadg¢ letalna

1.

Srednio potowa ankietowanych studentéw nie potrafita ocenié¢ swoich umiejetnosci w
prowadzeniu rozmdéw o chorobie 1 $mierci dziecka z rodzicami. Najwigksze
umiejetnosci sposroéd pracownikow medycznych deklarowali lekarze, a najmniejsze
pielegniarki.

Ponad potowa studentéw ocenita pozytywnie swoja wiedz¢ na temat etapow zaloby,
natomiast ws$rdd ankietowanych pracownikow medycznych w deklarowanej
znajomosci etapow zatoby przodowali lekarze.

Pozytywnie swoja znajomos¢ etapéw zatoby czesciej oceniali studenci o nizszym
statusie materialnym.

Kobiety oraz osoby o wysokim poziomie zadowolenia z zycia deklarowaly wickszg

wiedze na temat znajomosci etapoOw zatoby.
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Opinia studentow i personelu medycznego na temat emocji i relacji z najblizszymi po

wykryciu wady letalnej u dziecka

1.

10.

Opinie na temat relacji rodzicow po wykryciu wady letalnej u dziecka roznity si¢ wsrdd
studentow i1 pracownikow medycznych, w tym przyszte potozne czg¢sciej widziaty
wzajemne wsparcie, za$ przyszli lekarze czg¢$ciej rozpad matzenstwa.

Negatywnych konsekwencji wykrycia wady letalnej najczgséciej spodziewali sig lekarze,
a najrzadziej pielegniarki.

Konsekwencje niepomyslnej diagnozy perinatalnej odmienne, ale najczgsciej
negatywne, bylo postrzeganie reakcji otoczenia przez studentéw roéznych kierunkow i
pracownikow ochrony zdrowia, W tym czgséciej powyzszego spodziewali si¢ studenci
kierunku lekarskiego, niz potoznictwa lub pielegniarstwa oraz potozne niz pielggniarki.
Nieprzychylne reakcje otoczenia po wykryciu wady letalnej u dziecka rzadziej
wskazywaty osoby w wieku powyzej 45 lat.

Wsrdd studentow mezezyzni czgéciej nie potrafili przewidzie¢, jaki bedzie wptyw
wykrycia wady u dziecka na relacje rodzicéw, a kobiety nieco czegsciej spodziewaty sie
wiekszego wzajemnego wsparcia.

W grupie personelu medycznego kobiety czesciej niz mezczyzni, podobnie jak osoby o
dhuzszym stazu pracy, uwazaly, ze w obliczu wykrycia wady letalnej u dziecka dojdzie
do zjednoczenia rodzicow i1 okazywania przez nich sobie wzajemnego wsparcia.
Osoby z wyzszym poziomem rozumienia empatycznego czesciej oczekiwatyby
pozytywnych reakcji otoczenia rodzicow dziecka, u ktorego wykryto wade oraz rzadziej
spodziewalyby si¢, ze otoczenie bedzie krytykowacé decyzje podejmowane przez
rodzicow.

Osoby pracujace krocej byly czesciej sg zdania, ze otoczenie rodzicow bedzie unikato
rozmdw na temat uczu¢ matki dziecka po wykryciu u niego wady letalne;.

Studenci o wyzszym poziomie zadowolenia z zycia cz¢séciej oczekiwali zjednoczenia
rodzicow w sytuacji wykrycia u dziecka wady letalnej oraz rzadziej wskazywali na
mozliwos¢ wystapienia trudno$ci w porozumieniu si¢ rodzicow.

Studenci o wigkszej sile przekonan religijnych zdecydowanie czesciej stwierdzali, iz
rodzice w sytuacji kryzysowej spowodowanej wykryciem wady letalnej
u dziecka, okaza sobie wzajemne wsparcie, rzadziej spodziewali si¢ kryzysu

w malzenstwie i trudno$ci w porozumieniu si¢ rodzicow.
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11. Pracownicy medyczni o wyzszej religijnosci uwazali, ze po wykryciu wady letalnej u
dziecka nastgpi poprawa relacji miedzy rodzicami oraz wzrosnie ich wzajemne
wsparcie.

12. Osoby o wyzszym poziomie religijnosci spodziewali si¢ zdecydowanie czgsciej

pozytywnej reakcji otoczenia.
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Dyskusja
Zycie nie jest absolutnym dobrem, zas smieré absolutnym ztem.
Nadchodzi taki moment — w réznym czasie dla réznych pacjentow
— gdy oparte na technice dgzenie do podtrzymywania Zycia
wchodzi w konflikt z wyzszymi wartosciami osobowymi cztowieka.
W takich okolicznosciach powinno ono ustqpic miejsca
innym formom opieki.

Komitet Ekspertéw Swiatowej Organizacji Zdrowia [139].

Wspdtczesna praktyka badan prenatalnych, a w tym postep w dziedzinie genetyki oraz
technik obrazowania, pozwolil nie tylko na szybsze stawienie prawidlowej
1 rzetelnej diagnozy, ale takze na wdrozenie dzialan leczniczych w stosunku do ptodu, jeszcze
w okresie zycia wewngtrzmacicznego albo od razu po urodzeniu. Jednocze$nie pojawily si¢
jednak watpliwosci natury moralnej, dotyczace nie tylko celu tych badan, ale takze
towarzyszacych im niebezpieczefstw oraz sposoboéw wykorzystania pozyskanych
z powyzszego informacji [140].

Fraczak, Jabtonska i Pawlikowski [141] podkreslaja, ze ,, w dyskusjach etycznych wokol
diagnostyki  prenatalnej czesto nawiqzuje sie¢  do  problemu jej  powigzania
z ideologiq eugeniczng”. Biesaga [142] uwaza, ze ,,yuchy eugeniczne dos¢ wyraznie wystepujq
i lgczq sig z antynatalistycznymi, proaborcyjnymi organizacjami kontroli urodzen i tzw.
wyzwolenia kobiet oraz ruchami i organizacjami kontroli demograficznej”, za$§ badania
prenatalne ,,majq legitymizacje etyczng, jesli stuzq celom terapeutycznym, przeprowadzanym
przed urodzeniem”. Etyka katolicka, za Biesiaga [42], w zasadzie nie sprzeciwia si¢ badaniom
prenatalnym, ale ,.diagnoza przedporodowa sprzeciwia si¢ powaznie prawu moralnemu, gdy
w zaleznosci od wynikow prowadzi do przerywania cigZy. Badania stwierdzajgce istnienie
Jjakiejs deformacji plodu lub choroby dziedzicznej nie powinny pociggacé za sobg wyroku
Smierci”.

Zekanowski [143] stwierdzil, ze ,, wiele kobiet wyraznie odczuwa zwigzek pomiedzy
zgodq na diagnostyke prenatalng, a wyborem przerywania cigzy w przypadku wykrycia defektu
genetycznego u ptodu”. W sytuacji pozytywnego (w sensie klinicznym) wyniku badan
prenatalnych, gdy nie ma mozliwosci zastosowania skutecznego leczenia, a rodzice nie chca

zdecydowac si¢ na aborcj¢, wazng role w zyciu rodzicOw moze odegra¢ hospicjum perinatalne.
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Hospicja perinatalne stanowig instytucje ukierunkowane na pomoc i wsparcie rodzicow,
ktorzy mierzg si¢ z diagnoza o nieuleczalnej, zagrazajacej zyciu chorobie dziecka, na ktore
oczekujg. Towarzyszenie w tej sytuacji pokazuje, ze obszary dziatania sg bardzo zréznicowane
1 wymagajace wielu specjalistow zwigzanych z medycyna, psychologia, a takze oséb
duchownych, ktorzy beda posiadali niezbedng wiedzg, umiejetnosci i gotowos¢ do
towarzyszenia rodzinie w tak trudnym okresie ich zycia.

Hospicja perinatalne oferujg wsparcie rodzicom w okresie cigzy poprzez specjalistyczng
diagnostyke, a po jej rozwigzaniu przygotowujac rodzicow do opieki nad dzieckiem, az do
momentu jego odejscia oraz pomocy w kwestiach urzgdowych i w okresie przechodzenia
zatoby. W sytuacji zdiagnozowania wady letalnej ptodu stanowi ono alternatywg dla rodzicow,
ktérzy z powodu posiadanych przekonan wykluczaja aborcje.

W literaturze przedmiotu poruszajacej problematyke funkcjonowania hospicjow
perinatalnych, za Kmieciak i wsp. [144], zwraca si¢ uwage, iz nie nalezy ich przedstawia¢ jako
odrgbnych miejsc wsparcia i podkresla si¢ interdyscyplinarny charakter podejmowanych w ich
ramach dziatan. Grabska, za Malkowska [145] wrecz stwierdza, Ze ,,hospicjum perinatalne to
nie miejsce. To raczej sposob myslenia (..) To towarzyszenie rodzinie w jej drodze przez cigze,
akt narodzin i Smierci. Smierci godnej. Takiej, ktéra nie jest <<na darmo>>. Takiej, ktéra
zostawia w pamieci niezwykle trudne, ale jakze petne mitosci doswiadczenie powitania
i pozegnania dziecka”.

W niniejszej rozprawie doktorskiej podjeto temat potrzeby funkcjonowania hospicjow
perinatalnych w percepcji studentow kierunkéw medycznych i pracownikow ochrony zdrowia.

Uzyskane wyniki wydaja si¢ stanowi¢ istotny wktad naukowy w tej dziedzinie,
poniewaz temat ten rzadko jest podejmowany w takim ujeciu. Wazny jest rowniez zbadany
w tym kontekscie osobisty stosunek do aborcji eugenicznej, oczekiwanych regulacji prawnych,
proponowany kierunek dziatan w sytuacji wykrycia wady letalnej ptodu. Zgromadzone dane
obrazuja réwniez poziom wiedzy na temat hospicjow perinatalnych oraz przygotowania
badanych do wsparcia rodzicow w sytuacji uzyskania diagnozy niekorzystnej dla ich dziecka,
czy udzielenia pomocy w okresie zatoby.

