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Abstract

Premature delivery taking out hope for happy maternity is the cause of suffering for all - newborn, parents and
health professionals. Help in finding the meaning of suffering alone is not an easy task. The key to success is
a meeting. Based on interviews with health professionals and parents | am trying to find areas in which proper
communications with parents helps them to better understand situation in which they and their premature
newborn found themselves. The main subject of this dissertation is seeking for answers for the following questions
—how to act?, how to talk? how to assist parents in a manner where diagnosis does not Kill hope.

Hope comes to us with other people.

Health professionals in a meeting with the small patient’s parents are accompanying them in building their hope,
even if the diagnosis is extremely pessimistic.
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Postep w opiece perinatalnej sprawil, Ze coraz wiecej dzieci urodzonych przedwczesnie
mozna uratowac. Wéréd nich jest grupa dzieci skrajnie niedojrzatych, w stosunku do ktérych
lekarz zmuszony jest do podejmowania coraz to trudniejszych, z moralnego punktu widzenia,
decyzji i postawienia pytania o granice terapii, poza ktérymi zaczyna si¢ dziatanie przedluzajace
jedynie agonie.

Personelowi towarzyszy bezradnos¢ terapeutyczna, gniew, niezgoda na $mier¢ i koniecznos¢
przekazywania najtrudniejszych, niepomyslnych diagnoz. Rodzice doswiadczaja ambiwalentnych
uczu¢: bezradnosci, gniewu, nadzieii jej braku.

Stuchajac rodzicéw wezesniakow, rozmawiajac z personelem, zadajac sobie samej wiele py-
tan, chce zblizy¢ sie do odpowiedzi na pytania jak dziata¢, jak rozmawiad, jak by¢ przy drugim
czlowieku, by przekazywana diagnoza nie zabila nadziei. Chce tez zbada¢, czy jest to w ogdle
mozliwe?

W artykule sprobuje opisac czym jest nadzieja dla rodzicéw dzieci urodzonych przedwczesnie.
Jaki jest jej wplyw na proces adaptacji do nowych rél rodzicoéw wezesniaka. Korzystajac z wywia-
déw przeprowadzonych z lekarzami, przedstawie ich doswiadczenia zwigzane z koniecznoscia

*Streszczenie pracy dyplomowej By diagnoza nie zabila nadziei napisanej w ramach studiow podyplomowych ,,Etyka praktyki lekarskiej
i opieki medycznej (ELIOM)” organizowanych przez Warszawski Uniwersytet Medyczny, Instytut Matki i Dziecka oraz Université Paris-Est
Marne-la-Vallée.
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podejmowania decyzji dotyczacych terapii lub odstapienia od niej oraz przekazania tej informacji
rodzicom. Znajda sie tu réwniez rozwazania na temat cierpienia i sensu jego doswiadczania.
W ostatniej czesci zajme si¢ dialogiem lekarz — rodzice wczesniaka. Jego znaczeniem w procesie
przekazywania i przyjmowania diagnozy.

MACIERZYNSTWO — SPELNIENIEM NADZIEI

Jak zdefiniowa¢ macierzynstwo? Czy jest to biologiczna funkcja lub instynkt? Czy macie-
rzynstwo to naturalna rola kobiety, czy moze zasadza si¢ na uwarunkowaniach kulturowych?
Czy jest gwarantem szcze$liwego zycia?

Na jednym z portali internetowych znalaztam taki wpis:

Macierzynstwo to zmiana mojej osobowosci. Odrzucam egoizm i dzielg si¢ mitoscig. Kazdy
dzien, chwila, juz nie nalezqg tylko do mnie tylko do Nas. Macierzyristwo to dzielenie i mnozenie.
Macierzynstwo to cos, co mnie uszlachetnia, to dar i blogostawieristwo. To ogromna odpowiedzial-
nos¢ dlatego kazdy maj krok i decyzja muszq by¢ przemyslane. Macierzynistwo to cztery pory roku,
zawsze wyglgda inaczej! [1]

Powyzszy opis wskazuje, Ze macierzynstwo bywa rozumiane jako pewnego rodzaju proces,
do ktérego si¢ dojrzewa, decyzja, a nie jedynie rola spoteczna, badz instynkt wpisany w zycie
kobiety.

Niewatpliwie posiadanie dziecka pozwala zaspokoi¢ réznego rodzaju potrzeby, ale jednocze-
$nie jest to swego rodzaju trud, wyrzeczenie, rezygnacja z wolnosci i moze stanowic przeszkode
w realizacji planow.

Stowo cigza etymologicznie oznacza brzemig, cigzar, ktdry kobieta nosi zanim doswiadczy
macierzynstwa. Cigza bywa okreslana jako stan odmienny, niosacy swego rodzaju zagrozenia,
a jednoczesnie umozliwiajacy zdobycie nowego doswiadczenia. Cigza to w kulturze rowniez
»stan faski’, ,,stan blogostawiony” czyli czas wyjatkowego traktowania i postrzegania kobiety
oczekujacej dziecka. W mowie potocznej wystepuje tez zwrot: ,kobieta przy nadziei”. Wyrazenie
to kaze zapytac: jakie pragnienia, potrzeby, nadzieje ma spetni¢ dziecko?

Z perspektywy biologii macierzynstwo to szansa na przedtuzenie gatunku. Z punktu widzenia
jednostki to szansa spelnienia marzen o nieSmiertelno$ci poprzez pozostawienie na §wiecie swego
potomka. Wychowanie dziecka jest spotecznie uznawang aktywnoscia, ale i warto$cig osobista.
W Ewangelii Sw. Lukasza czytamy: ,,[Pan] wejrzal faskawie i zdjat ze mnie haiibe w oczach
ludzi” powiedziala Sw. Elzbieta, kiedy bedac w podesztym wieku urodzita Jana. Urodzenie
zdrowego dziecka niejednokrotnie wplywa na samoocene kobiety, na jej postrzeganie siebie
jako osoby pelnowartosciowej. Status kobiety-matki jest w wielu kulturach wyzszy niz kobiety
bezdzietnej [2]. Cigza moze réwniez zaspakajac réznorakie potrzeby psychologiczne. Dziecko,
jako wspdlne dzieto dwojga partneréw, ma scali¢ zwigzek, spelni¢ marzenie o rodzinie. Moze
realizowa¢ pragnienie o posiadaniu kogo$ do kochania, kto pozostanie wiernym przyjacielem
i podpora na staro$¢. Motywdw do posiadania potomstwa moze by¢ jeszcze wiele, dziecko moze
wypelnia¢ pustke po stracie kogo$ bliskiego, moze si¢ narodzi¢, by w przyszlosci otoczy¢ opieka
niepelnosprawnego brata czy siostre, czy tez ratowac jego zycie przez dostarczenie komodrek
macierzystych z krwi pepowinowe;j.

