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en podrecznik zostat pierwotnie opracowany przez ARC przy wsparciu finansowym Departamentu Zdrowia.
Chcielibysmy podziekowac wszystkim pracownikom stuzby zdrowia i organizacjom za ich bezcenne uwagi

dotyczace projektu.

Informacje te zostaty napisane z myslg o rodzicach, ktérzy kontynuujg cigze po zdiagnozowaniu u swojego dziecka
choroby chromosomalnej, strukturalnej lub innej. Mamy nadzieje, ze opiekunowie, rodzina i przyjaciele rodzicéw rowniez
uznajg je za pomocne.

W tym poradniku stowo "Ty/Wy" (ang. "you") odnosi sie do obojga rodzicow, gdy oboje s zaangazowani lub do jednego
z nich, gdy jest to wiasciwe. Dla ufatwienia w odniesieniu do potoznych uzywamy stowa "ona".

Naszym celem jest pomoc w uzyskaniu informacji, porady i wsparcia, ktérych mozesz potrzebowac, aby zaspokoi¢ Twoje
potrzeby jako rodzica oraz potrzeby Twojego dziecka. Niektére tresci moga by¢ dla Ciebie niepokojace lub mozesz miec
wrazenie, ze pewne rozdziaty nie odnosza sie do Twojej sytuacji; dzieje sie tak dlatego, ze chcemy uwzgledni¢ wszystkich
rodzicow, niezaleznie od tego, jaka diagnoza zostata postawiona.

Diagnozy prenatalne obejmuja bardzo szeroki zakres. Niektore schorzenia mozna leczy¢, innych nie da sie wyleczy¢.
Niestety, niektorzy rodzice moga stana¢ w obliczu diagnozy, ktéra oznacza, ze przysztosc ich dziecka po urodzeniu jest

bardzo niepewna, lub mogga wiedzie¢, ze ich dziecko umrze.

Jesli chcesz porozmawiac o ktéryms z zagadnier poruszonych w tym poradniku, skontaktuj sie z ARC pod numerem
telefonu 020 7713 7486 |lub info@arc-uk.org
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B RADZENIE SOBIE Z sZOKIEM

Wiadomos¢ o tym, ze Twoje dziecko jest chore lub nie rozwija sie zgodnie z oczekiwaniami, bedzie miata na Ciebie
wptyw emocjonalny. Wiadomos¢ ta bedzie najczesciej szokiem, a Ty mozesz stana¢ w obliczu mieszanki dezorientujacych
uczu¢. Nie musza one by¢ mniejsze lub inne, poniewaz u Twojego dziecka zdiagnozowano stan, ktéry nie zagraza zyciu

lub nie jest uwazany przez pracownikéw stuzby zdrowia lub osoby z Twojego otoczenia za "powazny".

Sita Twoich uczu¢ moze Cie zaskoczyc¢. Pamietaj jednak, ze podobnie jak wszyscy rodzice, Twoje nadzieje koncentrowaty
sie wokot pojawienia sie zdrowego dziecka i nagle zostaty Ci odebrane. Reakcja na te sytuacje w bardzo silny sposéb jest
normalna.

Bedziesz musie¢ dac sobie czas na dostosowanie sie do wiadomosci, Ze ta cigza jest inna niz ta, ktdrg planowaliscie i
mieliscie nadzieje. Wielu rodzicow méwi o potrzebie optakiwania utraconego marzenia zanim bedg w stanie poradzi¢
sobie z obecng rzeczywistoscia. Jest to catkowicie normalne i nalezy da¢ sobie na to czas i przestrzen.

Mozesz doswiadczy¢ szerokiej gamy sprzecznych uczu¢; rowniez to nie jest niczym niezwyktym. Na poczatku moze

sie okazac, ze szok powoduje, Ze nie chce sie uwierzy¢ w diagnoze. Niektérzy rodzice czuja sie winni. Naturalne jest, ze
zadajecie sobie pytanie, czy mozna byto unikna¢ choroby waszego dziecka. Mozecie nawet zacza¢ obwiniac siebie, siebie
nawzajem lub wierzy¢, ze personel szpitala byt w jaki$ sposéb odpowiedzialny.

Bardzo rzadko istnieje jakikolwiek zwigzek miedzy tym, co uwazasz, ze zrobifas lub nie zrobifas, a tym, co zostato
zdiagnozowane u Twojego dziecka. Nawet jesli wiesz, ze to, co sie stato, nie jest niczyjg wing, mozesz odczuwac ztos¢.

Niektodrzy rodzice przezywaja intensywne poczucie porazki; moga mie¢ wrazenie, ze zawiedli swoje dziecko, siebie
i innych. Inni rodzice méwig o fazach, w ktérych prébujg oddzieli¢ sie emocjonalnie od dziecka lub majg sprzeczne
uczucia dotyczace cigzy ogotem.

Mozesz rowniez czu¢ odizolowanie. Mozesz mie¢ wrazenie osamotnienia i przezywania czegos, czego nikt inny nie
jest w stanie zrozumied. Zawsze mozesz zadzwonic¢ na infolinie ARC i porozmawiac z nami o swoich uczuciach. ARC
moze rowniez skierowac Cie do organizacji, ktére moga Cie skontaktowac z innymi osobami, ktére przezyty podobne
okolicznosci.

Stawianie czofa diagnozie prenatalnej jest prawie zawsze sytuacja stresujaca. Nie ma "wtasciwego" sposobu odczuwania i
wszyscy jestesmy wyjatkowi. Niektorzy rodzice obawiaja sie, ze popadaja w obted z powodu sity lub nieprzewidywalnosci
swoich reakcji, podczas gdy w rzeczywistosci to, co przezywaja, jest naturalng reakcja na niepokojace okolicznosci.
Poniewaz niektére z emodji, ktérych doswiadczysz, beda bardzo bolesne i niepodobne do niczego, co do tej pory
spotkato Cie w zyciu, pomocna moze okazac sie mozliwos¢ porozmawiania o nich. Jeden z pracownikéw stuzby zdrowia,
zwlaszcza potozna, moze poswieci¢ czas na rozmowe o Tobie i Twoich uczuciach. Mozesz zapytac, czy w Twoim szpitalu
lub gabinecie lekarskim dostepny jest doradca. Niestety, czasami na wizyte mozna dos¢ dtugo czeka¢. ARC moze udzieli¢
Ci informadji na temat doradcéw/terapeutow w Twojej okolicy.

W przypadku cigzy blizniaczej moga zaistnie¢ szczegdlne okolicznosci. Choroba moze zosta¢ zdiagnozowana u jednego
lub obu bliznigt. By¢ moze bedziesz musiec¢ podjag¢ trudne i bolesne decyzje, poniewaz jedno z blizniat jest dotkniete
choroba, a drugie nie. W niektérych przypadkach mozna zaproponowac selektywne przerwanie ciazy. Mozna zadzwonic
na infolinie ARC, aby omowic swoja szczegdlng sytuacje. Pomocny moze by¢ réwniez kontakt z towarzystwem
zrzeszajacym rodzicow bliznigt i wieloraczkdw TAMBA, Twins and Multiple Births Association
(https://www.tamba.org.uk/)
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I T\/OJA DECYZJA O KONTYNUOWANIU CIAZY [ e

Moze sie zdarzy¢, ze zawsze byliscie i jestescie catkowicie zdecydowani kontynuowac cigze, bez wzgledu na stan dziecka.
W niektorych przypadkach mozliwos¢ przerwania cigzy nie jest podnoszona, poniewaz stan dziecka mozna tatwo
wyleczyc. Jednak dla niektorych rodzicow podjecie decyzji o kontynuowaniu lub przerwaniu cigzy moze by¢ bardzo
trudne. Moze sie wydawac, ze pracownicy stuzby zdrowia nie s3 pomocni, poniewaz nie moga powiedzie¢ Wam, co
macie robi¢. Nie moga, a nawet nie powinni, probowac popychac Was w jakimkolwiek kierunku. Tylko Wy wiecie, co jest
dobre dla Was, Waszej rodziny i dziecka.