Z tematem aborcji eugenicznej mierzg si¢ bezposrednio osoby wykonujace zawody
medyczne, takie jak lekarz, potozna, czy pielegniarka. Podkresli¢ nalezy, ze wykrycie wady
letalnej ptodu, trauma rodzicoéw, rozwazanie aborcji, utrata dziecka to sytuacje wymagajace od

personelu medycznego rzetelnej wiedzy, dojrzatosci pogladow oraz postawy wsparcia.
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Douglas, w drodze analizy antropologicznej, rozwazata problemy anomalii (wad
wrodzonych ptodu) w kontekscie kategorii: czystosci (purity) i zmazy — brudu (dirt),
utozsamiajg je ,,z czyms, co nie pasuje do danego zbioru serii”’ 1 wskazata pie¢ uniwersalnych
wzordw stosunku kultur do takich wad [146]:

e poddanie anomalii interpretacji - zwigzane z urodzeniem ,,potworkowatego dziecka”
oraz generowaniem interpretacji w tej sytuacji, czyli przyporzadkowanie, nadanie
etykiety ,przypadku szczegolnego rodzaju”, co w konsekwencji prowokuje dany,
wlasciwy sposob dziatania,

e fizyczne kontrolowanie anomalii oraz wyznaczanie jej ram, okreslajacych pewng
prawidtowos¢. Autorka uwaza, ze ,,jesli cos jest czyms, to wszelkie anomalie od tego
powodujg skutki w postaci dzialan kontrolujgcych w kulturach”,

e unikanie anomalii, na podstawie dotychczasowej definicji sytuacji oraz wzorOw
dziatania,

e ctykietowanie anomalii, traktowanie go jako zagrozenia,

e rozwigzanie w kierunku przyswojenia anomalii 1 wykorzystania jej na uzytek kultury
wlasnej.

W Polsce, w mys$l Ustawy o planowaniu rodziny, ochronie plodu Iludzkiego
1 warunkach dopuszczalno$ci przerywania cigzy z 1993 roku, aborcja jest zgodna
z prawem je$li badania prenatalne lub inne przestanki medyczne wskazuja na duze
prawdopodobienstwo cigzkiego i nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej
choroby zagrazajacej jego zyciu [147]. Problem dotyczacy spolecznej interpretacji oraz
kontroli fizycznej niepelnosprawnos$ci, na drodze aborcji eugenicznej rozwijat sie¢ w Polsce,
w przestrzeni realnej i mediach, w 2016 roku. Z jednej strony byly glosy proeugeniczne
I proaborcyjne kobiet ze s$rodowisk feministycznych oraz glosy 1 dzialania $rodowisk
antagonistycznych, antyaborcyjnych tzw. pro-life. We wrzesniu 2016 roku, za Borowska-
Beszta [148], polski sejm RP, odrzucil w pierwszym czytaniu dwa antagonistyczne projekty,
ktore dotyczyly problematyki prawa aborcyjnego. Pierwszy zakladat calkowita liberalizacje
praw do aborcji do konca 12. tygodnia cigzy i byt przygotowany przez feministyczne
ugrupowanie ,,Ratujmy Kobiety”. Z kolei drugi byt przygotowany przez Instytut Ordo luris
(pt. ,,Stop aborcji”) i zaktadat zaostrzenie postgpowania w sprawie aborcji, w tym karanie
kobiet za dokonywanie aborcji [148]. Z kolei we Francji, od roku 2014, w ramach europejskich

dziatan wykluczajacych 0sobyz niepetnosprawnoscia z przestrzeni spotecznych mainstreamu,
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wprowadzono zakaz emisji usmiechnigtych wizerunkéw osob z zespotem Downa w stacji TV
[cyt. za 148]. Uznano bowiem, iz prezentowanie takich osob moze powodowacé frustracje
kobiet, ktore weczesniej dokonaty aborcji ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ [cyt. za 148].

Z sondazu IBRiS przeprowadzonego w 2018 roku na zlecenie ,,Rzeczpospolitej"
wynika, ze zdecydowana wigkszos$¢ ankietowanych Polakow nie chciala zaostrzenia ustawy
antyaborcyjnej poprzez likwidacje trzeciej przestanki (zezwala ona na terminacj¢ ciazy
w przypadku ,,ciezkiej i nieusuwalnej wady ptodu") [149].

Kolejna fala spotecznej dyskusji odbyta si¢ pod koniec 2020 roku gdy doszto do
zaostrzenia prawa aborcyjnego na skutek wyroku Trybunatu Konstytucyjnego, w mysl ktorego
przerwanie cigzy z powodu wad wrodzonych ptodu powinno by¢ niedozwolone, bo jest
W sprzecznosci z polska konstytucja [147].

Borowska-Beszta [148] przedstawila wyniki raportu z etnograficznego studium
przypadku dotyczacego konceptualizacji aborcji eugenicznej. Badania przeprowadzita
w grupie 22 studentdéw, studidw II stopnia, kierunku Pedagogika specjalna. W ich efekcie
wskazata triade kategorii koncepcji aborcji eugenicznej ,,explicite (od dezaprobaty, poprzez
aprobate dla wolnosci wyboru oraz relatywizacje aborcji eugenicznej zaleznie od warunkow i
okolicznosci) . Badania te ujawnity takze triade kategorii wiedzy ukrytej (tacit), co wskazato
fenomeny, ktére dodatkowo ujawnity si¢ w danych pomimo braku o nie pytan badawczych.
Nalezaly do nich: stosunek osobisty studentéw do dziecka/osoby z niepelnosprawnoscia,
retoryka wlasnej narracji, ktora byta ugruntowana w teoretycznych modelach
niepelnosprawnosci oraz sprzecznosci w kontekscie informator — inni [148].

Badania TNS OBOP z czerwca 2003 wynika, ze az 41% spoteczenstwa chcialo, aby
zycie dzieci poczetych bylo prawnie chronione, ale rowniez, aby w wyjatkowym sytuacjach
kobiety miaty prawo do aborcji bez sankcji prawnych (postawa kompromisowa w sprawie
aborcji). Z kolei 27% grupy stanowity osoby o orientacji pro-life, czyli uznajace, bez zadnych
wyjatkow, potrzebe prawnej ochrony zycia dzieci poczetych. Kolejne 23% to osoby nie
wyrazajace jednoznacznej postawy w tej sprawie, a nastepne 9% - to 0Soby o orientacji pro-
choice, uznajacy indywidualne prawo kobiet do aborcji bez prawnych ograniczen [150].
Powyzsze wyniki $wiadczg o tym, ze prawie polowa Polakéw dopuszczata mozliwos¢
przerywania cigzy (na zyczenie lub w okreslonych sytuacjach, w tym zapewne rowniez
z przestanek eugenicznych), ale jednoczesnie okolo jedna czwarta byla temu zdecydowanie

przeciwnymi [150].
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Z kolei badan CBOS z 1999 roku wynika, ze 61% badanych dopuszczato mozliwos¢
przerwania cigzy, gdy badania prenatalne wykazg uposledzenie ptodu [151]. W badaniach
7 2009 roku, przeprowadzonych w Lodzi w grupie 700 pacjentéw (436 kobiet i 264 mezczyzn)
stwierdzono, ze 94,43% respondentow uwazalo, iz kobiety w cigzy powinny mie¢ swobodny
dostep do badan prenatalnych, 4,43% miato odmienne zdanie na ten temat, a 1,14% - nie miato
zdania [152].

W badaniach wiasnych osobiste podejscie do aborcji eugenicznej wsrod respondentow
bylo znamiennie zréznicowane ze wzgledu na wykonywany zawdd. Czesciej swoja akceptacje
dla aborcji eugenicznej wyrazali lekarze (48,7%) 1 potozne (45,3%), niz pielegniarki (35,3%),
podobnie jak rzadziej popierali zakaz procederu (lekarze - 15,3%, potozne - 14,0%,
pielegniarki - 21,3%). Wyniki badan wlasnych wskazuja, ze poglady w tym zakresie ksztattuja
si¢ juz na etapie studiow, bowiem akceptacje dla aborcji eugenicznej czesciej wyrazali studenci
kierunku lekarskiego (57,3%), niz potoznictwa (35,3%), czy pielegniarstwa (30,7%). Rowniez
przyszli lekarze znamiennie czg¢sciej byli zdecydowanymi przeciwnikami zakazu aborcji
w przypadku zdiagnozowania wady letalnej u dziecka (lekarski 45,3%, potoznictwo 19,3%,
pielegniarstwo 16,7%). W badanej grupie personelu medycznego ple¢, wiek i staz pracy nie
wptywaly na poziom akceptacji aborcji eugenicznej. Wykazano, ze osoby w starszym wieku
(19-25 lat 11,1%, 26-35 lat 17,4%, 36-45 lat 14,2%, >45 lat 19,9%), tak samo jak z dtuzszym
stazem pracy zawodowej (<10 lat 16,0%, 10-20 lat 8,9%, >20 lat 22,3%), cz¢sciej opowiadaty
si¢ za ustawowym zakazem. Istotne znaczenie dla stosunku do aborcji eugenicznej, jak rowniez
jej zakazu miat stopien rozumienia empatycznego. Stwierdzono, ze im byt on wyzszy, tym
nizszy byl poziom akceptacji dla aborcji eugenicznej oraz wigksza akceptacja dla catkowitego
jej zakazu. Podobnie w przypadku ankietowanych studentéw kierunkow medycznych.
W kwestii zbadanego poziomu zadowolenia z zycia otrzymano, ze réznicuje on jedynie kwestie
osobistego podejscia do aborcji eugenicznej — jest ono bardziej ,,popierajace” wsrdod osob
o wysokim poziomie zadowolenia z zycia (akceptuje: niski 39,4%, przecietny 42,4%, wysoki
39,8%, bardzo wysoki 50,4%). Czynnikiem najmocniej warunkujacym stosunek badanych do
aborcji byta sita przekonan religijnych. Stwierdzono, ze im wyzsza byla religijnos¢ badanych,
tym mniejszy byl poziom akceptacji dla aborcji eugenicznej (niska 70,4%, przecigtna 48,6%,
wysoka 36,8%, bardzo wysoka 19,5%). Wykazano, ze jedynie 3% o0s6b o niskim poziomie
religijnosci zdecydowanie popieralo zakaz aborcji eugenicznej, podczas gdy w grupie

0 wysokiej religijnosci takich osob bylo az 27%. Podobnie w przypadku ankietowanych
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studentow kierunkéw medycznych: im wyzsza religijno$¢ tym nizszy poziom akceptacji dla
aborcji eugenicznej oraz wigksza akceptacja dla catkowitego jej zakazu. Nie stwierdzono, aby
dokonana w tej grupie ocena zamoznosci rodziny roznicowata poglady w badanym zakresie.