Jak pokazuje przytoczona na wstepie charakterystyka macierzynstwa, jest ono procesem,
»Zmiang osobowosci’, ,odrzuceniem egoizmu’, a wigc adaptacjg do nowych warunkoéw, otwarciem
na przysztos¢, budowaniem nadziei. Nadziejg, ktora jest jak ,metafizyczny nawyk oczekiwania” -
czlowiek nie jest tylko tym, ktdrym zostal uczyniony, lecz tym, ktérym nadal si¢ staje [3]. Mozna
powiedzie¢, Ze macierzynstwo jest stawaniem si¢ matka, przyjmowaniem zadania rodzicielstwa
rozumianego jako stworzenie dziecku najlepszych mozliwych warunkéw rozwoju.
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Stawanie sie rodzicami w sytuacji porodu przedwczesnego

Ciaza to okres dynamicznych zmian, zaréwno fizycznych, jak i emocjonalnych. To czas,
w ktérym nie tylko poczete dziecko ma osiggnac zdolnos¢ do samodzielnego zycia, ale i kobieta
musi si¢ przygotowac, by stac sie dla niego matka. Gdy w tonie rozwija si¢ dziecko, wiele kobiet
réwnolegle doswiadcza ,,cigzy mentalnej”. W umysle przyszlej matki tworzy si¢ obraz wlasnego
dziecka, roli tego dziecka w rodzinie. Takie fantazje pozwalaja matce ,,poznac” jeszcze nienaro-
dzone dziecko. Ta specyficzna reprezentacja dziecka powstaje w pierwszych miesigcach trwania
ciazy, a jej bogactwo osiaga szczyt miedzy 4 a 7 miesigcem pod wplywem do$wiadczania ruchéw
dziecka, czy ogladania go w trakcie badan USG. Pod koniec cigzy mysli matek zdominowane sg
tematyka zblizajacego si¢ porodu, co powoduje, ze oczekiwania wobec dziecka stajg si¢ mniej
precyzyjne, a to ulatwia spotkanie z realnym dzieckiem [4].

Mimo, ze mezczyzna nie przezywa cigzy fizycznie, on réwniez przygotowuje sie do roli ojca.
Poczatkowo moze przezywac zaskoczenie, a nawet brak akceptacji, ktory z biegiem czasu przeksztatcaé
si¢ bedzie w rados¢ i poczucie satystakeji. Ojcowie zaangazowani w cigze, uczestniczacy w badaniach
USG, lepiej radzg sobie z lekiem dotyczacym zdrowia dziecka i skuteczniej mogg wspiera¢ swoje
partnerki [5]. Wyobrazaja sobie jak beda wygladac ich relacje z potomkiem, jakimi beda ojcami.

Pordd przedwczesny w gwaltowny sposéb przerywa te procesy. Dziecko przychodzi na $wiat,
gdy wyobrazenia o nim byly bardzo sztywne. Rodzice oczekujg przede wszystkim zdrowego
dziecka. Obserwujac dwudziestokilkutygodniowy ptéd w czasie badania USG chcg widzie¢
silnego chlopca, czy poruszajacy si¢ z gracja coreczke. Wyobrazajg sobie, ze w portfelu lub na
wyswietlaczu komorki beda nosi¢ zdjecie 3D malucha, ktérego profil jest odbiciem ich wlasnej
twarzy lub twarzy partnera. Wyobrazajg sobie pierwsze spotkanie z dzieckiem, ktére bedg mogli
przytuli¢, nakarmi¢, ochroni¢ przed zlem tego swiata.

Pordd przedwczesny jest rozczarowaniem, sam w sobie wigze si¢ z utratg nadziei na urodzenie
dziecka o czasie. Wcze$niak nie jest miniaturowym noworodkiem. Rodzi si¢ dziecko zupelnie
niepodobne do tego wyobrazonego w marzeniach, a pierwsze spotkanie z nim napawa raczej
lekiem i poczuciem winy. Szczegélnie u kobiety pojawiajg si¢ pytania: ,,co przegapitam?”, ,,czemu
zawiodlam?”, ,dlaczego spotyka to mnie?”, ,,za co ono tak cierpi”?

Analiza wywiadéw zebranych w ramach projektu badawczego' potwierdza opisywane w li-
teraturze emocje towarzyszace rodzicom w sytuacji porodu przedwczesnego. Dominujgcym
uczuciem w czasie pierwszego spotkania z dzie¢mi jest przerazenie, uczucie naglego, silnego
leku, szok. Uczucie to jest zwigzane z zagrozeniem zycia dziecka. Matki opowiadaly:

Przerazajqgce, przerazato... tysigce rurek, caty podlgczony.

Koszmarne, ja sig strasznie batam, poplakatam sig i wysztam, widok straszny, dziecko, a nie
dziecko.

Ratujcie jg ptakatam i za kazdym razem jak wchodzitam na OION bytam przerazona.

Byt taki okres, ze wyglgdata jak kosmita, skora i kosteczki, ja bytam przerazona.

Lek pojawiat si¢ jako reakcja na zagrozenia zycia matki. Czesto wspominatly o tym osoby
bliskie i same matki:

Reakcja mieszana, batem sig o stan Zony.

Przerazali mnie lekarze przed porodem ,jak bedzie zagroZone pani zycie, musimy przerwac
cigze’.

Rodzice przejawiali ogromna trudno$¢ z odnalezieniem si¢ w nowej roli:

W 15 minut zostatem ojcem, bytem w szoku nie wiedziatem co sig dzieje [...] nie wiedziatem
jak reagowac.

Ja nie czutem, Ze mam dziecko, nie moglem go przytulic¢ na rgczkach, nie mogtem dotkngc [...]
miatem Zal, Ze cos takiego sig stalo.

Szpital, neonatolodzy, wrecz nalegali, by tam do niego chodzic, ja nie mogtam bo ciggle ptaka-
tam. Jak nabrat troche wagi to zaczetam.

'Wywiady zebrane w ramach projektu badawczego: Relacyjne i biologiczne uwarunkowania proceséw samoregulacyjnych u dzieci urodzonych
przedwczesnie w pierwszym roku zycia, nt NN106045734 kierowanego przez dr. G. Kmite.
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Przerazeniem napawata rowniez przysztos¢ (rokowanie) dziecka:

Mielismy zakodowane - 26 tygodni nie moze by¢ dobrze [...] czy sig cieszyc, ze jest dziecko, bo
moze okazac sig, Ze ona jest chora.

Strach co dalej, co z niego bedzie.

My modlilismy sig, zeby wszystko byto dobrze.

Lek, przerazenie jakiego do$wiadczajg matki i ojcowie wcze$niakow, jest wynikiem catkiem
nowej sytuacji, w jakiej si¢ znalezli. Jak pisal Antoni Kepinski, kazdy czlowiek w mniejszym lub
wigkszym stopniu odczuwa lek przed swoim otoczeniem spolecznym. W leku tym zawieralo sie
pytanie o przyszlos¢, co bedzie z dzieckiem, co bedzie z nasza rodzing, czy udzwigniemy trud
wychowania niepelnosprawnego dziecka, a takze nadzieja, moze nam wtasnie si¢ uda, moze
nasze dziecko bedzie zdrowe.

Rodzice przez diugi czas moga optakiwac¢ zdrowe dziecko, ktére mialo si¢ urodzic [6]. Jest
to proces swoistej zaloby, niezbedny, by mdc zaakceptowacd, pokochac dziecko, ktdre zostalo
im dane.

Zaloba jest naturalng reakcja emocjonalng do$wiadczang w zwigzku ze $miercig (strata)
ukochanej osoby. Rodzice wczesniakow traca swojego wymarzonego potomka, a powierzone
zostaje im dziecko, ktdrego sam wyglad dramatycznie odbiega od wcze$niejszych wyobrazen.
Dodatkowo, prognozy co do jego zycia sa niepewne.

Za Elisabeth Kiibler-Ross [7] mozemy wyodrebnic¢ 5 faz tego procesu, przez ktory zwykle prze-
chodza rodzice wczesniakow. Pierwsza reakcja na niepomyslna diagnoze, jest szok, zaprzeczanie
iizolacja. Rodzicom trudno zrozumie¢ to co si¢ stalo. Dla mnie to byt szok, bo jak wesztam na tg
sale i zobaczytam te wszystkie pompy infuzyjne, te inkubatory, te dzieciaczki biedne, to byt szok.