Niestety, w Waszym otoczeniu mogg znajdowac sie osoby, ktére nie sg tak wspierajgce, jak mozna by sie spodziewac.
Moga pojawic sie naciski lub krytyka ze strony bliskich oséb. Niektérzy ludzie, nawet ci, ktorych uwazacie za bliskich,
moga wygtaszac nieczute komentarze, ktére w najlepszym wypadku nie s3 przydatne, a w najgorszym mogga byc¢ bardzo
ranigce.

Ostatecznie nalezy mie¢ poczucie, ze dokonato sie wiasciwego dla siebie wyboru. Wasza decyzja bedzie szanowana i
wspierana przez wszystkich pracownikéw stuzby zdrowia odpowiedzialnych za opieke nad Wami, a odpowiedni plan dla
Waszej cigzy zostanie opracowany wspolnie z Wami.
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B PO WsSTEPNE) DIAGNOZIE [

Informacja o tym, ze Twoje dziecko ma okreslong chorobe czesto jest szokiem i nie zawsze tatwo jest przyswoic
informacje, gdy czujesz niepokdj lub zdenerwowanie. Wazne jest jednak, aby mie¢ wszystkie potrzebne informacje na
temat tego, co zostato zdiagnozowane u Twojego dziecka. Wsparcie jest pomocne, wiec postaraj sie, aby Twoj partner,

przyjaciel lub cztonek rodziny byt z Tobg podczas kazdej wizyty u lekarza. Osoba, ktéra pdjdzie z Tobg moze pomoc
Ci upewnic sie, ze wyszliscie zadajac wszystkie zamierzone pytania. Nalezy zawsze prosi¢ kazdego pracownika stuzby
zdrowia o powolne i dokfadne wyjasnianie spraw i prosi¢ o jasne wyjasnienie wszelkich skomplikowanych terminéw
medycznych.

Przydatne moze by¢ spisanie listy pytar do zadania przed kazda wizyta, na wypadek zapomnienia o czym$ podczas
rozmowy z konsultantem. Miedzy wizytami powinna by¢ wyznaczona osoba, np. wyspecjalizowana potozna lub doradca
genetyczny, do ktorej mozna sie zwrdcic z wszelkimi pytaniami i watpliwosciami.

Mozesz otrzymac skierowanie do wielu pracownikow stuzby zdrowia, ktdrzy sg specjalistami w réznych dziedzinach
medycyny. Oprécz lekarza potoznika, ktory specjalizuje sie w cigzy i porodzie, prawdopodobnie bedziesz mie¢ wizyty
u pediatry. Pediatra porozmawia z Wami o opiece nad dzieckiem po urodzeniu. Na koncu tej broszury znajduje sie
stowniczek, w ktérym wymieniono innych specjalistéw, z ktdrymi mozesz sie spotkac.

Wizyty powinny odbywac sie w srodowisku jak najbardziej prywatnym i cichym, chociaz czasami moze to by¢ trudne w
bardzo ruchliwym szpitalu. Rozmowy moga by¢ niepokojace, ale lekarze beda chcieli przekaza¢ Ci jak najdoktadniejsza
ocene perspektyw.

W kazdej chwili podczas konsultacji mozna poprosic¢ o to, aby zostawiono Was na moment samych. Czas ten mozna
wykorzystac na przemyslenie i rozmowe o tym, co sie ustyszato lub po prostu na ztapanie oddechu. Jesli czujesz, ze nie
jestes w stanie przyjac¢ wiecej informacji, zawsze mozesz poprosi¢ o kolejny termin. Nalezy zapytac, czy dostepne sg
informacje na temat choroby, zardwno w Internecie, jak i w formie drukowanej, ktére mozna przeczyta¢ we wtasnym
czasie i we wiasnym tempie w domu.

W wielu przypadkach zespdt opieki zdrowotnej bedzie w stanie powiedzie¢ Ci bardzo duzo o stanie Twojego dziecka.
Jednak niektore schorzenia sa mniej powszechne i niewiele o nich wiadomo. W takiej sytuacji specjalisci dotozg wszelkich
staran, aby dowiedzie¢ sie jak najwiece).

Niestety, moga zdarzy¢ sie sytuacje, w ktérych pracownicy stuzby zdrowia nie beda w stanie powiedzie¢ Ci dokfadnie, co
dolega Twojemu dziecku lub jakie sg konsekwencje tego, co zdiagnozowano, a to moze byc¢ dla Ciebie przyczyna wielkiej
niepewnosci i niepokoju.

Wielu rodzicow i specjalistow korzysta z Internetu jako Zrédta informacji. Istnieje kilka doskonatych stron internetowych,
ale nalezy pamietac, ze jakos¢ i doktadnosc informacji jest zréznicowana. Mozesz skontaktowac sie z nami w biurze ARC,
a my zasugerujemy Ci zasoby, jesli s3 one dostepne.

Organizacja Contact: dla rodzin z dzie¢mi niepetnosprawnymi (https://contact.org.uk/) lub Genetic Alliance UK
(https://www.geneticalliance.org.uk/) mogg pomoc w skontaktowaniu sie z grupami wsparcia dla rodzicéw, ktérych
dzieci cierpig na chorobe zdiagnozowang u Waszego dziecka.

W niektérych przypadkach diagnoza moze oznacza¢, ze lekarze nie moga by¢ catkowicie pewni tego, co stanie sie
podczas cigzy lub po urodzeniu dziecka. Perspektywy mogg sie zmieni¢, czasami znaczaco, w kazdym momencie cigzy.
Ten brak pewnosci moze by¢ bardzo wyczerpujacy emocjonalnie, poniewaz mozesz odczuwac emocje od nadziei i
optymizmu do zmartwienia lub strachu. Pocieszajace moze by¢ to, ze masz kogos, z kim mozesz podzieli¢ sie tymi
uczuciami. Moze to by¢ cztonek rodziny lub przyjaciel, a moze kto$ z lokalnej spotecznosci, na przyktad przywddca
religijny. Pamietaj, ze mozesz rowniez porozmawiac z kim$ z ARC, kiedy tylko zechcesz.

(6)
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B Co wARrTO wiEDZIEC [ —

Aby uzyska¢ odpowiedzi na ponizsze pytania, by¢ moze trzeba bedzie zapytac wiecej niz jednego pracownika stuzby
zdrowia.

- Czy moga Parstwo wyjasni¢, co dokfadnie stwierdzono u mojego dziecka?

- Jak pewna jest diagnoza? Jesli nie jest pewna, jak i kiedy zostanie potwierdzona?

- Co doktadnie oznacza to dla mojego dziecka?

- Czy bedziemy potrzebowali jakiejs specjalnej opieki lub leczenia przed urodzeniem?
- Co sie stanie po urodzeniu?

- Czy moje dziecko bedzie wymagato leczenia zaraz po urodzeniu?

- (Gdzie to leczenie bedzie miato miejsce?

- Czy moje dziecko bedzie musiato pozosta¢ w szpitalu? Na jak dtugo?

- Co moga Panstwo powiedzie¢ o tym, jak bedzie sie rozwijato moje dziecko przed i po urodzeniu?
- Jakie sg prognozy na przysztosc?

- Gdzie mozemy uzyskac wiecej informadji?

- Czy sq jakie$ organizacje wspierajace, ktére mogg by¢ pomocne?

- Czy jest to stan, ktory moze miec¢ wptyw na przyszte cigze? Jesli tak, czy mozna umaéwic sie na spotkanie
z doradcg genetycznym?
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B OPIEKA ANTENATALNA [ —

Kto bedzie odpowiedzialny za moja opieke?

Prawdopodobnie otrzymasz skierowanie na specjalistyczny oddziat medycyny ptodowej, aby Twoje dziecko mogto
otrzymac fachowa opieke. Otrzymasz nazwiska i tytuty wszystkich pracownikow stuzby zdrowia, ktorzy bedg
odpowiedzialni za opieke nad Toba. W zaleznosci od stanu dziecka moze to by¢ konsultant potoznik, potozne, pediatra
oraz chirurg noworodkowy lub dzieciecy. W zespole opieki powinna by¢ jedna osoba, ktéra moze petnic¢ dla Ciebie role
"kluczowego pracownika"; najlepiej, aby byta to osoba, z ktérg tatwo Ci sie porozumiec i do ktérej bedziesz mdc zwrocic

sie o pomoc lub wsparcie. Potozna moze by¢ niezwykle wazna w tej roli, poniewaz bedzie w stanie pomdc we wszystkich
Twoich obawach dotyczacych ciazy, a nie tylko tych zwigzanych ze stanem dziecka.