W styczniu 2021 roku Helsinska Fundacja Praw Cztowieka przeprowadzita badania na
temat dostepnos$ci aborcji embriopatologicznej w Polsce. Wedtug raportu niemal 40% szpitali
zadeklarowalo brak mozliwo$ci terminacji cigzy ze wzgledow embriopatologicznych,
natomiast 56% jednostek potwierdzilo mozliwo$¢ przerwania cigzy bez dodawania
jakichkolwiek zastrzezen lub ograniczen. Jagura stwierdza, ze ,,W Polsce nie ma mechanizmow,
ktore gwarantowalyby efektywny i realny dostep do aborcji, w szczegolnosci gdy personel
medyczny powoluje si¢ na klauzule sumienia” [153]. Natomiast Cizynska dodaje, ,,ze to nie
brak prawa do aborcji, ale brak zapewnienia dostepu do niej, w niektorych przypadkach moze
doprowadzi¢ do naruszen praw cziowieka”. Autorka powoluje si¢ na postulat Amnesty
International, zgodnie z ktérym ,,panstwo powinno zapewniaé realny dostep do mozliwosci
przerywania cigzy w przypadkach, ktorym nie da si¢ zapobiec, poprzez dostep do antykoncepcji
czy edukacji seksualnej” [154].

Warto w tym miejscu odnies¢ si¢ do badan Gatazki na temat odmowy przerwania ciazy,
a klauzuli sumienia lekarza [155]. Autorka zmierzyla si¢ w tej kwestii z polskim
ustawodawstwem oraz literaturg tematu i stwierdza, ze ,instytucja klauzuli sumienia
z istoty swojej odnosi sie do przypadkow, w ktorych okreslona interwencja medyczna jest
prawnie dopuszczalna”. Wedlug obowigzujacych przepisow prawo zabiegu przerwania cigzy
nie nalezy do obowigzkow lekarza, dlatego odmawiajgc przerwania cigzy, w zasadzie nie musi
on korzysta¢ z klauzuli sumienia, aczkolwiek moze by¢ ona uzasadnieniem odmowy.
Niewatpliwie obowigzkiem lekarza w tej sytuacji jest niezwlocznie zakomunikowanie
pacjentce (zgodnie z jej prawem do informacji), o swojej decyzji co do planowanego sposobu
postepowania zwigzanego z jej stanem cigzy [155]. Réwniez pielggniarki i potozne podkreslaja
swoje prawo do dzialania w zgodzie z sumieniem i przekonaniami, ktére zapewnione jest
kazdemu obywatelowi Rzeczpospolitej Polskiej, a takze potwierdzone odpowiednimi zapisami
w Kodeksie Etyki Zawodowej Piclggniarki i Potoznej Rzeczpospolitej Polskiej i Ustawie
0 zawodzie pielegniarki i potoznej [156].

W badaniach CBOS z 2014 roku przeprowadzonych na liczacej 1044 osoby
reprezentatywnej probie losowej dorostych mieszkancéw Polski, az 73% ankietowanych

uwazalo, ze ,,nawet w tzw. sytuacji konfliktu sumienia lekarz, ktory ma okreslone kompetencje,
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nie moze odmowi¢ wydania skierowania na badania prenatalne, gdy istnieje podwyzszone
ryvzyko wady genetycznej lub rozwojowej ptodu”. Kolejne 62% sadzilo, ze lekarz w sytuacji gdy
kobiete, zgodnie z prawem, mozna do takiego zabiegu zakwalifikowa¢, nie moze odméowic
wydania skierowania na zabieg przerwania cigzy, 59% - nie przyzwalalo na odmowe
wykonania przez lekarza zabiegu zaptodnienia in vitro, w przypadku gdy para kwalifikowata
si¢ do takiego zabiegu, 55% sadzilo, ze lekarz nie moze odmowi¢ przepisania srodkow
antykoncepcyjnych, jesli nie ma ku temu przeciwwskazan zdrowotnych, w sytuacji konfliktu
sumienia, za§ 52% - ze lekarz nie moze, powotujac si¢ na wiasne sumienie, odmowic
wykonania zabiegu przerwania cigzy w sytuacji, gdy prawo na to zezwala [157].

W Polsce $rodowisko lekarskie popiera prawo kobiety do decyzji o przerwaniu cigzy
w przypadku cigzkiego uszkodzenia ptodu. W opinii Prezydium Naczelnej Rady Lekarzy utrata
tego prawa moze skutkowaé ograniczeniem praw pacjentek w zakresie uzyskania petnej
informacji o stanie zdrowia dziecka, gdyz moze zaistnie¢ ,,grozba poniesienia
odpowiedzialnosci karnej przez lekarza w sytuacji poinformowania pacjentki o mozliwosci
przerwania cigzy w innych krajach Unii Europejskiej”. Sytuacja ta jest rtOwniez w sprzecznos$ci
z dostepem do opieki medycznej opartej na najnowszej wiedzy i odkryciach [158]. Socha
przedstawia te sytuacje, jako traume rodzicow, ktorzy staja wobec nieodwracalnego cierpienia
swojego dziecka, najczgsciej skazanego na $mier¢, za§ konieczno$¢ odmowy pomocy, nie jako
brak mozliwosci medycznych, ale ograniczenia prawa [159]. Wedlug Prezesa NRL,
utrzymywanie cigzy z uwagi na ciezkie, nieodwracalne wady ptodu nosi znamiona uporczywej
terapii [160]. Matyja wskazuje takze, ze brak dostepu do aborcji oznacza nic innego, tylko
dalszy ,,rozrost podziemia aborcyjnego oraz zapas¢ w dziedzinie badan prenatalnych” [160].
W efekcie wprowadzony zakaz nie bedzie skutkowat spadkiem aborcji wérdd Polek, ale nasili
1 tak istniejaca juz turystyke aborcyjnag do krajéw dopuszczajacych terminacje ciazy, takich jak
Wielka Brytania, Holandia, Hiszpania, czy tez Stowacja, gdzie wykonywane sg zabiegi na
zyczenie do 12. tygodnia cigzy, czyli jeszcze przed mozliwoscig weryfikacji prawidlowos$ci
rozwoju ptodu [161].

Zarzad Gloéwnego Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego uznal ograniczenie prawa
aborcyjnego za szkodliwe dla zdrowia publicznego, gdyz ,,nie tylko nie spowoduje oczekiwanej
ochrony zycia dzieci, lecz wprost przeciwnie przyczyni sie do wzrostu liczby nielegalnie
wykonywanych niemedycznych aborcji  powodujgc  wzrost zgonow miodych kobiet

w nastepstwie powiktan tych zabiegow” [162].
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W $rodowisku pielegniarek i potoznych sytuacja zwigzana z udzialem w zabiegu aborcji
jest bardziej skomplikowana ze wzgledu na wystepujacg w tym zawodzie tzw. podwdjng
lojalno$¢ — wobec pacjenta i wobec lekarza i ,,bywa czesto, Ze wiasnie ta podwojna lojalnosé
stawia pielegniarke w sytuacji konfliktu moralnego” [162]. Wspomniana juz wczesniej
klauzula sumienia przystuguje rowniez tej grupie zawodowej [162]. Jednak jak wskazuje
Dobrowolska, personel pielegniarski ,nie korzysta nazbyt czesto z formalnej procedury
sprzeciwu sumienia”, a przyczyny powyzszego sg rozne. Poza podkreslong lojalnoscig wobec
wspotpracownikéw, nalezy wymieni¢ tu obawy 0 Utrate pracy, reperkusje ze strony
przetozonych, czy reakcje rodziny pacjenta [163]. Z analizy badan przeprowadzonych wérod
51 pielggniarek, ktore byly zatrudnione w lubelskich szpitalach, az 84% nigdy nie zastosowalo
by klauzuli sumienia w swojej pracy, chociaz jednocze$nie prawie 1/3 badanych znalazta si¢
juz w sytuacji, w ktérej musiata uczestniczy¢ w realizacji $wiadczenia zdrowotnego
niezgodnego z ich sumieniem [164]. Johnstone, za Brichley [165] podkresla, ze czesto w takich
sytuacjach stosowane sg inne praktyki, jak np. prosba o zastepstwo, rozmowa z lekarzem, dzien
wolny, zwolnienie chorobowe, czy nawet zmiana miejsca pracy. Stosunek pielggniarek
1 potoznych do aborcji z powodu wykrycia wad letalnych nie jest jednoznaczny. Strona na
Facebooku "Wspotczesne pielegniarstwo" porusza problemy dotyczace sytuacji pielegniarstwa
w Polsce, publikujac rozne statystyki, dane oraz informacje cenna dla osob pracujacych
w zawodzie [166]. Umieszczony tam post pielggniarki o obronie zycia ludzkiego z perspektywy
swojej pracy prezentuje postawe zblizong do opinii lekarzy. Autorka wpisu zarzuca okres$lanie
aborcji z przestanek embriopatologicznych jako eugeniki. Pielggniarka stwierdza, ze nie
uczciwe jest przedstawianie prawa do aborcji jedynie w $wietle dzieci z zespotem Downa
i rownanie procedury z checig zabicia dziecka bo jest brzydkie. Autorka wskazuje, Ze tatwo jest
walczy¢ o zarodek, czy ptod z wadg letalng, gdy jest on ukryty w tonie matki i nie wymaga
codziennej opieki zespolu specjalistow, sprzgtu, warunkow mieszkaniowych, heroicznego
poswigcenia rodzicéw. Niestety najczesciej pozniej, zycie z dzieckiem niepetnosprawnym to
samotna walka o kolejny dzien, walka bez sztabu osob/wolontariuszy wczesniej walczacych
o to zycie [166]. Kontynuacja tego spojrzenia jest artykut Budnik, ktora podkresla, ze konflikt
spoteczny nasila si¢ juz na poziomie mowy tworzac swoiste jezykowe ,,pieklo kobiet”:
morderstwo-decyzja, ludobdjstwo-prawo wyboru, dzieciobdjstwo-przerwanie cigzy, holocaust-
indywidualna sprawa, dziecko-ptod, malenki cztowiek-zarodek, Bog-Prawo, wygoda-przymus.
Ambiwalencja jezyka decyduje zatem o niemozliwosci komunikacji Srodowisk pro-life