Widok dziecka na oddziale intensywnej terapii przeraza ich, a jednoczesnie nie dopuszczaja
do siebie postawionej przez lekarza diagnozy. Lekarze czgsto na koniec dlugiej rozmowy z ro-
dzicami o problemach ich dziecka stysza pytanie: ,,a poza tym wszystko w porzadku?”. To zdanie
nie wynika z braku zrozumienia problemu, a wlasnie z mechanizmu zaprzeczenia, ktéry na tym
etapie pojawia si¢ u rodzicow. Jest buforem po doznaniu nieoczekiwanego wstrzasu, pozwala
zmobilizowac sily. Trudno jest przyjac zte wiadomosci, niepomyslne rokowania.

Izolacja to kolejny mechanizm obronny uruchamiany w sytuacji doswiadczanego leku i na-
rastajgcego poczucia braku kompetencji, niskiej samooceny. Podstawowym zadaniem matki jest
wykarmienie i ochrona nowonarodzonego dziecka. W sytuacji rodzicéw wczesniakdw to szpital
spelnia te funkcje. Mechanizmy obronne uruchamiane przez rodzicéw majg im pomoc przetrwacd
najtrudniejszy okres, s3 sposobem poradzenia sobie z traumg przedwczesnych narodzin.

Gniew jest drugim etapem procesu zaloby. Rodzice do$wiadczajg silnych uczu¢, ztosci, za-
zdrosci. To wtedy pojawiaja si¢ pytania: ,,Dlaczego mnie to spotkalo?”, ,Dlaczego ona urodzita
zdrowe dziecko cho¢ go nie chciata?”. Gniew i rozzalenie znacznie utrudniajg komunikacje.
Rodzice pozostajacy w tej fazie czgsto kierujg swoje emocje na przypadkowe osoby. Zarzucajg
personelowi brak kompetencji czy opieszalo$¢ w realizacji zadan. Uruchamiaja projekcje jako
kolejny mechanizm obronny. Przezywany przez siebie gniew i wrogos$¢ przypisujg innym.

Po okresie buntu przychodzi czas na negocjacje. Na tym etapie rodzice wcze$niaka probuja
zawrze¢ uklad, odroczy¢ lub zlagodzi¢ wyrok. Zwykle te targi dotyczg relacji z Panem Bogiem.
Z psychologicznego punktu widzenia, obietnice te s3 wyrazem poczucia winy. Jesli uda si¢ je
zidentyfikowa¢, warto o nich rozmawia¢, by odbarczy¢ rodzica z tego uczucia. Weze$niactwo
nie jest przeciez karg za czyny czy zachowania rodzica.

Depresja jako czwarty etap zaloby, rozpatrywana jest w dwojaki sposéb. Depresja jako wynik
minionej straty, marzen o zdrowym dziecku, planéw z nim zwigzanych i depresja dotyczaca
przyszlej straty. U autorki tg przyszlg stratg jest $mier¢ pacjenta — konieczno$¢ rozstania ze
wszystkimi, ktérych kochamy. My$lac o rodzicach wcze$niakéw tg przyszla strata moze by¢
paradoksalnie Zycie z uratowanym dzieckiem, o ktore walczyt caly zesp6t terapeutyczny, a oni
targowali sie z Bogiem. Depresja w rozumieniu przyszlej straty wigze sie z koniecznoscia po-
rzucenia dotychczasowego zycia, rezygnacji z pracy zawodowej, zwykle z pogorszeniem sytuacji
materialnej rodziny, czesto z rozpadem zwigzku.
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Ostatnim etapem jest pogodzenie sie, akceptacja sytuacji, porzucenie falszywych nadziei. By
dotrze¢ do tego miejsca, spojrze¢ na wlasne dziecko i zbudowa¢ w stosunku do niego realistycz-
ne plany, a przede wszystkim zapewni¢ mu najlepsze z mozliwych warunki rozwoju, rodzice
muszg przeby¢ dluga droge. Bywa ona bardzo kreta i trudna. Czasem matki bardzo szybko
radzg sobie z trudng sytuacja. Caly swoj czas spedzaja przy inkubatorze. Czesto towarzyszenie
malenstwu, blisko$¢ z nim, na ile to mozliwe, bardzo je uspokaja. Inne matki nie radzg sobie
z wszechogarniajacym lekiem, brak im odwagi, by samodzielnie odwiedzi¢ dziecko. Chetnie
to jednak czynig w towarzystwie innych, szczegoélnie, gdy maja pewnos¢, ze stan dziecka jest
stabilny. Bywaja rodzice, ktérzy potrzebuja znacznie wigcej czasu, by oswoic si¢ z traumatycz-
na sytuacja. Poczatkowo spedzaja niewiele czasu z dzieckiem, ale gdy stan jego si¢ stabilizuje
angazuja si¢ w pelny kontakt z malenstwem [6].

Na kazdym etapie godzenia si¢ z diagnoza pomocne jest wsparcie personelu medycznego.
Podejmujac prébe zrozumienia sytuacji rodzicéw hospitalizowanych dzieci przez towarzyszenie
im w czasie ich spotkan z maluchami, pomagamy im znalez¢ droge do wlasnych dzieci.

Budowanie nadziei

Rodzice chorych dzieci bardzo potrzebujg nadziei. Staje si¢ ona dla nich sitg do dzialania,
jedyna szansg, by nie popas¢ w depresje, by nie poddac si¢ [6]. Carl Simonton definiuje nadziej¢
jako przekonanie, ze rzeczy pozadane moga by¢ osiagniete, niezaleznie od znikomosci praw-
dopodobienstwa ich osiagniecia.

Matka, patrzac na swe wazace niespetna 700g dziecko, ma swiadomos¢ kruchosci jego zycia,
ale mimo to marzy o chwili, kiedy zabierze je do domu. Czasem ta nadzieja wydaje si¢ zbyt
odlegla, wiec probuje dzieli¢ jg na mniejsze czgsci. Obdarza nadziejg kazdy dzien, kazdg chwile
spedzona z dzieckiem. Nigdy nie wiemy, co rozpali nadzieje rodzicéw. Czasem moze to by¢ wi-
dok tej malenkiej istotki ubranej w sukienke miniaturowg jak dla lalki, innym razem propozycja
wziecia w ramiona swojego dziecka. Wiemy natomiast, jakie skutki powoduje utrata nadziei.
Brak nadziei prowadzi do rozpaczy, poddania sie, rezygnacji z zycia. Czlowiek ogarnigty przez
lek, moze doswiadcza¢ atakdw paniki, a przede wszystkim wycofuje sie z kontaktow spotecznych,
innych ludzi traktuje wrogo. Trwajac w swojej samotnosci, nie ma szans na spotkanie z drugim
czlowiekiem, ktdry to wlasnie moze pomdc mu odnalez¢ nadzieje.

Lekarz w rozmowie z rodzicami nie powinien odbiera¢ im nadziei, nawet jesli jej spelnienie
wydaje si¢ nieprawdopodobne. Nie chodzi tu o dawanie falszywej nadziei, ktamstwo, a o dzie-
lenie z pacjentami (tu: rodzicami) oczekiwania, ze co$ nieprzewidywalnego moze sie zdarzy¢.
Kiedy oni sami z tej nadziei rezygnuja, czynia to nie pod wptywem rozpaczy, ale ostatecznego
pogodzenia si¢ z rzeczywistoscig [7].