Jedli zostaniesz skierowana do specjalistycznego oddziatu medycyny ptodowej w szpitalu akademickim, lekarze stazysci
lub badacze moga by¢ obecni przy niektorych lub wszystkich Twoich wizytach. Chociaz musza sie oni uczyc¢, zawsze
muszg uzyskac¢ Twoja zgode na ich obecnos¢, a jesli w jakimkolwiek momencie ich obecnos¢ sprawi, ze poczujesz sie
nieswojo, nie bdj sie poprosi¢ swojego konsultanta, aby kazat im wyjsc¢.

Jakiej dodatkowej opieki bedziemy potrzebowac ja i moje dziecko?

Poziom dodatkowej opieki i monitorowania wymagany podczas ciazy bedzie zalezat od stanu dziecka i czasami historii
medycznej. Upewnij sie, ze rozumiesz, co sie wydarzy i masz jasnos¢ co do tego, dlaczego okreslone monitorowanie lub
procedury sg konieczne i ze wyrazasz zgode na ich przeprowadzenie.

Nie czuj, ze wszystkie Twoje wybory i kontrola nad cigzg sg odebrane tylko z powodu diagnozy; kazdy rodzaj leczenia lub
testu powinien by¢ przeprowadzony tylko po rozmowie z Toba.

Kiedy i gdzie beda odbywaly sie wizyty?

W zaleznosci od miejsca zamieszkania, szpital specjalistyczny, do ktérego Cie skierowano, moze znajdowac sie w pewnej
odlegtosci od Ciebie i moze sie okazac, ze bedziesz musie¢ zorganizowac transport i dokonac¢ uzgodnien w pracy lub
dotyczacych opieki nad dzie¢mi. Jesli wybierasz sie w nieznane miejsce, skontaktuj sie wczesniej ze szpitalem, aby
sprawdzi¢ mozliwosci transportu, najlepsze trasy i parkingi, jesli to konieczne.

Pracodawcy sg prawnie zobowigzani do udzielenia matkom ptatnego czasu wolnego, ktéry jest im potrzebny na opieke
przedporodowg. Wiekszo$¢ pracodawcédw jest bardzo wyrozumiata; jesli Twoj pracodawca nie jest, popros o list od
jednego z pracownikéw stuzby zdrowia, podkreslajacy potrzebe wizyt. Partnerom moze by¢ trudniej wynegocjowac
niezbedny czas wolny. Wielu konsultantow zdaje sobie sprawe z trudnosci i proponuje terminy wizyt, ktére sg bardziej
dogodne dla obu partnerow. Jesli przydzielono Ci termin, ktory jest dla Ciebie problematyczny, zapytaj, czy mozna
zorganizowac inny.

Czasami oddziat specjalistyczny obstuguje dos¢ duzy obszar i moze by¢ bardzo obcigzony. Moze to prowadzi¢ do
dtugiego czasu oczekiwania, dlatego warto zabrac ze sobg co$ do czytania lub zajac sie czyms przed wizyta. W takiej
sytuacji moze nie by¢ fatwo miec ze sobg mate dzieci. Jednostka powinna by¢ w stanie udzieli¢ Ci informacji o tym, jak
dtugiego przebywania w niej mozesz sie spodziewac.

Jedli jestes na zasitku, mozesz miec prawo do pomocy w pokryciu kosztow podrozy na wizyty w szpitalu. Wiecej
informacji mozna znaleZ¢ tutaj:
https://www.nhs.uk/using-the-nhs/help-with-health-costs/healthcare-travel-costs-scheme-htcs/
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Co z fizycznym i emocjonalnym samopoczuciem matki?
Moze sie okaza¢, ze wiekszos¢ Twojej energii i troski, jak rowniez zespotu pracownikéw stuzby zdrowia, koncentruje sie na
Twoim dziecku i jego stanie. Nie zapominaj o swoich wiasnych potrzebach, zaréwno emocjonalnych jak i fizycznych.

Czasami mozna zapomniec¢ o tym, ze jest sie przyszta matka, a to, ze dziecko jest chore, nie 0znacza, ze nie bedzie sie
miato podobnych potrzeb jak inne kobiety w cigzy. Twoj partner musi rowniez zadbac o to, aby jego potrzeby zostaty
zaspokojone.

Mozecie miec¢ szczegdlne obawy, jesli jestescie rodzicami po raz pierwszy. Posiadanie potoznej jako "kluczowego
pracownika" przez caty okres cigzy moze by¢ dla Ciebie pomocne, poniewaz pomoze ona upewnic sie, ze codzienne
zarzadzanie cigzg przebiega bez zaktocen.

Mozesz miec¢ trudnosci z przebywaniem w poblizu innych kobiet w cigzy i par, np. podczas rutynowych badan lub zaje¢
przedporodowych. Jest to catkowicie naturalne, aby czuc sie urazonym lub zazdrosnym o przyszte matki, ktére "przeszty”
przez swojg cigze i nie musiaty stawi¢ czota tak przykrej wiadomosci jak Ty. Jesli w czasie spotkan z kobietami w cigzy
jest to dla Ciebie bolesne, poinformuj o tym swoich pracownikdw stuzby zdrowia, aby mogli zorganizowac alternatywne
rozwigzania. Powinnas mie¢ mozliwos¢ umaowienia sie na wczesniejsze lub pdzniejsze wizyty, aby uniknac trudnych dla
Ciebie sytuacji.

Udziat w zajeciach przedporodowych moze nie byc¢ dla Ciebie odpowiedni. Niektérym rodzicom trudno jest uczestniczyc
w zajeciach z rodzicami, ktérzy nie sg w takiej samej sytuacji. Jesli jednak chcesz wzig¢ udziat w zajeciach, mozesz zapytac,
co jest dostepne w lokalnym szpitalu i porozmawiac¢ z osobg prowadzacg zajecia, aby byta ona $wiadoma i wrazliwa na
Twoja sytuacje. Moze zechcesz zapoznac sie z programem zajec i wybrac te, z ktorych uwazasz, ze skorzystasz najbardziej.
Uczestnictwo w zajeciach moze by¢ pomocne w budowaniu relacji ze srodowiskowymi pracownikami stuzby zdrowia. W
przeciwnym razie mozesz umowic sie z potozng srodowiskowg na wizyte w domu.

Czasami moze sie wydawac, ze nikt nie bierze na siebie catkowitej odpowiedzialnosci za opieke przedporodowa. Jesli
miejscowy szpital skierowat Cie do oddziatu specjalistycznego, moze on uwazac, ze otrzymujesz tam kompletng opieke,
podczas gdy szpital specjalistyczny nie bedzie w stanie pomadc we wszystkich rutynowych aspektach Twojej opieki. By¢
moze bedziesz preferowac odwiedzac klinike w miejscowym szpitalu w celu odbycia rutynowych wizyt. Wazne jest, aby
przedstawic swoje preferencje. Najlepiej bytoby, gdyby wszyscy zaangazowani w opieke nad Tobg byli swiadomi Twojej
sytuacji, ale komunikacja miedzy szpitalamii wewnatrz nich moze czasami zawodzi¢. Moze sie wiec okazac, ze bedziesz
musie¢ wielokrotnie wyjasniac swoja sytuacje réznym pracownikom stuzby zdrowia. Dla niektérych rodzicow moze to
by¢ dodatkowym powodem do niepokoju.