z srodowiskiem pro-choice [167].
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W tym samym nurcie wypowiada si¢ srodowisko studenckie, reagujac gwattownie na
wszelkie dziatania zwigzane z ograniczeniem prawa kobiety do aborcji. W roku 2018 studenci
Uniwersytetu Warszawskiego podjeli protest wobec projektu ,,Zatrzymaj aborcj¢”. Uczestnicy
opowiadali si¢ za prawem wyboru, gloszac hasta: edukacja zamiast zakazow, czy tez aborcja
wolna od (o)sadow [168]. Ostrowska, Szostek, Marcysiak [169] na podstawie
przeprowadzonego sondazu donosza, ze w grupie studentow pielegniarstwa 53% bylo
przeciwnikami aborcji, a 55% nie opowiadalo si¢ za legalizacja aborcji w Polsce. Jednak
w zdecydowanej wiekszosci (70,6%) badani uwazali, ze aborcja powinna by¢ dopuszczalna,
gdy stanowi zagrozenie dla zdrowia lub zycia matki/dziecka. Natomiast 66% badanych
studentow potwierdzila, ze zabieg przerywania cigzy powinien by¢ dopuszczalny w momencie,
gdy istnieje ryzyko ciezkiego uposledzenia ptodu lub nieuleczalnej choroby. Autorki wykazaty
takze, ze deklarowane poparcie dla wykonywania aborcji w znacznej mierze zalezne byto od
konkretnej sytuacji i dowiodly, ze ,religia petni istotng funkcje jako wyznacznik praw
moralnych i spolecznych i przektada si¢ na deklarowane poglgdy na temat problemow
bioetycznych” [169]. Podobnie donosi Wnuk, ktory na podstawie badan przeprowadzonych
wérod studentow kierunkow — medycznych wykazal, ze religijnos¢ dzielita badanych
w odniesieniu do postawy wobec wykonywania aborcji. Badani, ktorzy okreslali sig,
ze nie sg zwolennikami aborcji niezaleznie od zaistniatych okolicznosci, posiadali wigksza site
wiary, czeScie] doswiadczali przezy¢ duchowych, czesciej uczestniczyli we mszy $wigtej,
a wartosci religijno-duchowe, takie jak: Bog, wiara i zbawienie, miaty dla nich wickszg wage
niz dla zwolennikéw aborcji [170]. Natomiast Czerwinska-Jakimiuk zauwazyla, ze nie
opowiadaty si¢ za skrajnymi pogladami (od petnego zakazu aborcji do przerwania cigzy na
zadanie bez jakichkolwiek ograniczen) przede wszystkim mtode kobiety. Badane studentki
sktonne byty uzna¢ przerwanie cigzy za dopuszczalne w okreslonych sytuacjach: zagrozenie
zycia kobiety, zagrozenie jej zdrowia, wady plodu oraz cigzy bedacej wynikiem czynu
zabronionego [171]. Wyrok Trybunatu Konstytucyjnego z pazdziernika 2020 roku wywotat
nowg falg protestow w Srodowisku studenckim. Studenci Uniwersytetu Opolskiego przytaczyli
si¢ do protestu przeciwko zaostrzaniu prawa aborcyjnego z hastem: ,,chcemy pomagad, a nie
przyczyniac sig¢ do cierpienia”. Protestujacy wyrazali tez swoj niepokodj w zwiazku z przysztym
zawodem i wyborem ginekologii jako specjalizacji, co w ich poczuciu w obecnym stanie prawa
bedzie wigzato si¢ z niemoznos$cig udzielenia pomocy potrzebujacym pacjentkom. Zgtaszali

réwniez zapytania o dalszy los badan prenatalnych i rozwoju genetyki [172].
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Studenci olsztynscy wskazali, ze wyrok TK to tamane podstawowych praw cztowieka -
prawa do wolnosci wyboru w kwestii §wiadomego macierzynstwa [173]. Podobne stanowisko
zajeto w Gdansku: ,, My, studentki i studenci Uniwersytetu Gdanskiego, sprzeciwiamy sig
orzeczeniu Trybunatu Konstytucyjnego dotyczqcego aborcji z powodu ciezkich wad ptodu.
Uwazamy, ze wolnos¢ wyboru jest podstawowym prawem czlowieka. Wydana decyzja
niewgtpliwie godzi w autonomie jednostki” [174]. Natomiast Samorzad Studentéw
Uniwersytetu Rzeszowskiego stwierdzil, ze jest to odebranie kobietom mozliwosci
,wpodejmowania swiadomych decyzji w zgodzie z ich poglgdami oraz Zyciowymi sytuacjami”
[175].

Przeprowadzone badania wlasne wskazaty, ze w przypadku wykrycia wady letalnej
u dziecka lekarze cze$ciej, niz pozostaty personel za korzystng decyzj¢ uwazali przerwanie
cigzy (lekarze 35,3%, potozne 22,0%, pielggniarki 24,0%). Z kolei w $rodowisku studenckim
za terminacjg cigzy opowiedziat si¢ co drugi badany na kierunku lekarskim (lekarze 48,0%,
potoznictwo 32,0%, pielggniarstwo 24,7%). W obu grupach postawa ta byla charakterystyczna
dla mezczyzn (personel medyczny 41,2%, studenci 30,8%). Zarowno wiek i staz pracy
w zawodzie, jako zmienne wspotzalezne, nie roznicowaly znaczaco opinii w tym zakresie.
Dowiedziono natomiast, ze personel medyczny o wysokim poziomie rozumienia empatycznego
zdecydowanie czgsciej optowat za kontynuacja cigzy po wykryciu wady letalnej (niski 7,3%,
przecigtny 15,2%, wysoki 15,8%, bardzo wysoki 30,4%). Zalezno$¢ ta chociaz o mniejszym
nasileniu potwierdzono takze w grupie studentow (niski 9,8%, przecigtny 12,6%, wysoki
21,4%, bardzo wysoki 23,8%). Réwniez wraz z poziomem zadowolenia z zycia poparcie dla
kontynuowania cigzy wzrastato, jednak uzyskane rdznice nie byly znamienne statystycznie
(niski 10,6%, przecietny 15,3%, wysoki 18,7%, bardzo wysoki 23,5%). Ponownie czynnikiem
najsilniej warunkujgcym stosunek badanych do decyzji w aspekcie wykrycia wady letalnej
ptodu byla sita przekonan religijnych. Personel medyczny o wysokim poziomie religijnosci
byt zdania, Ze cigza po wykryciu wady letalnej powinna by¢ kontynuowana (niska 3,7%,
przecietna 5,6%, wysoka 23,1%, bardzo wysoka 34,7%). Podobnie w grupie studentéw: im
wyzsza religijnos¢ tym czestsze przekonanie o kontynuacji cigzy w przypadku zdiagnozowania
wady letalnej u dziecka. Nie stwierdzono, aby dokonana w tej grupie ocena zamoznosci rodziny
roznicowata poglady w badanym zakresie

Hospicja perinatalne to instytucje mlode. Jednak potrzeba takiej formy dziatalnosci

byta dostrzegana w Polsce wczesniej 1 realizowaly jg czgsto organizacje pozarzadowe, czesto
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w formie wolontariatu. Podazajac za Szmyda, Kierownikiem Hospicjum, Prezesem
Stowarzyszenia Medycznego Hospicjum Dla Dzieci Dolnego Slaska, trudno jest wskazaé
definicje instytucji, ktorej dziatalno$¢ jest specjalistyczna 1 wielokierunkowa. Dziatalnos$¢
hospicjow perinatalnych zostala zainicjowana potrzeba wsparcia matzenstw i rodzin, ktore
w okresie cigzy dowiadywaly si¢ o diagnozie nieuleczalnej i zagrazajacej zyciu dziecka
chorobie. Towarzyszenie rodzinom i udzielanie wsparcia w tej sytuacji podkresla fakt, ze
obszary dzialania perinatalnej opieki paliatywnej sa mocno zrdznicowane i1 wymagaja
wspotpracy wielu specjalistow zwigzanych z réznymi dziedzinami, w tym medycyna,
psychologia, a takze os6b duchownych, ktorzy beda posiadali ,,niezbedng wiedze, umiejetnosci
i gotowos¢ do towarzyszenia rodzinie w tak trudnym okresie ich Zycia” [176].

Idea hospicjum perinatalnego, za Buczek [37], powstata i rozwija si¢, jako konieczna
alternatywa, dajaca wsparcie rodzicom decydujagcym si¢ na kontynuowanie cigzy oraz
towarzyszenie swojemu dziecku poprzez jego zycie (czesto ograniczone tylko do tona matki,
az do naturalnej $mierci) oraz po jego $miercii otaczanie troska o godne zycie 1 $mier¢ chorego
dziecka. Hospicjum perinatalne bywa takze okreslane jako ,,hospicjum w tonie matki”. Musi
jednak posiada¢ swoja odrebng specyfike poniewaz dziecko, ktdrego otacza opieka, jeszcze
nie urodzito si¢. W sytuacji, gdy dziecko przezyje pierwsze chwile po porodzie, takze zostaje
objete opieka hospicjum dla dzieci, w tym w warunkach domowych [37].

Na podstawie dokonanej analizy wiedzy na temat hospicjow perinatalnych wsrod
uczestnikow badan stwierdzono, ze znajomo$¢ pojecia perinatalna opieka paliatywna byta
wyzsza wsrdd potoznych (lekarz 74,0%, potozna 87,3%, pielegniarka 66,0%), jak rowniez
w zakresie przystugujacego prawa do urlopu macierzynskiego po $mierci dziecka przed
porodem (lekarz 54,0%, potozna 64,7%, pielegniarka 42,7%). Podobnie poziom wiedzy
ksztaltowal si¢ wsrod studentéw. Wiedza na temat hospicjow perinatalnych byla takze nizsza
wsrdd przysztych lekarzy 1 pielggniarek (lekarski 41,3%, potoznictwo 57,3%, pielggniarstwo
40,7%). Studenci rzadziej posiadali informacje dotyczace prawa do urlopu macierzynskiego niz
personel medyczny. Poziom tej wiedzy byt rowniez zrdznicowany przez kierunek medyczny
(lekarski 14,7%, potoznictwo 28,0%, pielegniarstwo 22,0%).