Nadzieja pojawia si¢ czesto w obliczu zagrozenia. Nadzieja to ufnos¢, ze nasze marzenia si¢
spelnia. Nadziejg rodzicow hospitalizowanych dzieci jest ich uzdrowienie, czy chocby ograni-
czenie choroby. Gdy to staje si¢ niemozliwe, nadziei szukajg w zrozumieniu sensu cierpienia,
jakiego doswiadczyli. Nadzieja pozwala zrozumie¢ sens ludzkiego zycia z calym jego drama-
tycznym spektrum. ,,Cztowiek rozpiety jest w czasie — miedzy przeszloscig a terazniejszoscia.
Jest wedrowcem w drodze — homo viator - nie tyle jest, co sie staje” [8].

Spojrzmy na nadzieje jako relacje osobowa. Kazda taka relacja opiera si¢ na realnosci, prawdzie
i dobru [9]. W niej zawierajg sie trzy relacje: wiary, mifosci i nadziei. Na realnosci osoby budo-
wana jest relacja milosci, na prawdzie relacja wiary, zas na dobru relacja nadziei. Cztowiek w tej
relacji postrzega drugiego cztowieka jako dobro. Zerwaniem relacji moze by¢ jedynie czynienie
zla. Jestesmy istotami spolecznymi, w drugim czlowieku poszukujemy wsparcia, zrozumienia.
Kontakt z innymi moze nas uchroni¢ przed rozpaczy i jak powiedzial Dante: ,,[...] nadzieja
przychodzi do nas wraz z drugim czlowiekiem”. Towarzyszenie, okazana zyczliwo$¢, szacunek,
jest dobrem, ktdre tworzy relacje osobows, relacje nadziei.

Mama Aleksandra, ktéry urodzil si¢ przedwczesnie w 26 tygodniu cigzy i przezyt na OION-ie
40 dni, przychodzita codziennie do szpitala przez pierwszy tydzien po §mierci synka. Wchodzita
do oddzialu, siadala na kanapie, bo jak twierdzita, tu czula si¢ blizej dziecka. Chetnie rozmawiala
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z personelem, opowiadata o synku i stuchata tego, jak inni go zapamigtali. Pokazywata album
peten zdje¢ malca, dokumentujacych jego krotkie zycie i nagla, niespodziewang $mier¢. Ojciec
dziecka przebywal za granicg, nie zdazyl pozna¢ synka. Nie mogl wiec w tej sytuacji stanowic
naturalnego Zrédla wsparcia dla matki, a ona potrzebowata wspétprzebywania z ludzmi, ktérzy
znali i opiekowali si¢ Aleksandrem. Potrzebowala ich zyczliwego stowa, akceptacji. Zaprosita
personel na pogrzeb dziecka, wreczajac kazdemu przepigkne wlasnorecznie wykonane zaproszenie
na te uroczystos¢. Po uptywie kilku tygodni od pogrzebu, znowu odwiedzila szpital proponujac
swoja pomoc w zorganizowaniu funduszy na cel, ktéry miatby pomdc w przeorganizowaniu
OION-u, tak by aktywniej wlaczy¢ rodzicoéw w opieke nad dzie¢mi.

Dla matki Aleksandra nadzieja zrodzila sie wlasnie w relacji osobowej. Dobro, ktore otrzy-
mata pomoglo jej upora¢ si¢ z zalobg. Probowala nada¢ sens swojemu cierpieniu, angazujac
innych w czynnosci zwigzane z pochowkiem, a nastepnie, wyrazajac swoja wdzigcznos¢ poprzez
dzialania na rzecz dobra innych.

Mowigc o nadziei w kontekscie relacji, nie sposoéb nie wspomniec¢ o niej jako relacji po-
wiernictwa, tak jak jg okreslat J. Tischner: Nadzieja jest mozliwa tam, gdzie jest powiernictwo
nadziei, gdzie cztowiek komus siebie powierza. Aby mogta zaistnie¢ nadzieja, musi byc ktos, w kim
jg poktadamy [10].

Rodzic przyjmuje cigzar nadziei dziecka, lekarz ci¢zar nadziei rodzica. Relacja powiernictwa
jest wzajemna, nie jest jednak symetryczna. Powiernik nadziei - lekarz, sktada obietnice: zrobie
wszystko, co w mojej mocy, by poméc waszemu dziecku, po drugiej stronie jest rodzic méwiacy:
powierzam ci moje dziecko. Zawierzajac, podejmuje ryzyko, bo jego nadzieja moze spelzna¢ na
niczym. Powiernik réwniez ryzykuje, bo przyjmujac powiernictwo, zawierza siebie ,,drugiemu”
i nie wie, co on zrobi z zawierzeniem powiernika.

Nadzieja w relacji z drugim czlowiekiem jest wiarg w dobro istniejace w tym czlowieku.
Rodzic wierzy, ma nadzieje, ze lekarz roztoczy opieke nad jego dzieckiem, korzystajac z pelni
swej wiedzy, umiejetnosci i mozliwosci, majgc na uwadze dobro pacjenta. Lekarz ufa, ze jego
dzialania zostang przyjete ze zrozumieniem i uznane za dobro.

Spotkanie z dzieckiem pozwala rodzicom réwniez odkry¢ prawde o sobie. Czgsto muszg po-
rzuci¢ swe nadzieje poktadane w dziecku, o ktérym marzyli. Przedwczesny pordd konfrontuje
ich z rzeczywisto$cia. Przezywaja rozczarowanie, lek, ale spotkanie moze sprawi¢, ze zbuduja
nowe marzenia, ktére uchronig ich przed rozpacza. Bo dzigki spotkaniu ich los bedzie na za-
wsze wspolny: Jestes czgscig dziejow mojego Ja, a ja jestem czescig twojego Ty [11]. By¢ moze to
doswiadczenie pozwoli im odnalez¢ sens rozstania, sens $mierci dziecka, sens doswiadczanej
samotnosci. Przezywany bdl, tesknota, poczucie osamotnienia, jak powiedzial J. Tischner, jest
ztudy, gdyz cztowiek zawsze jest w poblizu innego czlowieka. Zawsze jest kto$, kto czeka na
spotkanie, kto chce si¢ na niego otworzy¢, spotkac¢ twarzg w twarz. Dla rodzicéw pograzonych
w zalobie, tej po realnej $mierci dziecka czy tej doswiadczanej po stracie zdrowego dziecka,
przynie$¢ nadzieje i pocieszenie mogg jedynie inni ludzie, bo nadzieja przychodzi do czlowieka
wraz z drugim czlowiekiem [12].

POStANIEC ZtEJ NOWINY

Zespot terapeutyczny OION-u czeka w gotowosci w sali porodowej. Za chwile na $wiat
przyjdzie dwudziestokilkutygodniowe dziecko. Matce, jak zawsze w sytuacji porodu, towa-
rzyszy niepokoj, lek o przyszios¢, bo to przeciez dopiero szdsty miesiac, ale i pewien rodzaj
ulgi - jej trud si¢ skonczyl, dziecku pomoga specjalici. Czytata przeciez, ze mozna uratowaé
takie dziecko, a lekarz w czasie badania USG w 20 tygodniu powiedzial, ze jest zdrowe, ze
wazy juz 600g. Za chwile los dziecka spocznie w rekach lekarza neonatologa, to on bedzie
musial podejmowac, by¢ moze najtrudniejsze dla wszystkich, decyzje. Przed porodem nigdy
do konca nie wiadomo, w jakim stanie urodzi si¢ dziecko, Zadne badania nie moga tego okre-
sli¢. Nie wiadomo, jakiej pomocy bedzie wymagalo, jaki los go czeka w przysztosci. Zdarza
sie ze, ku wielkiemu zaskoczeniu, dziecko rodzi si¢ w dobrym stanie, po urodzeniu krzyczy,
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samodzielnie oddycha, ale znacznie czg¢sciej noworodki od pierwszych chwil swojego zycia
potrzebuja specjalistycznej pomocy.