Czasami mozna mie¢ wrazenie, ze jest sie na emocjonalnej karuzeli i pomocne jest, gdy mozna porozmawiac o swoich
uczuciach. Jesdli nie ma takiej mozliwosci z jednym z pracownikdw stuzby zdrowia, mozna zadzwonic¢ na infolinie ARC.
Nalezy takze pamieta¢, ze emocjonalne skutki tego, co sie stato i co sie dzieje, moga uderzy¢ w Ciebie dopiero po jakim$
czasie i moze to by¢ niespodziewane. Nawet jesli jeste$ w stanie regularnie rozmawiac z rodzing i przyjaciotmi, zawsze
mozesz skorzysta¢ z ARC jako kolejnego Zrodfa wsparcia.
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Mozesz miec teraz inne odczucia zwigzane z porodem niz przed diagnoza. Moze to by¢ cos, co po prostu "chcesz mie¢
za sobg", poniewaz to, co nastgpi pézniej, jest niepewne. Wsrdd Twoich obaw mogg byc: czas i miejsce porodu oraz jak

i kiedy Twoje dziecko sie urodzi. W zaleznosci od stanu dziecka mozesz sie réwniez denerwowac tym, jak bedzie ono
wygladato. Jesli czujesz sie na sitach, zapytaj swoich pracownikow stuzby zdrowia, czy moga pokazac Ci kilka zdjec dzieci
713 samg chorobg, aby pomdc Ci sie przygotowac. Ogdlnie ujmujac, staraj sie nie zapominac, ze chociaz Twoje dziecko
moze wymagac specjalnej opieki, Twoje zyczenia jako matki w zwigzku z porodem sa rowniez wazne.

Plan porodu

Moze sie okaza¢, ze bedziesz mogta mie¢ doktadnie taki pordd, jaki sobie wyobrazatas. Niezaleznie od diagnozy Twojego
dziecka, jego narodziny nadal mogga by¢ wyjatkowe. W zaleznosci od stanu dziecka mozesz mie¢ wiele mozliwosci
wyboru rodzaju porodu. Jesli zamierzatas urodzi¢ w domu, zapytaj, czy nadal jest to mozliwe. Jesli nie zastanawiatas sie
nad tym, warto pomysle¢ o przygotowaniu planu porodu. Porozmawiaj o tym jednak ze swoim konsultantem, poniewaz
w niektorych przypadkach moga zaistnie¢ szczegdlne wzgledy, ktére wymagajg przeprowadzenia cesarskiego ciecia.

Istnieje kilka obszarow, ktdre mozesz uwzgledni¢ w swoim planie porodu. Mozesz zdecydowac, kto bedzie obecny
przy porodzie i jaki rodzaj usmierzania bolu preferujesz. Jesli chcesz, mozesz poprosic, aby interwencja medyczna

byta minimalna. Jesli dziecko musi by¢ leczone bardzo szybko po urodzeniu, mozesz powiedzie¢, ze chcesz spedzi¢ z
nim czas, jesli to mozliwe, zanim bedzie musiato zosta¢ poddane leczeniu. Mozesz wtedy spisac swoj plan i da¢ kopie
swojej potoznej i konsultantowi. Beda oni wtedy wiedzieli doktadnie, czego chcesz. Pamietaj, ze opracowanie planu nie
zobowigzuje Cie do jego realizacji; w kazdej chwili mozesz zmienic zdanie.

Gdzie odbedzie sie porod?

Na pewno musisz wiedzie¢, gdzie bedziesz rodzi¢. Moze sie okaza¢, ze bedziesz mogta wybrac¢ pomiedzy szpitalem
lokalnym a specjalistycznym. Jesli Ty lub Twoje dziecko bedziecie wymagac szczegdlnie uwaznej obserwacji
podczas porodu lub szczegdlnej opieki bezposrednio po nim, prawdopodobnie doradzi sie Wam pordd w szpitalu
specjalistycznym.

Jesli Twoje dziecko bedzie wymagato specjalnej opieki, zostaniesz oprowadzona po oddziale przed terminem porodu,
abys$ wiedziafa, gdzie bedzie przebywac Twoje dziecko i poznata osoby, ktére beda sie nim zajmowac. Moze by¢
pomocne sprawdzenie, o sie stanie, jesli niespodziewanie zaczniesz rodzi¢, aby$ wiedziata doktadnie, gdzie musisz sie
udac.
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Jesli Twoje dziecko musi pozostac¢ w szpitalu
Twoje dziecko moze wymagac leczenia w szpitalu zaraz po urodzeniu; w zaleznosci od choroby moze to by¢ krétki okres

lub kilka miesiecy. Musisz to zaplanowac, zwtaszcza jesli szpital znajduje sie w pewnej odlegtosci od Twojego domui.
Jedli czeka Cie dtuzszy pobyt w szpitalu, upewnij sie, ze masz przy sobie wszystkie potrzebne i niezbedne przedmioty
osobiste. Miej przy sobie duzo wiasnej bielizny nocnej i przyborow toaletowych, poniewaz zaopatrzenie szpitala moze
by¢ ograniczone.

Personel oddziatu dzieciecego pod specjalng opieka (czesto w skrécie SCBU — special care baby unit) zacheca rodzicow
do przebywania z dzieckiem tak czesto jak to mozliwe. Czesto istniejg sposoby, dzieki ktérym mozesz sie aktywnie
zaangazowac w opieke nad dzieckiem, wiec nie musisz mie¢ poczucia, ze zostato Ci to odebrane.

Prawdopodobnie bedziesz chcie¢ spedzic jak najwiecej czasu ze swoim dzieckiem na SCBU, ale uwazaj, aby nie
zaniedbac swoich wiasnych potrzeb. Jesli masz inne dzieci, postaraj sie, aby ich zycie nie byto zbytnio zaktdcone, a jesli
potrzebna jest opieka nad dzieckiem, zawsze lepiegj jest, jesli to mozliwe, wezwac kogos, kogo dzieci znaja i komu ufaja.
By¢ moze znajdzie sie kto$ taki, kto chetnie pomoze, albo zajmujac sie dzie¢mi w swoim domu, albo pozwalajac im
zostac u siebie.

Zabranie dziecka do domu

Jest oczywiscie bardzo wazne, abys byta pewna, jak opiekowad sie dzieckiem, zanim zabierzesz je ze sobg do domu.
Przed opuszczeniem szpitala odbedzie sie spotkanie z konsultantem lub specjalistyczng pielegniarka, podczas ktérego
bedzie mozna omdéwic wszystkie aspekty opieki nad dzieckiem. Dobrze jest sporzadzi¢ wspdlnie plan opieki. Oprocz
codziennej opieki, mozesz zapytac o wszelkie znaki ostrzegawcze, na ktére nalezy zwraca¢ uwage oraz o potwierdzenie,
kiedy konieczne bedzie przywiezienie dziecka do szpitala.

Karmienie
Zanim opuscisz szpital, musisz czu¢ sie pewnie w kwestii karmienia dziecka. Pracownicy stuzby zdrowia pomoga Ci i
pokaza, jak uzywac specjalnego sprzetu, jesli bedzie to konieczne.

By¢ moze bedziesz chciata karmi¢ dziecko piersig i w wielu przypadkach nie bedzie to stanowito problemu. Nawet jedli
dziecko ma trudnosci z pobraniem mleka z piersi, mozesz odciggna¢ mleko, ktdre nastepnie mozesz poda¢ dziecku.

Porozmawiaj o tym ze swoja potozng lub mozesz skontaktowac sie z National Childbirth Trust pod ponizszym numerem,
jesli potrzebujesz dalszych porad na temat karmienia piersia. Telefon: 0300 330 0700.

Twoje dziecko moze miec chorobe, ktéra oznacza, ze bedziesz potrzebowac specjalnej porady na temat karmienia.
Twoj konsultant pediatra bedzie w stanie pomac i w razie potrzeby moze Cie skierowac do odpowiednich organizadji
wsparcia. Upewnij sie, ze otrzymasz wszelkg niezbedng pomoc i wskazéwki — niezaleznie od tego, ile razy bedzie trzeba
Ci je pokazac¢ — aby miec poczucie bezpieczenstwa w samodzielnym karmieniu dziecka.