Jak juz wcze$niej wspomniano, hospicja perinatalne stanowig alternatywe dla aborcji.
Rodzice w obliczu postawionej diagnozy moga liczy¢ na wsparcie w tym trudnym okresie, jak
réwniez poprowadzenie przez kolejne wydarzenia. Obecnie w kraju istnieje kilkanascie

placowek, najczgsciej wydzielonych w strukturze hospicjow dla dzieci lub szpitali klinicznych,
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oferujacych w roznym zakresie perinatalng opieke hospicyjng. Zlokalizowane sg w: Krakowie,
we Wroctawiu, oraz w Warszawie, Tychach, Lodzi, Biatymstoku, Gdansku, Poznaniu,
Lublinie, Opolu, Rzeszowie, Katowicach i w Bydgoszczy. Fundacja Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci donosi, ze w latach 2009-2016 udzielono 1203 konsultacji psychologicznych
w ramach hospicjum perinatalnego. Z 593 konsultacji przeprowadzonych przed 24 tygodniem
ciazy 393 zakonczylo si¢ decyzja ,,za zyciem” [177]. W 2018 roku z finansowania NFZ opieki
nad nieuleczalnie chorym ptodem skorzystato 283 rodzicow, co pociagneto za sobg koszty
w wysokosci 409 tys. zt. Natomiast zatozenia NFZ byly 10-krotnie wyzsze i zaktadaty budzet
4 miln zt [176]. Wsrdd przyczyn tej sytuacji na pewno jest brak wiedzy na ten temat wsrod
Polakow. Wedlug raportu z projektu badawczego ("Hospicjum dla zycia poczgtego")
prowadzonego w 2019 roku przez Hospicjum Dla Dzieci Dolnego Slaska ,,Formuta Dobra”,
w reprezentatywnej grupie 1012 oséb w wieku powyzej 18 lat, 78% Polakow bylo za
prowadzeniem opieki nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi jeszcze w fazie przed ich
narodzeniem. Z kolei 47,7% zdecydowanie zgadzato si¢ z powyzszym, 30,3% - raczej sig
zgadzalo, raczej nie zgadzato si¢ 2,8% badanych, a zdecydowanie nie zgadzato si¢ 3,5%
z nich. Problem z deklaracja miato 15,8 respondentow. O tym, ze dzieci
z wadami wrodzonymi oraz ci¢zkimi, nieuleczalnymi chorobami sg duzym obcigzeniem dla
spoleczenstwa zdecydowanie lub raczej przekonanych bylo 28,8% badanych, zdecydowanie
nie - 40,6% i raczej nie 30,8%.

Jedynie okoto 10% Polakow doktadnie wiedziato, co to jest hospicjum perinatalne
i komu pomaga, a az 89% nie potrafito wyjasni¢ tego terminu lub co najwyzej domyslali sig,
czego moze on dotyczy¢, ale nie mieli pewnosci [178]. Wsrod badanych 63,6% potwierdzito,
ze jest to instytucja dla nieuleczalnie chorych oséb bez doprecyzowania, ze chodzi o dzieci
jeszcze nienarodzone lub zaraz po urodzeniu. Raport potwierdzit oczekiwania spoteczne
w opiece nad dzie¢mi nieuleczalnie chorymi jeszcze przed ich urodzeniem, chociaz decyzja
o urodzeniu dziecka obcigzonego wada letalng byta postrzegana w rézny sposob. Z danych
przedstawionych w raporcie wynika, iz osoby wierzace 1 praktykujace czg¢sciej niz niewierzace
opowiadajg si¢ za objeciem nieuleczalnie chorych dzieci jeszcze przed ich narodzinami oraz
wskazuja, ze leczenie 1 opieka nad nimi nie stanowi nadmiernego obcigzenia dla
spoleczenstwa. Osoby wierzace czesciej tez zgadzaja si¢ z opinig, ze decyzja o urodzeniu
dziecka z wada letalng jest stuszna [178].

Na pewno poziom wiedzy spotecznej poprawi sie, gdy na lekarza zostanie natozony
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obowigzek informowania o funkcjonowaniu instytucji w postaci hospicjow perinatalnych,
w sytuacji zdiagnozowania wady letalnej dziecka [179]. Skuteczng forma poglebiania
$wiadomosci spotecznej sg prowadzone kampanie, ktére zintensyfikowaty si¢ po ogloszeniu
decyzji Trybunatu. W listopadzie i grudniu 2020 roku kampania promujaca dziatalno$é
hospicjow perinatalnych pojawita si¢ na ulicach duzych miast w Polsce. Zmasowana akcja
billboardowa zostata odebrana przede wszystkim jako odpowiedz na nasilajace si¢ protesty, ale
niewatpliwie data mozliwo$¢ wielu Polakom na pierwszy kontakt z pojeciem hospicjum
perinatalne [180]. Z badan przeprowadzonych wsrod studentow pielegniarstwa wynika, iz
zainteresowanie spoleczenstwa opieka paliatywng i uwaga poswigcona hospicjum jest
niewystarczajaca [181].

Autorzy podejmujacy tematyke wad letalnych plodu i opieki nad kobietami po
otrzymaniu niepomys$lnej diagnozy podkreslaja konieczno$¢ udzielania pomocy
1 wsparcia przez wyspecjalizowany i interdyscyplinarny zespot specjalistow. Dzieki temu
proces podejmowania decyzji przebiega $wiadomie, a kobieta zostaje otoczona opieka
medyczna, uzyskuje wsparcie informacyjne oraz emocjonalne [182].

W badaniach wlasnych koniecznos$¢ kierowania kobiet do hospicjow perinatalnych
bezposrednio po stwierdzeniu wady letalnej u dziecka czesciej postrzegaly potozne (53,3%),
nastepnie lekarze (47,3%) 1 pielgegniarki (40,7%). Odzwierciedlenie tych pogladow znajdowato
sie¢ rowniez wsrdd studentow kierunkéw medycznych (lekarski 39,3%, potoznictwo 51,3%,
pielegniarstwo 26,7%). Potrzeba ta byta znamiennie wyzsza w grupie badanych kobiet niz
mezezyzn (personel medyczny 49,4%, studentki 40,2%). Stosunek do tej kwestii réznicowat
takze wiek 1 staz pracy w zawodzie. W przypadku wieku kierunek tej zalezno$ci nie byt
jednoznaczny — swoje poparcie najczgsciej wyrazil personel pielggniarski w grupie wiekowe;j
25-35 lat (54,8%) i 19-25 lat (47,6%), gdy najrzadziej w wieku 36-45 lat (37,6%). Jednak
analiza pod wzgledem stazu pracy dowiodta, ze badani pracujacy w zawodzie nie dtuzej niz 10
lat czgéciej dostrzegali konieczno$¢ kierowania kobiet do hospicjow perinatalnych
bezposrednio po stwierdzeniu wady letalnej ptodu. Postawa ta charakteryzowata takze personel
pielegniarski o wysokim poziomie rozumienia empatycznego (niski 33,9%, przecietny 40,2%,
wysoki 57,9%, bardzo wysoki 55,7%). Zaréwno wsréd medykow, jak 1 studentow, zanotowano
wzrost poparcia dla tego dziatania wraz z poziomem zadowolenia z zycia jednak uzyskane
réznice nie byly znaczace statystycznie. Wykazano natomiast, ze im wyzsza religijno$¢ tym

czesciej wskazywana jest potrzeba kierowania kobiet do hospicjow perinatalnych od razu po
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wykryciu wady u dziecka wsrdd personelu medycznego (niska 34,3%, przecigtna 43,9%,
wysoka 57,3%, bardzo wysoka 51,7%). W przypadku studentdéw postawa ta byla
charakterystyczna zaréwno dla oséb o niskiej jak 1 wysokiej sile przekonan religijnych
(odpowiednio: 48,6% i 44,1%). Nie stwierdzono, aby dokonana w tej grupie ocena zamoznosci
rodziny réznicowata poglady w badanym zakresie.

Diagnostyka prenatalna jest ogélnie akceptowana zaréwno w sytuacji wystepowania jak
i braku wskazan do przeprowadzenia badan. Rodzice cz¢sto sg bardzo zdeterminowani, by
uzyska¢ potwierdzenie zdrowia dziecka, zatem kazda informacja jest dla nich kluczowa.
Oczekiwanie na wynik, nawet jesli jest to rutynowe USG, nie pozostaje oboj¢tne dla emocji
pacjentek. Nawet jesli nie ma ku temu przestanek badania diagnostyczne powoduja odczuwanie
Igku, niepewnosci czy bezradnosci [183-186].

Colleen 1 Carter podkreslajg ztozono$¢ stawianej diagnozy 1 podejmowanych dziatan
medycznych w okresie cigzy ze wzgledu na konieczno$¢ uwzglednienia dobra dwodch
pacjentow: matki i dziecka. Czgsto rodzice staja przed wyborem ,,mniejszego zta”. Nigdy
decyzja ta nie bedzie 100% pewna, zawsze bedzie towarzyszyla jej watpliwos¢ nastepstw
innego rozwigzania [187].

Kazdego roku w Polsce rodzi si¢ ponad 600 dzieci z wada letalng. Informacja
0 Obcigzeniu dziecka nieuleczalng choroba prowadzaca do przedwczesnej $mierci jest dla
rodzicow niezwykle obcigzajaca [188].

Kornas-Biela podejmujac probe spektrum emocjonalnego tej sytuacji wymienia:
panike, smutek, zal, niedowierzanie, zaprzeczanie, uczuciowg labilno$¢, poczucie wstydu, winy
i niesprawiedliwo$ci oraz wiele innych skrajnie negatywnych przezy¢é [53]. Wedtug
Jarzebinskiej w probie zmierzenia si¢ z informacja o nieuleczalnej chorobie dziecka pierwszym
1 glownym zrédtem wzajemnego emocjonalnego wsparcia, powinni by¢ dla siebie
matzonkowie/partnerzy. Jednak warunkiem prawidtowego wspierania si¢ rodzicow jest takie
samo stanowisko odnos$nie dalszego losu ciazy i sytuacji z nig zwigzanej. Jest to tym bardziej
znaczace w momencie narodzenia dziecka gdy dochodzi do konieczno$ci dzielenia
obowigzkow z nim zwigzanych, zwlaszcza, ze poza klasycznymi obowigzkami w opiece nad
noworodkiem dotaczajg te, ktéore wynikaja z choroby, wymagajace korzystania ze
specjalistycznego sprzgtu. Rodzicom cigzy réwniez swiadomosé, ze stan zdrowia dziecka moze
ulec gwaltownemu pogorszeniu [188]. Z badan Wrony wynika, ze najwigcksze wsparcie

i pomoc w opiece nad dzieckiem z niepetnosprawnoscig okazuje najblizsza rodzina. Dopiero
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na kolejnym miejscu pod wzgledem okazywanej pomocy znajdowali si¢ specjaliSci [188].
Jarzebinska [88] zwraca uwage na role grup internetowych we wsparciu rodzicow. Jako
niejawny obserwator $ledzita funkcjonowanie internetowej grupy dyskusyjnej, ktéra skupiata
bliskich dzieci z Zespolem Edwardsa. Przeanalizowata niemal 2. tysigce wypowiedzi, ktore
ewidentnie wykazaly, ze czlonkowie grupy stanowig dla siebie cenne zrodto wsparcia
emocjonalnego, wartosciujagcego oraz informacyjnego. Efektem powyzszego jest takze
nawigzanie przyjazni oraz podjecie korespondencji poza forum. Dyskutanci najczesciej
i najsilniej wspierali si¢ duchowo, poprzez dawanie innym rodzicom nadziei na dobra
przysztos¢ oraz pokazywanie na wilasnym przyktadzie, iz mozliwe jest wyjscie z traumy [88].
Bilewicz w badaniach dotyczacych wsparcia informacyjnego w momencie przekazywania
diagnozy o niepelnosprawnos$ci dziecka wskazata na niewielki zakres wiedzy, ktdra rodzice
otrzymali od specjalistow. 40% ankietowanych osob nie uzyskato informacji o formach
i mozliwosciach uzyskania pomocy. Prawie polowa badanych matek nie otrzymata zadnego
rodzaju wsparcia po ustyszeniu diagnozy dotyczacej niepetnosprawnosci dziecka. Ankietowane
podkreslaty istote kompleksowos$ci udzielanego wsparcia a takze potrzebg otrzymywania
wyczerpujacych informacji, przekazywanych w jasny i czytelny sposob [189].