W OION-ie zesp6t medyczny walczy o ustabilizowanie podstawowych funkeji Zyciowych dziecka,
musi podejmowac decyzje, ktorych konsekwencje wplyna na dalsze losy dziecka i jego rodziny.
Podejmowane w takiej sytuacji decyzje naleza do jednych z najtrudniejszych, z jakimi muszg si¢
zmierzy¢ lekarze w swoim zyciu zawodowym. Swiadczg o tym ich wlasne wypowiedzi*:

[...] stanigcie pod murem, zrobitas juz wszystko, nie jestes w stanie juz nic wigcej wymyslic, [...]
musisz zdecydowac, czy pacjent bedzie dalej Zyl, czy nie.

[...] podejmowanie decyzji w momencie, gdy dziecko sig rodzi o tym, Ze ono nie ma szans na prze-
Zycie i nieratowanie go [...] mysle sobie, ja nie jestem Panem Bogiem, nikt mi nie dat prawa darowania
Zycia i nieratowania go, jestem po to, by je ratowac [...] ja decyduje, jest to dla mnie najbardziej bolesne,
najbardziej niezastuzone, ale zgodne z mojg wiedzqg, natomiast budzi moj bunt zawsze.

[...] cos sig zepsuto, my to naprawilismy w tym takim ferworze wielkim [...] i mamy chwile na
zastanowienie, dwie minuty dla siebie, w ktorg strong is¢ [...] to jest najtrudniejsze, od tego zalezy
caly dalszy tok myslenia, leczenia i to, co sig stanie z pacjentem.

Lekarz w swojej codziennej pracy uczestniczy w ogromnej ilo$ci niezawinionego cierpienia
swoich malenkich pacjentéw i ich rodzicoéw. Sam doswiadcza cierpienia, bo nie sposdéb by¢
obojetnym na los drugiego cztowieka. Przezywa rozterki, cho¢ wie, Ze nie ma obowigzku stoso-
wania ucigzliwej terapii. Nigdy do konca nie jest pewny, czy podjat wlasciwa decyzje. Dodatkowo
spoczywa na nim ci¢zar rozmowy z matka, wyjasnienie jej sytuacji dziecka, towarzyszenie
w cierpieniu. Z narracji lekarzy wynika, ze dokladajg wszelkich staran, by nie poddawac sie
emocjom, by nie straci¢ w oczach rodzicéw profesjonalizmu:

Mamy by¢ zimnymi profesjonalistami, oczywiscie poddajemy sig emocjom, bo bysmy byli catko-
wicie odhumanizowani, ale rodzice majg by¢ tymi, ktorzy trzymajg nadzieje [...] hamowac emocje
przy rodzicach, ja na te emocje pozwalam sobie w drodze do domu, a z rodzicami, oni patrzgc na
mnie, majg wiedziec, Ze ja wiem co robie.

Miarg naszego profesjonalizmu jest to, Ze potrafimy zajgc sig¢ tym, co merytoryczne, czyli opiekg
nad pacjentem, a emocjonalnie mdc sig od niego odizolowac. Mysle, ze tak tego nie da sig zrobic.
Cigzko jest znaleZ¢ te granice, do ktorej kontakt z rodzicami jest profesjonalny, kiedy przekraczamy
granice i wchodzimy w zazytosé.

Lekarze czgsto pozostaja sami ze swoim lekiem, watpliwosciami. Probujg wspiera¢ rodzicow,
cho¢ czesto sami tego wsparcia potrzebuja.

Wiemy, ze w los kazdego z nas wpisana jest §mier¢ i ze ,[...] gdy tylko cztowiek zaczyna zy¢,
jest juz wystarczajgco stary, by umrze¢” [13]. Jednak trudno zrozumie¢, zaakceptowa¢ smier¢
dziecka. Zbyt czesto probujemy uciec przed cierpieniem, udajemy Ze go nie ma, trywializujemy
moéwiac: ,,[...] nie trzeba plakac, lepiej, ze tak si¢ stalo”. Nie ma stow, ktore pocieszytyby w takiej
chwili rodzica, nie mozna uleczy¢ rozpaczy. Lekarz, jako postaniec zlej nowiny, musi udzwi-
gnac ciezar cierpienia rodzicéw, musi uporac sie z wlasnym cierpieniem. Jesli nie zaakceptuje
cierpienia, nie bedzie moégt si¢ prawdziwie spotka¢ z drugim cztowiekiem, bez spotkania nie
mozna budowac nadziei. Ona pojawia si¢ zawsze wraz z drugim czltowiekiem.

PRZEZYWANIE CIERPIENIA | PYTANIE O JEGO SENS

Cierpienie wpisane jest w nasze zycie, to jak je przyjmujemy jest miarg naszego czlowieczenstwa
[14]. Czesto utozsamiane jest z bolem fizycznym, jednak jest ono pojeciem znacznie szerszym.
Eric Cassel [15] okresla je jako doswiadczenie zwigzane z zagrozeniem integralnosci osoby.
Przezywanie cierpienia jest subiektywne i wigze sie z wieloma czynnikami osobowosciowymi,
takimi jak: doswiadczenie zyciowe, umiejetno$¢ budowania relacji migdzyludzkich, petnione
role zyciowe, czy uznawany system wartosci.

*Badania wlasne, wywiady z personelem OION i lekarzami poloznikami.
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By zblizy¢ si¢ do zrozumienia cierpienia, przede wszystkim musimy zaakceptowac jego ist-
nienie. Cierpienie pojawia si¢ w sytuacji realnej lub wyobrazonej straty utraty jakiego$ dobra —
zdrowia, milosci, szacunku lub kogos, kto byl nam bliski. Niejako automatycznie probujemy to
dobro odzyskac, a gdy staje si¢ to niemozliwe — odczuwamy bdl. Bronimy si¢ przed nim, stosujac
roéznego rodzaju mechanizmy. Zaprzeczamy istnieniu jakiej$ niezaspokojonej potrzeby, w ra-
cjonalny sposob probujemy wytlumaczy¢ brak mozliwosci osiagniecia czego$, czego pragniemy
czy tez innym przypisujemy stany, jakie sami przezywamy. Sttumione uczucia, niezaspokojone
potrzeby w koncu sprawiaja, ze pojawi sie cierpienie, ktérego nie bedziemy mogli udzwignac,
ktdre ograniczy nasze dzialania, sparalizuje Zycie.

Pani Ewa rodzi bliznieta w 25 tygodniu cigzy. Dzieci przebywaja w OION-ie, matka w oddziale
ginekologii. Ich wspdlne spotkania s bardzo krotkie, matke paralizuje lek o zycie dzieci, a ponad-
to po operacji nie najlepiej sie czuje. Jest sama, maz pracuje za granicg. W drugiej dobie umiera
jedno z blizniat, od poczatku jego szanse na zycie byly niewielkie, ale pani Ewa miala nadzieje, ze
przezyje jeszcze jeden dzien, by mogt poznac swojego ojca, ktdry stara sie wrdcic¢ do kraju. Pani
Ewa niewiele méwi, tuli swego zmarlego synka, w jej umysle powstaje fantazja, ze gdyby zrobita
to wczesniej chlopiec by zyt. Cierpi, ma poczucie, ze zawiodta wszystkich - synka i meza.