Umawianie wizyt pracownikow stuzby zdrowia

Opuszczenie szpitala nie oznacza, ze nie masz prawa do dalszej opieki i wsparcia. W okolicy moze znajdowac sie
Srodowiskowa pielegniarka pediatryczna, ktéra moze zaoferowa¢ pomoc. Twoja potozna moze odwiedzi¢ Cie w domu
w ciggu pierwszych dwadch tygodni po porodzie. Jedli w tym czasie konieczne byto pozostanie w szpitalu, odwiedzi Cie
pielegniarka srodowiskowa. Jesli chcesz, moze ona odwiedza¢ Cie regularnie.

Twoj lekarz rodzinny powinien by¢ w petni poinformowany o Twojej sytuacji. Jednak czasami komunikacja szwankuje,
wiec moze warto skontaktowac sie z lokalng przychodnia, aby sprawdzi¢, czy lekarz jest na biezaco informowany.
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Twoja wlasna opieka poporodowa

Istnieje niebezpieczenstwo, ze chcac opiekowac sie nowym dzieckiem, pominiesz swoje potrzeby fizyczne, zwtaszcza
jesli dziecko wymaga specjalnej opieki. Po urodzeniu dziecka wazne jest, abys pozwolita swojemu organizmowi odzyskac
sity i odpoczac. Opieka nad dzieckiem z dodatkowymi potrzebami moze by¢ bardzo meczaca.

Nie mysl, Ze zawsze musisz wykonywac inne prace, kiedy dziecko $pi, wykorzystaj to jako czas na odpoczynek dla siebie.
Upewnij sie, ze dobrze sie odzywiasz i sprobuj dopasowac kilka ¢wiczer po porodzie, aby pomodc swojemu ciatu wroci¢
do formy.

Jesli masz jakiekolwiek obawy o swoje zdrowie fizyczne lub psychiczne, porozmawiaj z jednym z pracownikéw stuzby
zdrowia lub skontaktuj sie z lekarzem rodzinnym. Okoto szes$¢ tygodni po porodzie powinnas udac sie na wizyte
poporodowa do lekarza rodzinnego lub do miejscowego szpitala, aby upewnic sie, ze wszystko jest z Tobg w porzadku.
Twdj lekarz sprawdzi, czy dosztas do siebie fizycznie po porodzie i czy radzisz sobie emocjonalnie.
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NIEPEWNA LUB ROKUJE SIE, ZE DZIECKO UMRZE

By¢ moze powiedziano Ci, ze szanse na przezycie Twojego dziecka sg niewielkie lub ze dziecko umrze. Moze

istnie¢ niepewnos$¢ co do tego, co stanie sie po lub przy porodzie. Z powodu tej niepewnosci cigza moze stac sie
bardzo cennym okresem, w ktorym tworzysz wiez ze swoim dzieckiem. Jesli tak jest w Twoim przypadku, sg pewne
przygotowania, ktére mozesz chcie¢ poczyni¢. Wyobrazenie sobie najgorszego moze by¢ przykre, ale niektorzy rodzice
twierdza, ze przygotowanie do $mierci dziecka dato im co$, na czym mogli sie skupic i pozwolito im na pewnga kontrole i
wybor tego, co sie stanie.

Niektorzy rodzice wolg z wyprzedzeniem zastanowic sie nad rodzajem pogrzebu i przemysle¢ sposoby upamietnienia
swojego dziecka. Istnieje wiele mozliwosci wyboru, zaréwno w szpitaluy, jak i prywatnie. Cho¢ moze to by¢ trudne,
zastanowienie sie nad tym, jaki rodzaj pochowku lub kremagiji jest dla Was odpowiedni i poczynienie niezbednych
przygotowan oznacza, ze mozecie by¢ w petni zaangazowani w podejmowanie decyzji w czasie, gdy czasami wydaje sie,
7e sprawy sg poza Wasza kontrola.

Mozecie réwniez rozwazyc, czy chcecie oddac organy swojego dziecka, ktére moga by¢ pomocne dla innego dziecka lub
probki tkanek, ktore beda wykorzystane do badan. Niektdrzy rodzice znajdujg pocieszenie w mysli, ze strata ich dziecka
moze by¢ pomocna dla innych oséb, ale jest to w duzej mierze wybdr osobisty i nie dla kazdego moze by¢ odpowiedni.
Jest to kwestia, ktérg mozesz omoéwic szczegdtowo ze swoim konsultantem.

Twoj szpital bedzie mogt zaoferowac rézne "pamigtki’, poczawszy od zdje¢, opasek na nadgarstki i kostki, po kocyki,
odciski stop i dtoni. Nie bdj sie prosi¢ o takie pamiatki, jakie tylko chcesz. To, co zdecydujesz sie zachowa¢, mozesz
przeznaczyc¢ na stworzenie "pudetka wspomnien" dla swojego dziecka, do ktérego mozesz dodac kartki podarowane Ci
przez rodzine i przyjaciot. Pudetko wspomnien jest nie tylko pomocne w procesie zatoby, ale takze moze by¢ uzywane
przez inne dzieci, aby pomac im zrozumieg, co sie stato.

Jesli wiecie, ze wasze dziecko umrze po urodzeniu, nalezy wzig¢ pod uwage inne kwestie. W swoim planie porodu
mozecie zaznaczyc, ze wolicie, aby zespdt medyczny nie interweniowat niepotrzebnie. By¢ moze nie bedziecie chcieli,
aby zespot medyczny zbyt dtugo przedtuzat zycie Waszego dziecka, jesli jest pewne, ze umrze. By¢ moze bedziecie woleli
sami opiekowac sie dzieckiem przy wsparciu zespotu. Powinno sie pozwoli¢ Wam na spedzenie catego czasu z dzieckiem
i mozecie poprosic, aby inni cztonkowie rodziny lub przyjaciele odwiedzili Was tuz po porodzie. Mozecie réwniez zabrac
dziecko do domu, jesli chcecie.

Mozecie porozmawiac ze swoim zespotem o opiece paliatywne] (dziecko ma zapewniony komfort az do smierci).
Czasami taka opieka moze by¢ oferowana w hospicjum dzieciecym. Organizacja charytatywna Together for Short Lives
https://www.togetherforshortlives.org.uk/ moze pomdéc w uzyskaniu porady i wsparcia.

Po $mierci dziecka

Mozecie zostac poproszeni o wyrazenie zgody na przeprowadzenie sekcji zwtok Waszego dziecka. Jest to catkowicie Wasz
wybor, ale zanim podejmiecie decyzje, porozmawiajcie doktadnie o tym, czego bedzie dotyczyt zabieg i sprawdZcie, czy
uzyskane informacje moga byc istotne dla przysztych cigz. Jesli zgodzicie sie na sekcje zwtok, otrzymanie wszystkich
wynikdéw moze potrwac szes¢ tygodni lub dtuzej. Nalezy poprosic¢ o spotkanie z lekarzem potoznikiem wkrétce po

tym wydarzeniu, aby omowic raport. W zaleznosci od wynikéw lekarz moze zaproponowac spotkanie z doradca
genetycznym, aby porozmawiac o konsekwencjach dla przysztych ciaz.
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Partnerzy
To moze by¢ bardzo trudny czas dla zwigzkow. Jako para, oboje bedziecie doswiadczac silnych emocji i mozecie miec
rézne sposoby ich wyrazania. Mozecie odczuwac wptyw tego, co sie stato w roznych momentach. Niektérzy rodzice

mowig, ze czuja sie bardzo przygnebieni w czasie, gdy wydawato im sie, ze pogodzili sie z sytuadja.

Tradycyjnie nie zawsze zachecano mezczyzn do otwartosci w wyrazaniu swoich uczu¢ w takim samym stopniu jak
kobiety. Na ogot kobietom tatwiej jest szukac wsparcia u cztonkéw rodziny lub bliskich przyjaciot, natomiast mezczyznom
czesto trudno jest moéwic o bardzo bolesnych emocjach. Konwencjonalna rola ojca jest postrzegana jako zywiciel i
obronca rodziny. Oczekuje sie od niego, ze pozostanie silny i wspierajacy, a to moze oznaczac, ze nie zawsze bedzie w
stanie méwic o swoich uczuciach. Ojcowie mogga réwniez czuc sie bardzo winni lub Zli, Ze nie maja kontroli nad tym, co
dzieje sie z ich dzieckiem i nie maja mozliwosci ulzenia matce w bolu.