Nie mozna zapominaé, co podkreslaja Szmyd i wsp. [2], ze w dyskusjach dotyczacych
wytyczenia dalszego postepowania po rozpoznania u ptodu/noworodka wady letalnej, powinni
odgrywaé rodzice. SpecjaliSci uczestniczacy w procesie diagnostyczno-terapeutycznym
powinni rzetelne poinformowac rodzicow o sytuacji klinicznej ptodu/dziecka po urodzeniu,
pamigtajac iz pierwsza rozmowa powinna przede wszystkim da¢ rodzicom wsparcie. Jest to
bardzo istotne, poniewaz przekazywanie negatywnych informacji dotyczacych diagnozy samo
w sobie jest trudne, a zrobienie tego w sposob niekompetentny moze urazi¢ rodzicéw i miec
wplyw na podjecie przez nich decyzji, ktérej potem bedg zatowac oraz ich stosunek do
ptodu/dziecka [2].

Podobne uwagi maja takze inni autorzy [190-193], ktorzy takze podkreslajg waznosé,
a zarazem trudnos$¢ rzetelnego przekazania informacji rodzicom na temat ,, choroby ptodu, jej
przebiegu, mozliwych sposobow postepowania, rokowan na przysztos¢ oraz mozliwosci
powtorzenia wady w kolejnej cigzy, szczegolnie w aspekcie prenatalnego rozpoznania zaburzen
rozwojowych”. Wykazano, ze rodzice z jednej strony zwracaja uwage na zawarto$¢ informacji
medyczne] przekazywanej przez specjalist¢ oraz na sposob, w jaki ta informacja jest

przekazywania. W zwigzku z tym osoba informujgca rodzicow 0 podejrzeniu/rozpoznaniu
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u ich ptodu/dziecka zespotu genetycznego/wad rozwojowych, powinna mie¢ po pierwsze
odpowiednig wiedz¢ na temat choroby, po drugie - zna¢ jej naturalny przebieg, po trzecie -
mie¢ doswiadczenie z innymi pacjentami z podobnymi problemami zdrowotnymi oraz po
czwarte — prezentowaé odpowiedni poziom empatii [190-193].

W badaniach wlasnych ankietowany personel medyczny podkreslat znaczenie
umiejetnej rozmowy, przygotowania rodzicOw na $mier¢ dziecka oraz udzial innych cztonkéw
rodziny w jego pozegnaniu. Przygotowanie do przeprowadzenia rozmowy czesciej deklarowali
lekarze (52,7%) 1 potozne (45,4%) niz pielggniarki (30,0%). Koniecznym elementem
skutecznego wsparcia rodzicéw po $Smierci dziecka jest znajomos¢ etapow zatoby. Przekonanie
o posiadaniu wiedzy w tym zakresie byto do$¢ niskie zarowno wsrodd personelu medycznego
(lekarze 23,3%, potozne 13,3%, pielegniarki 18,7%) jak i1 studentéw kierunkéw medycznych
(lekarski 16,0%, potoznictwo 8,0%, pielegniarstwo 11,3%). Jednak wykazano, ze to personel
lekarski na etapie ksztatcenia zawodowego i w swojej pracy zawodowe] czesciej zdobywa
wiedz¢ o procesie przechodzenia zatoby. Stwierdzono réwniez, ze temat ten byl bardziej znany
kobietom, niz mezczyznom. Wiek i staz pracy personelu medycznego nie réznicowal poziomu
przygotowania do wsparcia rodzicéw po utracie dziecka. Wykazano, ze im byt wyzszy poziom
KRE, tym bylo wigksze przekonanie badanych o potrzebie uczestnictwa czlonkéw rodziny
w pozegnaniu dziecka. Personel medyczny o wyzszej satysfakcji z zycia cze¢sciej potwierdzat
swoja wiedzg o etapach przechodzenia Zzaloby. Stwierdzono, ze studenci z przecigtnych rodzin
wedlug dokonanej oceny zamoznos$ci czesciej wykazywali si¢ znajomoscig etapow procesu
zatoby. Analizowany obszar potrzeby wsparcia rodzicOw po otrzymaniu niepomysinej
diagnozy jest jedynym, na ktory w zadnym zakresie nie wplywata sita przekonan religijnych
zarowno wsrod personelu medycznego jak i studentow kierunkéw medycznych. Poziom
religijnos$ci nie roznicowal umiejetnosci rozmowy z rodzicami po odejs$ciu dziecka, stosunku
do uczestnictwa czlonkdéw rodziny w ceremonii pozegnania, poziomu wiedzy o etapach zatoby.
Swiadczy to o tym, ze przekonania religijne moga by¢ nie wystarczajace w obliczu tragedii
rodzicow. Wsparcie w procesie zaloby wymaga réwniez innych zasobow, zdobytych
w procesie ksztatcenia i pracy zawodowej.

Furtado-Eraso, Escalada-Hernandez i Marin-Fernandez [194], na podstawie
przeprowadzonej metaanalizy literatury potwierdzaja, ze przezycie zatoby po stracie dziecka
jest warunkiem koniecznym do odzyskania rownowagi emocjonalnej. Wskazuja réwniez

na koniecznos¢ edukacji personelu medycznego w zakresie przekazywania niepomyslnych
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diagnoz, sprawowania opieki w sytuacji utraty dziecka oraz wsparcia w zatobie [194]. Eklunda
1 wsp. wykazali, ze doswiadczenie starty wptywa i czesto zmienia caly Swiatopoglad rodzicow,
pobudzajgc w nich religijno$¢, gorliwo$¢ w praktykach religijnych. Potowa rodzicow w wierze
odnajdowata wsparcie. Wykazano, ze kobiety zglaszaly wyzszy poziom religijnosci/
duchowosci niz mezezyzni [195]. Réwniez Berry, Marko i Oneal, na podstawie dokonane;j
metaanalizy stwierdzili, Ze utrata okotoporodowa jest czgsto wydarzeniem transformujacym,
podczas ktérego rodzice doswiadczaja wielokrotnie straty i intensywnych, ztozonych emocji
[196].

Teefey i wsp. [197] podaja, ze rodzice po otrzymaniu niekorzystnej diagnozy
prenatalnej sa narazeni na zwickszone ryzyko depresji okoloporodowej, leku 1 stresu
pourazowego. Profesjonalna opieka nad ta grupg wymaga multidyscyplinarnego zespotu
$wiadczacego nie tylko ustugi medyczne ale rowniez z zakresu wsparcia psychospotecznego
w okresie cigzy i okotoporodowym, skierowanego wobec rodzicow dziecka i ich rodzin [197].
Ratislavovaa, Buzgovdb 1 Vejvodovic zaznaczaja potrzebe uwrazliwiania personelu
medycznego juz na etapie zdobywania zawodu. Dostgpnos¢ programow edukacji w zakresie
okotoporodowej opieki paliatywnej konieczna jest rowniez w ramach ksztalcenia
podyplomowego i rozwoju zawodowego [198].

Zgromadzone wyniki badan wilasnych wskazuja, ze lekarze istotnie cze¢$ciej niz
pielegniarki 1 potozne uwazali, ze w relacjach pomigdzy rodzicami moze pojawic si¢ kryzys
(74,7%), poczucie braku zrozumienia (53,3%), trudnosci w porozumiewaniu si¢ (48,7%).
Nalezy podkresli¢, ze personel medyczny rzadziej wskazywat na mozliwo$¢ pojawienia si¢
pozytywnych konsekwencji tej sytuacji jak wzajemne wsparcie czy zjednoczenie. Swiadomosé
trudnej sytuacji charakteryzowata rowniez studentow, ktorzy zgodnie wskazali na ryzyko
pojawienia si¢ kryzysu matzenskiego z powodu braku porozumienia i zrozumienia si¢
rodzicow. Przyszyli lekarze czesciej od innych wskazywali na ryzyko rozpadu zwigzku
(34,0%), gdy potozne dostrzegaly szanse w budowaniu wzajemnego wsparcia (53,3%).
Przekonanie, ze relacje pomigdzy rodzicami bedzie cechowalo wzajemnie wsparcie byto
znamiennie nizsze w grupie wiekowej 36-45 lat oraz wsrdd personelu ze stazem pracy 10-20
lat. Stwierdzono, ze pte¢ personelu medycznego roznicowala czestos¢ postrzegania dwoch
pozytywnych aspektow relacji rodzicow po wykryciu wady letalnej u dziecka — kobiety czgsciej
uwazaty, ze doprowadzi to do zjednoczenia rodzicow (26,6%) 1 okazywania przez

nich sobie wzajemnego wsparcia (45,6%). Zarbwno poziom zrozumienia empatycznego
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i satysfakcji zyciowej nie rdznicowal stosunku personelu medycznego do zmian
w relacjach rodzicow po wykryciu wady letalnej u dziecka. Natomiast w grupie studentow
WyZszy poziom rozumienia empatycznego 1 satysfakcji zyciowej powodowat czestsze
sugerowanie wystapienia trudnosci w porozumieniu pomiedzy rodzicami, chociaz ta sama
grupa wskazywata réwniez czgsciej na zjednoczenie rodzicow. Zaréwno dla personelu
medycznego, jak i dla studentow kierunkéw medycznych, znaczacy okazat si¢ stosunek do
religii, wedtug ktorego osoby o wyzszej sile przekonan religijnych byty czesciej przekonane
o pozytywnych konsekwencjach tej sytuacji wskazujagc na poprawe relacji i wzajemne
wsparcie. Nie stwierdzono, aby dokonana ws$rod studentow ocena zamozno$ci rodziny
réznicowala poglady w badanym zakresie.