Bol fizyczny trudno u tej matki oddzieli¢ od cierpienia. Strata dziecka jest dla niej stratg czastki
siebie. Czuje si¢ samotna, odizolowana od innych. Ma poczucie, ze dziecko zmarlo, bo jej cigza
nie byta do konca akceptowana przez bliskich. Zadaje sobie pytanie, czemu ja to spotyka? Tak
rozpoczyna si¢ naturalny proces zaloby, ktérego przejscie w przysztosci pomoze matce zacho-
waé pamiec o synku, a jednoczesnie zaangazowac sie w inng relacje, w tej konkretnej sytuacji,
w relacje z coreczka, ktora zyje. Cierpienie wplywa na jej zachowanie. Méwienie przychodzi jej
z trudem, jedynie cicho szlocha. Kolejne dni przynosza zmiang. Potrzebuje innych ludzi, ktérym
opowiada o swoim cierpieniu. Nadzieja przychodzi do nas wraz z drugim cztowiekiem. Stuchajac
jej, personel medyczny, a takze najblizsza rodzina (maz, matka), otworzyli si¢ na jej potrzeby.
Nikt nie zaprzeczal wyrazanym przez nig uczuciom, nie pocieszano jej grzecznymi formutami,
a jedynie stuchano, pozwalajac jej samodzielnie szuka¢ sensu cierpienia. Tak wlasnie wyraza si¢
przyzwolenie na przezywanie cierpienia. Mozemy wspiera¢ innych w cierpieniu tylko wéwczas,
gdy sami odnajdujemy jego sens.

»Cierpie — jestem” [16], pisal Paul Ricoeur; cierpig, bo jestem czlowiekiem. Nikt inny nie
moze zrozumie¢ mojego cierpienia, bo jest ono doswiadczeniem duchowym. Cierpienie czlo-
wieka jest prosba o pomoc, prosbg o ,,cierpienie-wraz” [16]. Cho¢ trudno jest wspotuczestniczy¢
w cierpieniu drugiego czlowieka, to jesteSmy powotani do bycia przy nim, do trwania przy nim
w nadziei.

Cierpienie jest zlem, ale nie zawsze jest ztem zawinionym [16]. Istnieje cierpienie niewinnego
i trzeba je przyjac jako tajemnice, ktorej czlowiek nie jest zdolny do konca przenikngé swym
rozumem [17]. Cierpienie moze by¢ tez proba, szansg na odbudowanie dobra.

Czlowiek ma zdolnos¢ do przemiany cierpienia w pozytywne doswiadczenie, ktére przemieni
bezsilnos¢ w nadzieje, poczucie winy w sile, smutek w energie powodujaca rozwoj wewnetrz-
ny. Nie istnieje gotowa recepta, sens cierpienia, tak jak sens Zycia, kazdy musi odnalez¢ sam.
Wszystko co nas spotyka, kazde doswiadczenie jest krokiem do osiggniecia tego celu. To my
sami nadajemy zyciu sens. Wazne wydaje sig, by to zesp6t terapeutyczny OION-u, ktéry kazdego
dnia uczestniczy w niezawinionym cierpieniu swych matych pacjentéw, towarzyszyt cierpiagcym
rodzicom, przezywal wlasne cierpienie wynikajace z rozterek moralnych, potrafit méwic¢ o do-
znawanych przez siebie uczuciach. Uzyskanie wgladu, nazwanie i uznanie tych uczu¢ otwiera nas
na spotkanie z samym sobg, a przede wszystkim umozliwia spotkanie z drugim czltowiekiem.

SPOTKANIE

Rozmowy z rodzicami malych pacjentow bywaja jedna z trudniejszych sytuacji, z jakimi
musi zmierzy¢ si¢ lekarz. Z jednej strony ma przed soba czlowieka, ktory powierzyt mu swoje
nadzieje na uratowanie dziecka, z drugiej nadzieje dziecka — nieswiadomego jeszcze siebie
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pacjenta, ktéry wymaga ochrony. Lekarz ma wiedz¢ medyczna, ktéra pozwala mu przewidzie¢
konsekwencje swoich decyzji, ma réwniez pewne dos§wiadczenia, przekonania, ktére warunkuja
jego dzialania. To on jest odpowiedzialny za budowanie dialogu z rodzicami, to od niego zalezy,
jak bedzie wygladala ta relacja. Jak pisze Kepinski ,,[...] lekarz jest ojcem i sedzig zarazem, ktory
wyda wyrok o losie czekajacym chorego” [18].

Przekazanie informacji, diagnozy, to proces ztozony i nie ma gotowych recept na poprowa-
dzenie takich rozméw. Rodzic pragnie spotkac¢ zywego czlowieka, nie ,,naukowca’, pragnie by¢
potraktowany jak partner. Lekarz ma swiadomos¢, ze to wlasnie dialog jest szansa na zbudowanie
przymierza terapeutycznego, gdzie troska o malego pacjenta stanie si¢ celem nadrzednym dla
rodzica i lekarza.

Cata moja rados¢, gdy ja osiggam takie porozumienie z rodzicami, ze ja ich nie oszukam. Oni
mi ufajg. To, co méwie jest dla nich zrozumiate, jest dobre dla ich dziecka, wowczas wiem, Ze
moge z nimi wspotpracowac. Ja im pomagam przejsc przez to, a oni mi pomagajq zaakceptowaé
te sytuacje, w ktorej nie zawsze jest tak, jak ja chce.

Lekarz jest jedyng uprawniong osobg do przekazywania informacji o stanie zdrowia dziecka,
przekazania diagnozy, niepewnych rokowan. Jak méwié, by nie odbiera¢ nadziei? Jak méwic,
by nie budowac¢ falszywych oczekiwan? Czy jest to w ogéle mozliwe?

Nadzieja rodzicow jest silnie zwigzana z tym, co ustyszg od lekarza neonatologa. Komunikacja
jest procesem, ktéry nie do konca dzieje si¢ sSwiadomie, dlatego tak trudno go kontrolowac. Lekarz,
jako jeden z uczestnikow tego procesu jest czlowiekiem, niejednokrotnie rodzicem, ma swoje po-
trzeby, swoj swiatopoglad — wszystko to determinuje jego zachowanie w zyciu zawodowym. Jestemn
matkg, méwig tak, jak sama chciatabym by¢ poinformowana - méwi jedna z lekarek OION-u.

Czegsto trudno powstrzymac si¢ od oceny i pozwoli¢ wspdotdecydowac tym, ktérych ta sytu-
acja dotyczy, czyli rodzicom dziecka. Jak to pokazujg badania psychologiczne [19], ani system
prawny, ani sama relacja rodzic - lekarz nie daje gotowych rozwigzan dotyczacych tego, jak
podejmowac najtrudniejsze decyzje w OION-ie. To co wlasciwe (dobre) w opinii lekarza, nie
musi by¢ wlasciwe (dobre) zdaniem rodzica. Lekarz i rodzic w dialogu maja szanse si¢ spotkac,
by odkry¢ to, co dobre dla dziecka. Ani interesy rodzica, ani lekarza nie moga by¢ wazniejsze
niz dobro dziecka. Czasem utrzymywanie noworodka przy zyciu za wszelka ceng moze stanowic
dla niego krzywde. Zaréwno lekarz, jak i rodzice winni pamigta¢, ze dziecko jest osoba, ktora
réwniez ma ,,prawo do umierania w spokoju i godnosci” [20]. Rodzice nie potrzebuja falszywej
nadziei, a wlasciwego wsparcia, przyzwolenia na przezywanie cierpienia. ,Nie da si¢ zaprzeczy¢
smutnej rzeczywistosci. Mozemy im jednak pomac, oferujac swoja obecno$¢. Badzmy przy nich,
kiedy potrzebuja rozmowy, gdy chca si¢ wyptaka¢” [21]. Bo kiedy nadzieja nie ma juz uzasad-
nienia, niezdolnos$¢ odnalezienia sensu tragedii moze t¢ tragedie potegowac.