Od ojcow lub partnerdw czesto oczekiwane jest lub decyduja sie oni na przyjecie bardzo praktycznej roli. Cho¢ moze
by¢ prawdg, ze partner musi zajmowac sie codziennymi sprawami, nie 0znacza to, ze uczucia nie s obecne. Poniewaz w
tej sytuacji wiekszos¢ uwagi skupia sie na matce, ojciec lub partner moze czu¢ sie "pominiety" lub nie bra¢ pod uwage
wiasnych potrzeb. Moga réwniez wystapic trudnosci w zapewnieniu sobie nawzajem wsparcia emocjonalnego, jesli
oboje zmagaja sie z problemami. Jest to czas, kiedy wsparcie ze strony przyjaciot lub cztonkédw dalszej rodziny moze by¢
nieocenione. Nie nalezy bac¢ sie prosi¢ o pomoc; w zadnym wypadku nie jest to stabos¢. Czesto osoby najblizsze beda
chciaty zrobi¢ wszystko, co w ich mocy, ale nie beda pewne, co zrobi¢, aby najlepiej pomac, wiec odczuja ulge, gdy
poprosicie 0 pomoc.

Niezaleznie od sytuacji, pomocna moze okazac sie rozmowa i proba uszanowania wzajemnych sposobdw radzenia
sobie w tym stresujacym czasie. Dzielenie sie intensywnymi przezyciami emocjonalnymi zbliza niektore pary, ale moze
tez stanowi¢ ogromne obcigzenie dla zwigzkow. Jedli sprawy miedzy Panstwem stang sie szczegdlnie trudne, pomocny
moze okazac sie doradca lub terapeuta. Prosimy o kontakt z ARC w celu omdéwienia tej kwestii.

Dzieci

Jesdli macie Panstwo inne dzieci, bedg one wiedziaty, ze jestescie zestresowani i bedg sobie wyobrazaty rozne powody,

co moze byc¢ dla nich zatrwazajace. Dla dobra zaréwno swojego, jak i ich, trzeba bedzie zdecydowac, kiedy i co im
powiedzie¢. Wiele z tego, co zostanie powiedziane, bedzie zalezato od wieku i charakteru choroby, ale nalezy starac sie
byc jak najbardziej szczerym, uzywajac jezyka, ktory bedzie dla nich zrozumiaty. Przygotuj sie na szereg emocdji, ktore
moga sie réznic¢ od ztosci, ze ich nowy brat lub siostra nie bedzie idealnym towarzyszem zabaw, poprzez niepokdj i
poczucie winy, ze by¢ moze spowodowali to, ze tak sie stato, poniewaz nie chcieli nowego cztonka rodziny. Nie bedzie to
dla Was tatwe, poniewaz odczuwacie stabos¢, ale postarajcie sie byc tak uspokajajacy, jak tylko mozecie.

Chociaz dzieci moga by¢ dotkniete waszym niepokojem, pomocne moze by¢ utrzymanie ich w stanie jak najbardziej
zblizonym do ich zwyktej rutyny, poniewaz pomoze im to poczuc sie bezpiecznie. Moze to wymagac pewnej organizacji,
jesli ich matke czeka dtuzszy pobyt w szpitalu lub kilka wizyt w specjalistycznym szpitalu w pewnej odlegtosci od domu.
Jedli zamierzasz by¢ poza domem przez dtuzszy czas, pomocne moze by¢ poproszenie kogos, kogo dzieci lubig i komu
ufajg, o opieke nad nimi. By¢ moze przyjaciel lub cztonek rodziny mégtby pomac lub nawet zostac z dzie¢mi w domu,
aby nie powodowac zbyt duzych zaktécen rutyny. Pomocne dla dzieci moze byc réwniez to, ze moga mie¢ kogo$ innego
do rozmowy, poniewaz moga miec trudnosci z radzeniem sobie z niektérymi ich reakcjami, kiedy samemu potrzebuje sie
wsparcia. Warto rowniez pomysle¢ o powiadomieniu szkoty o tym, co dzieje sie w domu, aby nauczyciele mogli miec¢ oko
na dziecko i byli wyczuleni na wszelkie zmiany w jego zachowaniu.
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Starszym dzieciom moze by¢ fatwiej zrozumiec, co sie dzieje, ale moga nie chcie¢ otwarcie mowic¢ o swoich uczuciach.
Moze to wynikac z obawy przed dalszym obcigzaniem rodzica. Moga miec uczucia, ktérych nie chca wyrazag, takie jak
strach lub zazenowanie perspektywa posiadania brata lub siostry, ktérzy sa "inni". Nalezy wyjasni¢, ze moga rozmawiac
zWami, jesli chca, ale nalezy mie¢ swiadomosc¢, ze moga doceni¢ mozliwos¢ porozmawiania z kim$ spoza najblizsze)
rodziny. Organizacja charytatywna dla rodzenstwa dzieci niepetnosprawnych, SIBS, moze by¢ pomocna:
https://www.sibs.org.uk/

Inna rodzina i przyjaciele

Warto zastanowic sie, co powiecie osobom spoza najblizszej rodziny. Bedzie to zalezato od indywidualnych okolicznosci,
ale niektdrzy decyduja sie na wystanie e-maila lub wiadomosci tekstowej do 0séb, ktére chcg poznad, z krotkimi
informacjami o tym, co sie dzieje. Jesli pracujecie, mozecie poprosi¢ kogos$ zaufanego o poinformowanie innych w
miejscu pracy, aby zaoszczedzi¢ sobie stresu. Wazne jest, aby Wasi pracodawcy i by¢ moze niektdrzy wspdtpracownicy
wiedzieli o tym, co sie dzieje, aby byli Swiadomi faktu, ze mozecie potrzebowac¢ dodatkowego czasu wolnego od pracy,
czasami by¢ zdenerwowani lub miec trudnosci z koncentracja.

Inni ludzie

Czesto zdarza sie, ze osoby, ktorych dobrze nie znasz lub obce komentuja lub pytaja Cie, gdy zauwazg, ze jeste$ w Ciazy.
Moze sie to zdarzy¢ w réznych miejscach, w pracy, przy bramie szkoty lub w supermarkecie. Prawie zawsze s3 to dobre
intencje, ale moga Cie zaskoczyc. Warto wczesniej pomyslec o tym, jak mozna zareagowac na takie pytania, aby sie
przygotowac.
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Pamietaj, ze nie musimy byc¢ sami, aby poradzi¢ sobie z tym wszystkim, co opisalismy w tej broszurze. Moze istniec
specjalistyczna organizacja dla rodzicéw dzieci z chorobg, na ktora cierpi Wasze dziecko, ktéra moze zaoferowac
Wam statg porade i wsparcie. Popro$ o kontakt (www.contact.org.uk) lub sprawdz, czy Wasz szpital moze pomdc w
skierowaniu Cie do takiej pomocy.

Mozecie réwniez skontaktowac sie z ARC w dowolnym momencie cigzy. Nie mamy kwalifikacji do udzielania porad
medycznych, ale mozemy pomac w uzyskaniu porady lub informadji, ktérych potrzebujecie. Czasami pomocne jest
porozmawianie o swoich uczuciach w czasie cigzy z kim$ spoza najblizszego otoczenia. Na infolinii ARC bedzie mozna
porozmawiac z kims, kto ma dla Was czas, ale nie bedzie Was sztucznie pocieszac. Zapraszamy do korzystania z ARC jako
dodatkowego Zrédfa wsparcia, kiedy tylko zechcecie.




B stowNICzEk TERMINOW [ ——

Ponizszy stowniczek nie jest wyczerpujqcym stownikiem medycznym. Zawiera on jedynie niektére terminy, ktdre mozecie

ustysze¢ od pracownikdw stuzby zdrowia lub zobaczy¢ na pismie.

A(n) uzywane w angielskim na poczatku wielu stow, aby oznaczac, ze czegos brakuje, ze czego$ nie ma lub moze po
prostu oznaczac nie, np. acardia (brak serca), amorphic (brak okreslonego ksztattu) atypical (nietypowy).