Rodzice dzieci ze zdiagnozowang wada letalng mierza si¢ rOwniez z reakcja spoteczng
w osobie blizszej 1 dalszej rodziny, przyjaciét i znajomych. Wazne jest wowczas uszanowanie
emocji i uczu¢ rodzicodw, ich swiatopogladu i podejmowanych decyzji, a unikanie podsuwania
1 narzucania rozwigzan. Na pewno wiedza przekazywana rodzicom przez lekarzy poloznikow,
genetykOw, neonatologéw stanowi najlepsza forme towarzyszenia rodzicom. Uzupetnieniem
i dodatkowym zrodtem wsparcia dla rodzicow z dziecka z wadg letalng okazuja si¢ inne rodziny
mierzace si¢ z tym samym problemem. Dzigki takim kontaktom mozliwa dochodzi do wymiany
wiedzy i posiadanych informacji, nauka oraz roznego rodzaju wsparcie [188].

Zdiagnozowanie wady letalnej spotyka si¢ rowniez z reakcja osob, funkcjonujacych
w otoczeniu rodzicow dziecka. W aspekcie reakcji otoczenia lekarze czesciej spodziewali sig
negatywnych nastepstw jak wywieranie nacisku na podjecie okreslonych decyzji (22,7%) czy
ich krytyka (26,0%). Personel pielggniarski rzadziej dostrzegat negatywne skutki uwazajac, ze
osoby w otoczeniu rodzicéw potrafia wystucha¢ obaw i lekow (38,0%). Natomiast polozne
mialy najbardziej sceptyczne oczekiwania — potowa wskazala, ze unika si¢ rozmow na temat
uczu¢ matki dziecka (52,7%). Roéwniez przecigtnie co druga osoba do 45. roku zycia byta
przekonana, ze unika si¢ rozmow na temat dziecka i uczu¢ matki. Podobnie w grupie badanych
ze stazem pracy w zawodzie ponizej 20 lat. W grupie studentow, to przyszte pielggniarki
rzadziej dostrzegaly ryzyko negatywnych reakcji otoczenia. Stuchacze kierunku lekarskiego
1 potoznictwa wskazali na konfrontacj¢ z krytyka podejmowanych decyzji, wywieraniem
nacisku, unikania rozmow na temat dziecka i uczu¢ matki. Przyszyli lekarze czesciej dostrzegali
jako konsekwencj¢ ograniczenie kontaktéw z rodzicami chorego dziecka. M¢zczyzni w obu

grupach czesciej unikali zajecia jednoznacznego stanowiska odnosnie reakcji otoczenia po
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wykryciu wady u dziecka. Wykazano takze, ze studenci cze$ciej niz studentki dostrzegali jako
skutek ograniczenie kontaktow (odpowiednio: 25,0%, 13,3%). Personel medyczny
o0 przecietnym poziomie satysfakcji zyciowej czgsciej uwazat, ze przejawem reakcji otoczenia
bedzie zrozumienie (44,9%) oraz akceptacja podejmowanych decyzji (37,3%). Wsrod
studentow postrzeganie reakcji spotecznej znamiennie rdznicowal poziom rozumienia
empatycznego. Im wyzszy poziom rozumienia empatycznego tym cze¢sciej spodziewano sie
pozytywnej reakcji jak okazanie zrozumienia, akceptacja podejmowanych decyzji,
wystuchania obaw i lgkéw matki, udzielanie rad i wskazéwek. Studenci o niskim KRE
podkreslali ryzyko krytyki decyzji podejmowanych przez rodzicow. Ponownie czynnikiem
najsilniej réznicujacym opinie badanych okazatl si¢ stosunek do religii. Personel medyczny
o wyzsze] sile przekonan religijnych czg$ciej wskazywal na okazywanie wsparcia
1 zrozumienia, akceptacje¢ podejmowanych decyzji, wystuchanie obaw 1 Ilgkéw matki,
udzielanie rad i wskazéwek, a istotnie rzadziej na ograniczanie kontaktow z rodzicami chorego
dziecka. Natomiast w przypadku ankietowanych studentéw sita przekonan religijnych
w zasadzie nie réznicowata oczekiwan odnosnie reakcji otoczenia rodzicow na wykrycie wady
u dziecka. Jedyne roznice dotyczyly kwestii unikania rozméw na temat uczu¢ matki, co
potwierdzita potowa os6b o niskim poziomie religijnosci. Stwierdzono takze, ze studenci
z bogatych rodzin wedhlug dokonanej oceny zamozno$ci czg$ciej spodziewali si¢ reakcji
spotecznej w postaci krytyki podejmowanych decyz;ji.

Na podstawie przeprowadzonych badan ankietowych Mess i wsp. donosza, ze
w polskich szpitalach znaczna cz¢$¢ matek nie mogla skorzysta¢ z mozliwosci kontaktu
i pozegnania martwo urodzonych dzieci [199]. Wykazano, ze potowa kobiet po porodzie
posiadata $wiadomo$¢ korzystnego wplywu pozegnania z dzieckiem na pdZniejsze
przezywanie procesu zaloby. Autorzy podkreslaja, ze wciagz jest zbyt duzy odsetek kobiet, ktore
majg utrudniong mozliwos¢ kontaktu i pozegnania swojego dziecka [199]. Jak wskazuje Boyle
I wsp. [200] narodziny martwego dziecka to tragedia, ktéra moze powodowaé u rodzicow
poczucie bezsilnosci 1 bezbronnosci. Umozliwienie rodzicom podejmowania wspdlnych
decyzji oraz petlna szacunku i wsparcia opieka w zalobie ma zasadnicze znaczenie dla
zmniejszenia negatywnych skutkow psychospotecznych [200].

W wynikach kontroli dotyczacych opieki nad pacjentkami w przypadkach poronien
1 martwych urodzen przeprowadzonych w 37 polskich szpitalach przez Najwyzsza Izbe

Kontroli wskazano na szereg nieprawidtowosci i niedociggnie¢. Najwickszym wskazywanym
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problemem w przypadku pacjentek po poronieniu lub martwym urodzeniu jest brak statej opieki
psychologicznej. 34,8% pacjentek nie otrzymalo mozliwosci skorzystania z wsparcia
psychologa. Czes¢ szpitali (14%) nadal nie zapewnia osobnych sal pacjentkom po stracie
dziecka, ktére sg zmuszone przebywaé razem z kobietami w cigzy lub po porodzie zdrowego
dziecka. Wigkszos¢ szpitali dba natomiast o zapewnienie pamiatek po dziecku. Czes$¢ z nich
(43%) w tym celu wspolpracuje z fundacja Teczowy Kocyk lub we wlasnym zakresie
przygotowuja 1 przekazujg rodzicom przedmioty zwigzane z dzieckiem. Z anonimowych ankiet
przeprowadzonych w kontrolowanych szpitalach wynika, iz 23,3% kobiet nie otrzymato
informacji o mozliwosci pozegnania si¢ z dzieckiem, 22,4% pacjentek otrzymala taka
mozliwo$¢ wraz z bliskimi osobami a 4,7% miata mozliwos$¢ pozegnania , lecz bez obecnosci
rodziny. Opieke hospicjow perinatalnych zapewniaty 2 z 37 szpitali [201].

Problem ten nie dotyczy tylko Polski. Beltran i Hamel z Uniwersytetu na Florydzie, po
dokonanym przegladzie licznych amerykanskich badan potwierdzaja potrzebe zwrdcenia
uwagi na t¢ sytuacj¢ i podjecia zdecydowanych dzialan. Autorki podkreslaja konieczno$é
wypracowywania standardéw postgpowania w opiece nad umierajgcymi noworodkami i ich
rodzicami. Zwracaja takze uwage na zapewnienie odpowiednich szkolen dla personelu
I tworzenia specjalistycznych neonatologicznych zespolow paliatywnych [202]. Badania
Griffin 1 wsp. wskazuja, ze dos$wiadczenia zyciowe i1 zawodowe s3 istotne w pracy
z pacjentkami w sytuacji niepowodzen polozniczych, ale to edukacja i poszerzanie swojej
wiedzy jest bardzo waznym elementem majgcym na celu poprawe jakosci §wiadczonej opieki
[203].

Smier¢ jest nieodtacznym elementem rokowan w przypadku dziecka ze zdiagnozowana
wada letalng. Moment ten moze nastgpi¢ na roznym etapie, poczawszy od okresu cigzy, poprzez
okres okotoporodowy, jak réwniez w pdzniejszym okresie. Sytuacja z jakg muszg zmierzy¢ si¢
rodzice dziecka znacznie wykracza poza typowe problemy zwigzane z ¢igzg i macierzynstwem.
Diagnoza uderza w relacje miedzyludzkie, §wiatopoglad, zdrowie psychiczne i fizyczne.
Hospicjum perinatalne stanowi miejsce, gdzie w tym trudnym czasie znajduja si¢ osoby gotowe
na wsparcie rodzicow i udzielenie im profesjonalnej opieki. Personel medyczny i studenci
kierunkow medycznych dostrzegaja potrzebe funkcjonowania hospicjéw perinatalnych,
wspierajacych rodzicow po zdiagnozowaniu wady letalnej u ich dziecka.

Nalezy pamigtaé, za Smigiel [204], ze rodzina ktéra oczekuje na urodzenie dziecka

z wadg letalng musi by¢ w okresie okotoporodowym otoczona szczegolng troskg oraz mied
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zindywidualizowane wszystkie procedury, uwzgledniajace 1 potrzeby danej jednostki
medycznej, i szpitala, i rodziny [204].

W opinii Szmyd i wsp. [2] bardzo wazne jest przygotowanie rodzicOw w czasie cigzy
do dziatan medycznych, jakie beda przeprowadzone po porodzie, poniewaz taka rozmowa
prowadzona w atmosferze stresu okoloporodowego, bgdzie trudnym przezyciem nie tylko dla
rodzicow, jak takze 1 personelu medycznego. Nie mozna takze zapomnie¢ takiego elementu
wsparcia rodziny, jak pamigtanie 1 dbanie o pamiatki po dziecku (zdj¢cia, pukle wioskow,
odciski stop, metryczki, ubranka itp.) [2].