Lekarz neonatolog to specjalista, ktory — jak kazdy inny czlowiek - potrzebuje odnalezienia
sensu swojej pracy. W $wiecie OION-u, gdzie kazdy pacjent jest w stanie zagrozenia zycia,
a porazka jest stalym elementem pracy, odnalezienie sensu polega na poszerzaniu granic tego,
co mozliwe. Dzigki rozwojowi medycyny mozemy uratowac coraz to mtodsze dzieci, ale zawsze
pozostanie pytanie: czy musze to zrobi¢? Czy to, co technicznie mozliwe, jest dobre w zwyklym
$wiecie? Czy nadzieja neonatologa myslacego realiami technicznych mozliwosci, jest rowniez
nadziejg rodzica, ktéry marzy o posiadaniu zdrowego dziecka? Lekarz czesto doswiadcza po-
dobnych emoc;ji jak rodzic:

Czuje bunt, ztos¢. Dlaczego mnie to spotkato? Przeciez zrobitam wszystko. Jest poczucie porazki.

Zal nad nieodwracalnosciq losu, czuje si¢ odpowiedzialny, ze na niego to padlo, ze nie zastuzyt
na to.

Zal, bél, niezrozumienie, bezsilnos¢ - zlos¢ na los.

Gdy staje on w sytuacji, w ktorej zostaly wyczerpane juz wszystkie dostepne srodki a me-
dycyna stala si¢ bezradna, przezywa lgk, rozczarowanie, bezradnos¢. Trudno wtedy przekazaé
informacje, w taki sposob, by nie odebra¢ nadziei. Rodzice moga uslysze¢ o wszystkich mozli-
wych powiklaniach zwigzanych z wczesniactwem, lecz bledem bytoby zbyt pochopne odebranie
nadziei, poprzez stawianie ,diagnozy na wyrost™:
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Ja jeszcze, jak jej nie urodzitam, przed porodem, przyszta do mnie pani profesor i powiedziata,
ze bedzie bardzo, bardzo chora [mama placze][...] to byly takie dziwne rozmowy, ktérych nie za-
pomne. Jeszcze przed porodem, lekarze podchodzili i mowili: ,a tam najwazniejsze, ze pani moze
zajs¢ w cigze, nastepng to pani przelezy, trzeba bedzie troche bardziej uwazac¢”. Jedna byla taka
dziwna rozmowa ,,a wie pani czasami nie warto, bo jedna osoba musi si¢ poswiecic, bo czasami
to mozna liczy¢ tylko na jakis usmiech, ktory jest odruchem bezwarunkowym, wiec trzeba sig
zastanowic”. To byt dla mnie szok. [...] Wlasciwie dziecko sig jeszcze nie urodzito, a zostato juz
pochowane.

Informowanie powinno by¢ nie tylko przekazywaniem informacji, ale takze dialogiem, ktdry
pozwoli ustysze¢ i zrozumie¢ potrzeby rodzicéw i utatwi przyjecie informacji.

Rozmowa to dialog, spotkanie, w trakcie ktdrego mozna przekaza¢ informacje. Potrzeba na
nig czasu, by da¢ szans¢ pacjentowi na adaptacje do sytuacji. W trakcie takiego spotkania rodzice
w ustyszanych stowach poszukuja odrobiny nadziei, to im pozwala przetrwa¢ najtrudniejsze
chwile.

Trafilismy na takich lekarzy, ktorzy moéwili jest Zle, jest malutka, ale trzeba byc¢ dobrej mysli.
No zobaczymy. Staramy sie, to wszystko tez zalezy od niej. Trzeba wierzyc.

Nasza znajoma pielegniarka byla takg osobg, ktéra pozytywnie nastrajata, dawata duzo na-
dziei [...] Ze on jest w sumie duzy — dla nas byt malutki, no pewne sprawy przedstawiata w sposob
pozytywny [...] zebrata wszystkie rzeczy i tak nas pozytywnie nastroita.

Dla rodzicow wazny jest sposob prowadzenia rozmowy:

Ojciec i matka oczekujg od lekarzy informacji [...] prostym jezykiem, nie Ze niech pan sobie
przeczyta.

Pani profesor pociggneta takim stowotokiem, ze ja zrozumiatem tylko ostatnie zdanie: no i co
rozumiecie panistwo? To bylo jedyne zdanie, ktére zrozumiatem.

Potrzebujg czasu i czesto wielokrotnie powtarzanej informacji, by ja przyjac i zrozumiec:

Codziennie pytalismy panig doktor po 15 razy o to samo. Pani, ktéra go prowadzita wykazywata
ogromng cierpliwos¢, siostry zresztq tez.

Siostra wszystko nam wyttumaczyta, potem rozmowa z panig doktor [...] czulismy takg opieke,
jakby osobistg.

Dialog to nie tylko stowa, ktére mozna uslysze¢, to rowniez gesty, cale nasze zachowanie.
Rodzice sg bacznymi obserwatorami, dostrzegaja to co nie zostalo zwerbalizowane, a personel
modeluje ich zachowanie:

Siostry nam pokazaty jaki i co. Rgczka na gtowce, na klatce. Pézniej pierwsze przewijanie —
nauka nasza.

Spokéj, wyciszenie, spedzitam z nim 3 ostatnie dni w szpitalu, nauczytam sie go kgpac. Opieka
super, monitor zapiszczat, a siostra juz byta.

Dla rodzicéw wczesniakéw, czas okoloporodowy jest zawsze okresem szczegoélnie wrazli-
wym. Sfowa, ktore wowczas uslyszg pozostaja na dlugo w pamiegci. Wplywaja na budowanie ich
tozsamosci rodzicielskiej, na postrzeganie dziecka. Kontakt z dzieckiem, dostosowany do ich
wlasnego tempa buduje rodzicielskie kompetencje:

Trzymatem dystans [...] mingt tydzien zanim wloZylem reke do inkubatora |[...] jak juz sie
wlozy, jak juz sie dotknie tego dziecka to pozniej mija wszystko.

Dotknetam go, zaczgt mnie odpychac, a po kilku razach bardzo mnie przytulat [...] czutam
go blizej siebie.

Mozliwos¢ dzielenia sie swoimi doswiadczeniami z innymi rodzicami, utatwia odnalezienie
nadziei:

Pozniej jak bylismy na gorze, widzielismy dzieci, ktore sq jeszcze mniejsze od niej, skontakto-
walismy sig z kolezankg, ktéra ma synka z 23 tygodnia, mielismy nadzieje, ze bedzie dobrze, jak
zobaczylismy zdjecia dzieci.

Spotkania, rozmowy z rodzicami powinny by¢ pelne staran, by zrozumie¢ stan drugiego
czlowieka, doswiadczane przez niego emocje, zrozumiec¢ jego motywy i cele. Z badan psycho-
logicznych wynika [22], ze satysfakcja z opieki zdrowotnej jest zwigzana z jako$cig kontaktu
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pacjenta z lekarzem. Pacjent dokonujac oceny kompetencji lekarza, bardzo czesto kieruje sie
emocjonalng satysfakcja.