AC (obwéd brzucha - abdominal circumference) pomiar stosowany w USG, pomagajacy obliczy¢ zaawansowanie
cigzy.

agenesis (a-genesis) w terminologii medycznej agenezja oznacza brak czegos. Agenezja ciata modzelowatego W tym
przypadku brakuje cze$ci mozgu, ktéra faczy ze sobg dwie potkule. Agenezja nerek oznacza brak nerek.

anomaly — anomalia to wada rozwojowa lub nieprawidtowos¢ w jakiejkolwiek czesci ciata.

aplasia to catkowite lub czesciowe niepowodzenie w rozwoju narzadu lub tkanki.

atresia - (atrezja) to brak lub nieprawidtowe zwezenie otworu ciafa, np. atrezja dwunastnicy, zwezenie czesci jelita
cienkiego, ktére w konsekwencji powoduje niedroznos¢.

autosome - autosom to kazdy chromosom, ktéry nie jest chromosomem pici.

autosomal dominant - autosomalna dominujaca - opisuje sytuacje, w ktdrej osoba posiadajagca zmieniony gen
bedzie wykazywac cechy zaburzenia genetycznego i ma 50% szans na przekazanie go dziecku.

autosomal recessive - autosomalna recesywna — opisuje sytuacje, w ktérej nosiciel zmienionego genu nie wykazuje
cech zaburzenia. Dziecko dwdch nosicieli zmienionego genu ma 25% szans na odziedziczenie zaburzenia.

BPD (biparietal diameter - $rednica dwuciemieniowa) pomiar dwoch kosci w czaszce uzywany przez
ultrasonografistéw do pomocy w obliczeniu zaawansowania cigzy.

cardiology - kardiologia to nauka zajmujaca sie struktura, funkcja i chorobami serca. Kardiolog.

centile chart - wykres centylowy to wykres stuzagcy do oceny rozwoju fizycznego dziecka/dzieci. Linie wzrostu na
wykresie nazywane sg centylami. Warto$¢ liczbowa centyla (od jednego do stu) przewiduje odsetek niemowlat/dzieci,
ktére znajduja sie ponizej tego pomiaru dla danego wieku. Np. jesli dziecko miesci sie w 10 centylu, oznacza to, ze 10%
wszystkich dzieci bedzie mniejszych, a 90% bedzie wiekszych. Oczekuje sie, ze w miare rozwoju dziecko pozostanie w
tym samym centylu.

cephalic (kefallic) - glowowy — odnosi sie do gtowy.

chromosome - chromosom to struktura podobna do preta, obecna we wszystkich komdrkach ciata (poza czerwonymi
krwinkami), ktéra przechowuje informacje genetyczne. Prawidtowo cztowiek posiada 23 pary chromosomaow. Plemnik

i komdrka jajowa zawierajg po 23 pary chromosomow, ktore taczg sie podczas zaptodnienia, tworzac 46. Kazda para
chromosomow ma przypisany numer, od 1 do 23 (numer 23 to para chromosomaéw ptciowych, XX lub XY). np. zespot
Downa opisuje stan, w ktérym dziecko ma trzy chromosomy 21 zamiast zwyktej pary, wiec jest rowniez znany jako
Trisomia 21.

congenital (kongenitalny) opisujacy stan obecny od urodzenia, niekoniecznie dziedziczny.
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consultant - konsultant to wysoko wykwalifikowany specjalista w danej dziedzinie medycyny, ktory przyjmuje
catkowitg odpowiedzialno$¢ za opieke nad pacjentem.

CRL (crown rump length) —pomiar dziecka od czubka gtowy do jej dotu, uzywany w USG do pomocy w obliczeniu
zaawansowania cigzy.

cyst - cysta to nienaturalna torbiel lub zamkniety otwor zawierajacy ptynna lub pétstata materie. cystic - torbielowy.

cystic hygroma - torbiel na naczyniach limfatycznych, zwykle w okolicy gtowy i szyi. Torbiele te moga mie¢ bardzo
rézng wielko$¢, od matej narosli na szyi do bardzo duzej masy narosli, ktéra moze powaznie utrudniac jedzenie.

deletion - delecja to brak materiatu genetycznego w chromosomie.

diaphragmatic hernia (dyafrematic)- przepuklina przeponowa (dyafrematyczna) czasami okreslana jako
wrodzona przepuklina przeponowa (congenital diaphragmatic hernia - CDH) otwor w przeponie, przez ktory
moze przechodzic jelito. Moze to mie¢ wptyw na rozwoj ptuc dziecka, jedli jelito przechodzi do klatki piersiowej, a
nastepnie uciska na serce i ptuca.

dys- to przedrostek uzywany na poczatku wielu stéw oznaczajacy trudny, nienormalny lub uposledzony, np. dysplazja.
dysplasia (displaysia) — dysplazja to nieprawidtowy rozwoj skory, kosci lub innych tkanek.

fetoscopy - fetoskopia to zabieg wykonywany specjalnym przyrzagdem Swiattowodowym, przepuszczanym przez
brzuch ciezarnej kobiety w celu zbadania dziecka. W razie potrzeby wykonuje sie jg zwykle w 18-20 tygodniu cigzy.

gene - gen to jednostka chromosomu, dzieki ktérej okreslone cechy sa dziedziczone od jednego lub obojga rodzicow.

FL (femur length) - pomiar dtugosci kosci udowej uzywany w badaniu USG, aby pomdéc w obliczeniu
zaawansowania cigzy.

genetic counsellor - doradca genetyczny to pracownik stuzby zdrowia, ktéry specjalizuje sie w doradzaniu rodzicom
na temat dziedzicznych zaburzen oraz prawdopodobienstwa zachorowania lub posiadania dotknietych nimi dzieci. Moze
on réwniez udzieli¢ informacji na temat tego, co moze by¢ dostepne w celu zapobiegania, diagnozowania i zarzadzania
takimi schorzeniami.

gynaecology - ginekologia - w ramach tej dziedziny medycyny przeprowadza sie badania choréb kobiet i dziewczat,
w szczegdlnosci tych, ktére wptywaja na zeniski uktad rozrodczy. gynaecologist — ginekolog.

haem- to przedrostek uzywany na poczatku stow, aby oznaczac krew, np. haemorrhage (krwawienie) haemophilia
(hemofilia — dziedziczne zaburzenie, w ktérym krew krzepnie bardzo powoli).

hereditary - dziedziczny - opisuje sposéb przekazywania cech przez rodziny w obrebie chromosomow
zaptadnianego jajeczka i plemnika.

hydro- przedrostek uzywany na poczatku wielu stéw, aby oznacza¢ wode lub wodnisty ptyn, np. hydrocephalus —
wodogtowie.

hydrocephalus - wodogtowie to nieprawidtowe zwiekszenie ilosci cieczy wodnistej, znanej jako ptyn mézgowo-
rdzeniowy, w komorach mézgu. U niemowlat powoduje to powiekszenie gtowy. Czasami jest to okreslane jako "woda w
mozgu'”.
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hydrops - wodniak to nieprawidtowe nagromadzenie ptynu w tkankach lub jamach ciata hydrops fetalis opisuje ciezki
obrzek, ktéry rozwija sie przed urodzeniem, najczesciej z powodu anemii.

hyp(o)- przedrostek, ktérego uzywa sie na poczatku wielu stow, aby oznacza¢ niedobdr, brak lub maty rozmiar, np.
hypoplasia - hipoplazja. Gdy mowimy o anatomii moze tez oznaczac "pod", np. hypodermic needle — strzykawka
uzywana do wstrzykiwania substancji pod skore.

hypoplasia (hypoplaysia) - hipoplazja to niedorozwdéj danego narzadu lub tkanki.

intra- przedrostek uzywany na poczatku wyrazow, aby oznacza¢ wewnatrz lub w obrebie, np. intrauterine -
wewnatrzmaciczny.

karyotype - kariotyp, badanie wykonuije sie to po badaniu inwazyjnym. W laboratorium wszystkie chromosomy
dziecka sg doktadnie analizowane pod mikroskopem i porzagdkowane w numerowanej kolejnosci. Dzieki temu mozliwe
bedzie wykrycie zaburzert chromosomalnych.