Ciekawa propozycje wsparcia rodzin dzieci z wada letalng przedstawiaja D'Almeida
i wsp. [205], sugerujac wiaczenie wto studentow medycyny.

Pamigta¢ takze trzeba, ze w przypadku osob wierzacych, w pierwszych (czesto
jedynych) godzinach zycia dziecka wazne jest umozliwienie kontaktu z osobg duchowng
i umozliwienie ewentualnego chrztu [2].

Warto w tym miejscu podkresli¢, ze istotng role w zespole sprawujacym opieke nad
cigzarng, u ktorej stwierdzono wadg letalng u ptodu, spelnia potozna, ktéra powinna
szczegotowo opisaé  sytuacje polozniczag zarowno w aspekcie zdrowia matki, jak
i zdrowia/rozwoju ptodu [6]. W tym celu, wsrod badan niecobowigzkowych, ale zalecanych do
wykonania jest badanie ultrasonograficzne migedzy 11. a 13. tygodniem cigzy, co pozwala na
okreslenie prawidlowosci morfologicznych rozwijajacego si¢ plodu (pomiar grubosci fatdu
karkowego i pomiar kosci nosowych) [12]. Jezeli stwierdzi si¢ nieprawidtowosci w rozwoju
ptodu, powinno zleci¢ si¢ konsultacje specjalistyczng w referencyjnym os$rodku diagnostyki
prenatalnej i omoéwié z cigzarng mozliwosci dalszego postepowania. W rozmowie powinien
bra¢ udzial takze ojciec dziecka. Rodzice powinni otrzymaé peilng informacje¢ odnosnie
planowanych dalszych badan diagnostycznych, tacznie z adresami takich palcowek, gdzie beda
mogli wykona¢ badania specjalistyczne. W przypadku, gdy wada zostanie potwierdzona,
rodzicow nalezy rzetelnie poinformowa¢ na temat choroby. Nie mozna takze zapomnie¢
o kontakcie z psychologiem, ktory specjalizuje si¢ w pracy z rodzicami dzieci ci¢zko chorych,
niepomyslnie rokujacych oraz o poinformowaniu o programie perinatalnej opieki hospicyjnej
w najblizszym dostepnym im miejscu [6].

W obecnym badaniu, wedlug ponad jednej trzeciej lekarzy oraz jednej czwartej
pielggniarek 1 potoznych, po wykryciu wady letalnej korzystniejszym rozwigzaniem jest

przerwanie cigzy. Potrzebe kierowania matek do hospicjow perinatalnych, od razu po wykryciu
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wady letalnej w przewazajacej, czg¢éci odczuwaty studentki potoznictwa, w mniejszym stopniu
studenci kierunku lekarskiego, a w najmniejszym studentki pielggniarstwa oraz czgsciej
potozne niz lekarze i pielegniarki. Czg¢$ciej na terminacje cigzy po wykryciu wady letalne;,
a rzadziej na koniecznos¢ kierowania kobiet do hospicjow perinatalnych od razu po wykryciu
wady u dziecka, wskazywali studenci z nizszym poziomem rozumienia empatycznego. Z kolei
pracownicy medyczni 0 wysokim poziomie rozumienia empatycznego zdecydowanie
najczesciej optowali za kontynuacja cigzy po wykryciu wady letalnej 1 kierowaniem matek do
hospicjow perinatalnych bezposrednio po wykryciu wady u dziecka. Im wyzsza byta religijnos¢
badanych, tym cze¢sciej wskazywana bylta potrzeba kierowania do hospicjow perinatalnych od
razu po wykryciu wady u dziecka.

Potozna  pracujaca w  hospicjum perinatalnym powinna przede wszystkim
przygotowac rodzicéw do porodu (dostarczy¢ wiedzy na temat fizjologii cigzy, etapéw porodu,
mozliwo$ci ztagodzenia bolu porodowego, mozliwych pozycji porodowych, sposobow
oddychania, postgpowania z laktacja w okresie poporodowym), w tym do narodzin martwego
badZz umierajacego dziecka, poprowadzi¢ ich przez okres cigzy, w udziela¢ wsparcia
1 zapewni¢ bezpieczenstwo. Wazne jest takze aby zapoznata rodzicéw z miejscem, w ktorym
ich dziecko przyjdzie na $§wiat oraz warunkami tam panujacymi. Idealng sytuacja by byto, aby
na czas porodu opieke sprawowata sama polozna, ktora opiekowata si¢ rodzicami w czasie
ciazy [6].

Jak stusznie zauwazaja Krzeszowiak i Smigiel [6], taka ,,propozycja objecia rodzicow
spodziewajgcych  si¢ narodzin cigzko chorego dziecka programem  hospicyjnej opieki
perinatalnej  jest opcjg  stosunkowo nowq i  dynamicznie rozwijajgcq  sig”.
W zwigzku z powyzszym powinno si¢ stworzy¢ zespoly specjalistow, ktore by otoczyly
rodzicow spodziewajacych si¢ narodzin dziecka z wadg letalng opieka 1 w cigzy 1 podczas
porodu i po porodzie. Jak podkres$laja autorzy [6], potozne =z racji swoich kompetencji,
odgrywa¢ powinny w takim zespole bardzo wazng role pomagajac ci¢zarnej, rodzacej
i potoznicy oraz jej najblizszym przygotowac si¢ i przezy¢ czas cigzy, porodu i potogu. Niestety
muszg by¢ do tego odpowiednio przygotowane.

Ankietowane potozne byty przekonane o posiadanej wiedzy, ale to réwniez one
najczesciej wyrazaly cheé jej poglebienia. Podobnie wsrod studentow — na wszystkich
kierunkach przewazata ocena niska i niewystarczajaca, ale to przyszte potozne najsilniej

odczuwaty potrzebe edukacji w tym zakresie. W badanej grupie personelu medycznego
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zmienne ple¢ 1 wiek nie roznicowaty znamiennie wiedzy w tym zakresie. Czynnikiem istotnie
podnoszacym przygotowanie personelu medycznego wobec perinatalnej opieki paliatywnej byt
staz pracy — wraz ze zdobytym doswiadczeniem zawodowym poziom wiedzy badanych w tym
zakresie poprawial si¢. Poziom rozumienia empatycznego nie roznicowat wiedzy na temat
perinatalnej opieki paliatywnej. Tak samo jak silta przekonan religijnych, jednakze wykazano,
ze che¢ poglebienia wiedzy zaréwno wsrod personelu medycznego i studentéw kierunkéw
medycznych byla wigksza wsrdéd oséb bardziej religijnych. Czynnikiem znamiennie
roéznicujacym poziom przygotowania personelu pielggniarskiego byla odczuwana satysfakcja
zyciowa, jednak trudno tu okresli¢ wyrazny kierunek: w kwestii znajomosci pojecia
perinatalnej opieki paliatywnej mniej odpowiedzi negatywnych bylo w obu skrajnych grupach
— 0 najnizszym 1 najwyzszym poziomie zadowolenia z Zycia; osoby bardziej zadowolone
z zycia czgscie] potwierdzaty prawo kobiety do urlopu macierzynskiego w sytuacji zgonu
dziecka przed porodem; badani z wyzszym poziomem zadowolenia z zycia lepiej oceniali
swoja wiedz¢ na temat perinatalnej opieki paliatywnej. W przypadku studentéw cheé
poglebienia wiedzy byla wyzsza wsrdd osob bardziej zadowolonych z zycia oraz cechujacych
si¢ Wyzszym poziomem rozumienia empatycznego.

Podsumowujac nalezy stwierdzi¢, ze na szcze$cie dziatania perinatalnej opieki
hospicyjnej w zblizonych formach sa podejmowane zagranicg i w Polsce, bo jak pisza
0 sobie hospicja perinatalne ,jestesmy po to, ZzZeby Swiadoma decyzja rodzicow
o urodzeniu dziecka obcigzonego powazng chorobq, okazata si¢ dla nich najstuszniejszq

decyzjg w ich zyciu” [206].
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Whioski

1. Opinie respondentow na temat aborcji ze wzgledow eugenicznych byly zréznicowane
oraz uzaleznione od  kierunku studiow/wykonywanego zawodu, pici, poziomu
religijno$ci i poziomu rozumienia empatycznego.

2. Wiedza badanych na temat dziatalno$ci hospicjow perinatalnych bylta niewystarczajaca
i zalezna od kierunku studiow/wykonywanego zawodu, pici oraz satysfakcji z zycia.

3. Opinie o prawie do urlopu macierzynskiego w sytuacji $mierci dziecka przed porodem
zalezaty od kierunku studiow/wykonywanego zawodu i satysfakcji z zycia.

4. Badani studenci najcze$ciej nie potrafili oceni¢ swoich umiejg¢tnosci
w prowadzeniu rozmoéw z rodzicami o chorobie i $mierci dziecka, zas w grupie
pracownikow medycznych najlepiej oceniali je lekarze, a najgorzej pielggniarki.

5. Wiedza na temat etapow zatoby byta generalnie oceniana przez badanych pozytywnie,
ale zréznicowana w zaleznos$ci od kierunku studiéw/wykonywanego zawodu, statusu
materialnego, pici i poziomu zadowolenia z zycia.

6. Opinie na temat emocji, relacji z najblizszymi i reakcji otoczenia po wykryciu wady
letalnej u dziecka byly zalezne od kierunku studiéw/wykonywanego zawodu, wieku
badanych, plci, stazu pracy, poziomu rozumienia empatycznego i zadowolenia z zycia
oraz sity przekonan religijnych.

7. Wigkszos¢ ankietowanych deklarowata ch¢¢ poszerzenia wiedzy na temat perinatalnej
opieki paliatywnej, ale na jej poziom wplyw miata pte¢, kierunek studiow/ wykonywany

zawod, poziom rozumienia empatycznego, religijnosc i stopien zadowolenia z zycia.
Postulaty

1. lIstnieje potrzeba tworzenia hospicjow perinatalnych oraz zapoznawania spoteczenstwa
z zasadami ich funkcjonowania.

2. Odpowiedni poziom wiedzy oraz umiejetnosci zwigzanych z kontaktem
z rodzicami w przypadku niepomyslnej diagnozy odgrywa istotng role w procesie ich
adaptacji do sytuacji i przygotowania do narodzin i $mierci dziecka.

3. Wskazana jest konieczno$¢ wprowadzenia tre$ci na temat perinatalnej opieki paliatywnej
do programéw ksztalcenia na studiach wyzszych oraz prowadzenia kursow i szkolen dla

czynnych zawodowo pracownikow medycznych.
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