Zdolnos¢ do rozumienia drugiego czlowieka jest zwigzana z poznaniem siebie, z umiej¢tno-
$cig rozpoznawania wlasnych emocji. Pracujac w warunkach przedluzajacego sie stresu, lekarz
moze mie¢ realng trudno$¢ w poradzeniu sobie z wlasnymi emocjami, czesto dokonuje wtedy
racjonalizacji, dystansuje sig, jak zauwazyl to jeden z ojcow: wiem, zZe lekarze majg jakis pancerz
i realnie myslg, ale tez trzeba umiec¢ rozmawiaé. Potrzeba jednak, by lekarz zdjat ten pancerz, by
w spotkaniu z drugim czlowiekiem potrafil stang¢ ,twarza w twarz”, by pochylil si¢ nad jego
sytuacja. Nie wystarcza tu dane uzyskane z historii choroby, liczby odczytane z monitoréw, czy
wyniki badan. Potrzeba rzeczywistego spotkania z drugim cztowiekiem, spojrzenia w oczy, cza-
sem wziecia za reke. Potrzeba pewnej wrazliwosci, by podja¢ probe zrozumienia subiektywnych
przezy¢ rozmowcy. Niewazne jest czy spotkanie odbywa sie w pokoju matki, w oddziale, w kto-
rym przebywa dziecko, czy gabinecie lekarskim, liczy si¢ atmosfera, ktérg wspottworzy lekarz.
On swoim zachowaniem przekazuje wazny komunikat: ,,Mam dla ciebie czas, wazne jest to, co
moéwisz”. Lekarz, ktory postrzega siebie, jako wspoltworce relacji, bedzie potrafit dostosowac
swdj jezyk do mozliwosci percepcyjnych rodzica, zwréci uwage na pozawerbalne sygnaty swego
rozmoéwcy. W twarzy wspolrozmdéwcy moze zobaczy¢ siebie, z jej wyrazu ,[...] orientuje sig,
jak go odbiera druga osoba” [22]. Pokazujac wlasne uczucia, lekarz staje si¢ autentyczny, buduje
atmosfere zaufania, za$ proba nalozenia maski obojetnego naukowca, czy udajacego wspotczucie
moralizatora, zrywa kontakt. Rodzic ma prawo zna¢ diagnoze i rokowania, lecz lekarz moze
oszczedzi¢ mu wiedzy zbednej, pesymistycznych danych statystycznych. Wiedza medyczna nie
ma charakteru absolutnego, lecz prawdopodobny, zawsze mozna zostawi¢ moralny margines
nadziei [23].

Rodzic ma prawo uslysze¢ prawde, ale to lekarz wybiera moment na przekazanie informa-
cji. Zbyt wczesnie podana informacja moze odebra¢ nadziej¢, popchna¢ rodzica w kierunku
rozpaczy. Zbyt pozno przekazana moze odebra¢ szanse na spotkanie z dzieckiem, pozbawia
rodzicéw mozliwosci wspoldecydowania. Lekarz musi wyczu¢ ten wlasciwy czas, ulotng chwile,
podja¢ decyzje. Dobrze poprowadzona rozmowa wplywa na stan emocjonalny pacjenta, ulatwia
wspolprace, fagodzi lek, daje nadzieje. Dla lekarza moze by¢ rowniez zrédlem satysfakeji, co
znacznie obniza ryzyko wystapienia syndromu wypalenia zawodowego [24].

ZAKONCZENIE

Marzenia o zdrowym dziecku, ktore bedzie duma i radoscig dla swych rodzicéw sg zupelnie
naturalne, tak jak naturalny jest lek przed chorobg czy $miercig. Przedwczesny pordd odbiera
nadziej¢ na beztroskie macierzynstwo, jest przyczyna cierpienia dla wszystkich - dziecka, ro-
dzicéw i personelu medycznego. Rado$¢ miesza si¢ z lekiem, ulga z poczuciem bezradnosci.
Kazdy ma nadzieje, ze osiagnie cel, ze jego nadzieje si¢ spelnia. Rodzice pragna, by dziecko zyto
i byto zdrowe, lekarze, by uratowac to kruche zycie.

Rodzice powierzaja swe nadzieje lekarzowi, a ten stara si¢ nie zawies$¢. To trudne zadanie,
poniewaz jest rowniez powiernikiem nadziei dziecka, ktére jak kazdy inny pacjent ma prawo
do bycia wolnym od bélu nie tylko teraz, ale i w przysziosci. Skrajnie niedojrzate dziecko nie
spelni marzen o szczesliwym macierzynstwie, nie spetni nadziei na sukces terapeutyczny.

Lekarz na co dzien uczestniczy w niezawinionym cierpieniu swoich pacjentéw i ich rodzi-
cow. Towarzyszy im w tych doswiadczeniach, a poprzez dialog — spotkanie moze przyczynié
sie do nadania sensu cierpieniu. Akceptacja i przyjecie cierpienia umozliwia jego przemiang
w pozytywne do$wiadczenie.

Jako$¢ spotkania lekarz — rodzic zalezy od wzajemnego poznania swoich $wiatéw, wartosci,
przezy¢ i uczu¢, od wzajemnego szacunku. Jednak to lekarz bierze na siebie odpowiedzialnos¢
nie tylko za tres¢, ale za calg atmosfere spotkania. Postawg ciala, gestem, tonem gtosu, w koncu
wyborem miejsca i czasu spotkania, przekazuje wazny komunikat, nie tylko o stosunku do
wspotrozmowcy, ale i do jego dziecka.
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Diagnoza chocby najbardziej pesymistyczna nie musi odbiera¢ nadziei. Nie moze by¢ jednak
monologiem paternalistycznie nastawionego lekarza, ale dialogiem czlowieka z cztowiekiem. W spo-
tkaniu tym musi by¢ przestrzen do wyrazenia emocji, leku, niepewnosci. Dopiero wéwczas mozna
przeformulowa¢ nadzieje, porzuci¢ te falszywe, nierealne, a odkry¢ to co dostepne i mozliwe do
zrealizowania. Przyzwolenie na $mie¢ wczesniaka nie spelni nadziei lekarza na uratowanie kazdego
zycia. Bedzie natomiast wyrazem jego dojrzalosci, odpowiedzialnosci, szacunku dla autonomii
malego pacjenta. Dla rodzica taka decyzja zniweczy marzenia o szczg¢sliwym rodzicielstwie, ale
moze by¢ okazja na spotkanie i na rozstanie, na utulenie w ramionach tego, na ktérego czekali.

By diagnoza nie zabila nadziei, konieczne jest spotkanie. W spotkaniu rozwija sie¢ relacja
powiernictwa, ktéra jest wzajemna, lecz nie symetryczna. Opiera si¢ ona na zaufaniu, jednak
to ostatecznie lekarz jest powiernikiem nadziei rodzica i dziecka. Nadzieja przychodzi do nas
wraz z drugim czlowiekiem, wiec jesli jest spotkanie, jest tez nadzieja.

Personel medyczny OION-u potrzebuje czasu i miejsca by poddac sie refleksji nad psychologicznym
znaczeniem wszystkiego, co dzieje si¢ w oddziale. By pozna¢ jak wyglada $wiat przezy¢ rodzicow, jak
wplywa on na do§wiadczenia i rozwoj dzieci, w koncu jak radzi¢ sobie z wlasnymi uczuciami. Mygle,
ze potrzebujemy grupy wsparcia dla catego zespotu terapeutycznego, gdzie wszyscy bedziemy mogli
si¢ prawdziwie spotka¢, by ujawni¢ swoje emocje, by zdja¢ pancerz ,,profesjonalisty”, by w spotkaniu
z drugim cztowiekiem stang¢ ,,twarza w twarz” porzucajac nasze codzienne maski.
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