IUGR intrauterine growth retardation - wewnatrzmaciczne opé6znienie wzrostu to stan, ktéry prowadzi do tego,
7e dziecko rodzi sie bardzo mate w stosunku do okresu cigzy.

magnetic resonance imaging (MRI) - rezonans magnetyczny to sposoéb analizy tkanek ciata za pomoca fal
radiowych i pola magnetycznego. Jest szczegdlnie przydatny do badania osrodkowego uktadu nerwowego i uktadu
miesniowo-szkieletowego. Jest to nieinwazyjne narzedzie diagnostyczne i nie wykorzystuje potencjalnie szkodliwego
promieniowania jak w przypadku promieniowania rentgenowskiego.

micro-array - test mikromacierzy to test wykonywany na prébce z CVS (biopsja kosméwki) lub amniopunkcji, ktory
moze by¢ wykorzystany do znalezienia malenkich fragmentéw dodatkowej lub brakujacej informacji genetycznej
(znanych jako warianty liczby kopii lub copy number variants — CNV), ktére s zbyt mate, aby mogty by¢ wykryte przez
tradycyjne kariotypowanie.

microcephaly - mikrocefalia to stan, w ktérym mazg nie jest w petni rozwiniety, a gtowa jest bardzo mata w stosunku
do reszty ciata.

monosomy — monosomia to brak jednego z pary chromosomow.

mosaicism - mozaikowatos¢, gdy nieprawidtowos¢ genetyczna lub chromosomalna wystepuje w niektérych
komorkach ciafa. Proporcja komorek prawidtowych do nieprawidtowych okresli, jak powazny jest stan.

neonate - neonatalny to stowo odnoszace sie do dziecka w pierwszych czterech tygodniach zycia. Neonatal —
neonatalny, neonatologist — neonatolog.

neural tube - cewa nerwowa - struktura w embrionie, z ktérej formuje sie mézg i rdzen kregowy. Defekty cewy
nerwowej (neural tube defects - NTDs) wystepuja, gdy nie rozwija sie ona prawidtowo. Istnieje kilka rodzajow NTD, w
tym rozszczep kregostupa.

neurology - neurologia to gataZ nauki zajmujaca sie strukturg, funkcjonowaniem i chorobami uktadu nerwowego.
neurologist — neurolog.

obstetrics - potoznictwo to gataZ nauki medycznej zajmujaca sie cigza, porodem i okresem okoto szedciu tygodni po
porodzie, kiedy narzady rozrodcze wracaja do zdrowia. Obstetrician — Potoznik.
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olig- (oligo) to przedrostek uzywany na poczatku wyrazéw, by oznaczac niewiele lub za mato, np. oligohydramnios
(patrz nastepny wpis).

oligohydramnios (oligohydramnios) — matowodzie to stan, w ktorym ilos¢ ptynu owodniowego jest niezwykle
mata. Czesto oznacza to, ze wzrost dziecka jest zaburzony.

omphal- (omphalo-) to przedrostek dotyczacy pepka lub pepowiny.

ost- (oste-,0steo-) to przedrostek uzywany na poczatku stow w odniesieniu do kosci, np. osteoporosis — osteoporoza —
utrata tkanki kostnej, powodujaca famliwos¢ kosci.

paediatrics - pediatria to gataZ nauk medycznych dotyczaca zdrowia dziecka. Paediatrician — Pediatra.

perinatal - perinatalny - odnoszacy sie do okresu, ktéry rozpoczyna sie kilka tygodni przed porodem, obejmuje poréd
i kilka tygodni po nim.

-plasia to przyrostek uzywany na koncu wyrazéw, aby oznaczac¢ powstawanie lub rozwdj, np. dysplasia — dysplazja.

poly- to przedrostek uzywany na poczatku wielu stow, aby oznacza¢ wiele; wielokrotnos¢ lub nadmiar, np. polycystic
opisuje liczne torbiele.

polyhydramnios to stan, w ktérym jest zbyt duzo ptynu owodniowego. Moze prowadzi¢ do przedwczesnego porody,
moze tez wskazywac na inne nieprawidtowosci.

postpartum - poporodowy — dotyczacy kilku dni po porodzie.

pulmonary - ptucny - majacy zwigzek z ptucami.

renal - nerkowy — majacy zwigzek z nerkami.

shunt to chirurgicznie wprowadzona rurka, ktéra moze przekierowac krew lub inny ptyn z jednego z kanatéw ciata
dziecka do innego. W niektorych przypadkach wodogtowia mozna zatozy¢ shunt, aby odprowadzi¢ nagromadzony ptyn

mdzgowo-rdzeniowy.

stenosis - stenoza to nieprawidtowe zwezenie przejscia lub otworuy, takiego jak naczynie krwionosne lub zastawka
serca.

syndrome - zesp6t objawow i oznak zgrupowanych razem w celu okreélenia zaburzenia.

translocation - translokacja zdarza sie, gdy dochodzi do przearanzowania, w ktérym fragment jednego chromosomu
zostaje przeniesiony do innego o innej liczbie.

triploidy - triploidia to obecnos¢ petnego dodatkowego zestawu chromosoméw.

trisomy - trisomia to dodanie petnego dodatkowego chromosomu do pary. Down syndrome — zespdt Downa jest
rowniez znany jako trisomia 21, poniewaz istnieje jeden dodatkowy chromosom 21.

ventricle (heart) - komora (serca) to jedna z dwdéch dolnych komdr serca, ktére majg grube, miesniowe sciany. Lewa
komora jest grubsza niz prawa i pompuje krew do aorty; prawa komora pompuje krew do tetnicy ptucne;.
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ventricle (brain) - komora (mdzg) to jedna z czterech jam wypetnionych ptynem w mozgu.
ventriculomegalia — oznacza to, ze komory mdzgu sg powiekszone.

whole genome sequencing - sekwencjonowanie catlego genomu jest to stosunkowo nowy proces, ktéry moze
byc¢ wykonany po CVS lub amniopunkcji w celu zbadania catego kodu genetycznego dziecka. Moze to czasami pomdc
w identyfikacji zmiany genetycznej lub zaburzenia, ktére wyjasniajg anomalie dziecka. Sekwencjonowanie genomow
biologicznych rodzicow dziecka moze pomoc w interpretacji wynikow.

whole exome sequencing - sekwencjonowanie catego eksomu - zamiast catego kodu genetycznego dziecka bada
sie tylko niewielkg cze$¢ zwang "eksomem’”. Eksom zawiera geny, ktére koduja biatka i uwaza sie, ze zawiera wiekszosc
zmian w genach, ktére powoduja rzadkie choroby.

Jesli te informacje wywotaty wszelkie pytania lub watpliwosci, prosimy o kontakt z cztonkiem zespotu infolinii ARC pod
numerem 020 7713 7486 lub info@arc-uk.org.
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B I\NE PRZYDATNE DANE KONTAKTOWE: [

Liczba istniejacych organizacji wsparcia specyficznych dla danego schorzenia jest zbyt duza, aby mozna byto wymieni¢
tu wszystkie. Organizacja Contact and Genetic Alliance UK czesto bedzie w stanie wskaza¢ odpowiednie Zrédfa
wsparcia.

British Association for Counselling and Psychotherapy: www.bacp.co.uk
Contact: dla rodzin z niepetnosprawnymi dzie¢mi www.contact.org.uk

Genetic Alliance UK: organizacja patronacka dla ponad 200 organizacji charytatywnych wspierajacych rodziny
dotkniete chorobami genetycznymi www.geneticalliance.org.uk

NCT: ogdlne wsparcie dla nowych rodzicéw www.nct.org.uk
Sands: wsparcie przy urodzeniu martwego dziecka i $mierci noworodka www.sands.org.uk
Sibs: dla rodzenstwa niepetnosprawnych dzieci i dorostych www.sibs.org.uk

Together for Short Lives: dla dzieci zyjacych w stanie zagrazajacym zyciu lub ograniczajacym zycie
www.togetherforshortlives.org.uk

Ostatni przeglad marzec 2019 .

Nastepny przeglad marzec 2020 r.
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