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WPROWADZENIE

Postep medycyny pozwala na wczesng precyzyjna diagnostyke w okresie
prenatalnym wad wrodzonych, ktére moga by¢ nieme klinicznie i w wybranych
przypadkach moga wymagac interwencji w trakcie ciazy lub zaraz po porodzie;
istnieja takze wady letalne, w przypadku ktérych nie ma szans na przezycie
noworodka (Respondek-Liberska 2001). Postep medyczny stwarza takze czgsto
znaczace problemy psychiczne rodzicé6w dotknigtych niekorzystna diagnoza,
ktérzy staja przed podjgciem dramatycznej decyzji o kontynuacji ciazy
1 przygotowaniu si¢ do Zycia z niepetnosprawnym dzieckiem lub o zakoficzeniu
ciazy. Pomimo tych dylematéw, istotnych zaréwno dla ginekologéw i genetykdw,
jak i rodzicéw, dopiero niedawno wzrosto zainteresowanie psychologicznymi
aspektami diagnostyki prenatalnej (Endres 1990; Sandelowski, Corson Jones
1996; Molnar i in. 1998; Lawson 2001).

Opieka medyczna nie zaczyna si¢ w momencie podj¢cia badai diagnos-
tycznych, poniewaz, jak wykazaly badania (Thornton, Hewison 1995; Figueras
1 in. 1999; Brunger 2000), istotne sa takZze informacje dotyczace dostgpnych
testdw, ich ograniczef i mozliwosci, wskazan do poddania si¢ badaniom oraz
ryzyka choréb genetycznych i wad wrodzonych. Wiedza pomaga podjaé
swiadoma i odpowiedzialna decyzje.

Konsekwencje wykrycia prawdopodobiefistwa wady ptodu sa trudne dla
obu stron uczestniczacych w badaniach (lekarza i pacjentki). Dziatajace tu
mechanizmy psychologiczne prowadza do dyskomfortu w wyrazaniu wspdt-
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czucia przez lekarza i wyjasniajg intensywno$é reakcji przysziej matki
w dramatycznej sytuacji (Sirol 2000). Stosowanie diagnostyki prenatalne]
wymaga uwagi i rozpoznawania psychologicznych aspektéw i potrzeb wyni-
kajacych z niekorzystnego wyniku (Martinius 1986). Pierwsza informacja
o diagnozie przedstawiana rodzicom jest szczegdlnie istotna, poniewaZ moze
wplywaé na zrozumienie wady, sposéb interpretacji kolejnych informacji i ich
poszukiwanie, poczatkowe strategie radzenia sobie i podjgcie pdZniejszych
decyzji (Stein, red. 2001).

Sposéb, w jaki wiadomo$¢ o stwierdzonej lub przypuszczalnej wadzie
ptodu jest komunikowana, moze by¢é wazny dla zredukowania poczatkowego
stresu. Przyszli rodzice doceniaja przekazanie jej w sposéb wrazliwy, bez
pospiechu i podczas osobistego spotkania zapewniajacego dyskrecje i prywat-
no$¢ (Chitty, Barnes 1996; Stein, red. 2001). Lekarze muszg postgpowal ze
szczegdlng delikatno$cia i kompetencja, biorac pod uwage obawy matek
o stan ich nienarodzonego dziecka. Przekazywana informacja musi by¢
wywazona, jasna i zrozumiata dla rodzicéw oraz zawiera¢ aktualne dane
dotyczace przyczyn, prognoz i konsekwencji wykrytej choroby (Molnar i in.
1998; Stein, red. 2001).

Poza Igkiem, diagnoza czgsto wywoluje u przyszltych rodzicéw inne silne
reakcje emocjonalne, takie jak smutek, rozpacz, bezsilno$é, frustracja zwigzana
z wlasng (lub specjalistéw) niemoznosScia naprawy sytuacji, zto$¢ (,.dlaczego
ja?”’), zaprzeczanie i niedowierzanie (Stein, red. 2001).

Informacje, jakie daja testy prenatalne, moga by¢ obszerne, ale wyboér
rodzic6w w odpowiedzi na wynik testu pozostaje ograniczony. Po zastosowaniu
baterii testéw rodzice sa konfrontowani z diagnoza wady i moga wybierad
pomigdzy kontynuacja lub terminacja cigzy (Chandler, Smith 1998). Obie
opcje powinny by¢ dokladnie przedyskutowane z zaznaczeniem, Ze réZne
decyzje sa wlasciwe w zaleznos$ci od oséb i1 sytuacji oraz ze decyzja nie
musi by¢ natychmiastowa (Chitty, Barnes 1996; Molnar i in. 1998). Na
ostateczng decyzje rodzicéw wptywa wiele czynnikéw osobistych, rodzinnych,
kulturowych. Do istotnych naleza postawy, takie jak optymizm czy pesymizm,
religijno$§¢ 1 przekonania moralne, wyksztalcenie i warunki ekonomiczne
(Evers-Kiebooms i in. 1993, za: Lawson 2001; Molnar i in. 1998; Tedgard
1998; Stein, red. 2001). Nie bez znaczenia jest przewidywanie ograniczef
1 obcigzen zwigzanych z wychowywaniem dziecka niepelnosprawnego (Brookes
2001; Lawson 2001, Stein, red. 2001). Wigkszo$§¢ par juz przed zgloszeniem
si¢ na badania prenatalne decyduje, czy usuna ciazg w przypadku pozytywnego
(niekorzystnego) wyniku (Molnar i in. 1998).

Wezesna diagnoza wad plodu ma pozytywne skutki dla rodzicéw. Po
przejsciowym wstrzasie i silnej reakcji emocjonalnej nastepuje zwykle akceptacja
faktow i stabilizacja (Martinius 1986). Na tym etapie bardzo istotna jest
wymiana informacji, zachecanie rodzicéw do zadawania pytan, wystuchanie
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ich watpliwoséci i obaw bez konieczno$ci dawania definitywnych odpowiedzi
tam, gdzie nie jest to mozliwe, uszanowanie ich uczué. Rodzice jednoglo$nie
doceniali bycie przygotowanym na wynik ciazy (Chitty, Barnes 1996; San-
delowski, Corson Jones 1996; Stein, red. 2001).

Z przedstawionego przegladu literatury na temat psychologicznych aspek-
tow diagnostyki prenatalnej wynika — podkres§lana przez badaczy — istotnosé
czynnikéw psychicznych i emocjonalnych, ktére wplywaja na reakcje i decy-
zje rodzicow na kazdym etapie procesu diagnostycznego, poczawszy od
decyzji o poddaniu si¢ badaniom, poprzez same badania, oczekiwanie na
rezultaty i podejmowanie decyzji, co do kontynuacji lub przerwania ciazy,
az po urodzenie dziecka niepelnosprawnego lub radzenie sobie z traumatycz-
nym do$wiadczeniem aborcji. Opieka psychologa czy psychoterapeuty mogta-
by poméc calemu zespolowi medycznemu w wypracowaniu podejscia uwzglg-
dniajacego przezycia i potrzeby emocjonalne i psychologiczne, a rodzicom
w przystosowaniu si¢ do zaistniatej sytuacji i radzeniu sobie z trudnymi
decyzjami i do$wiadczeniami.

CEL BADAN

Badania mialy na celu poznanie przezy¢, sposobéw radzenia sobie i subiek-
tywnie postrzeganego wsparcia cigzarnych, u ktérych wykryto i zdiagnozowano
wady ptodu. Pacjentki, z réznych osrodkéw w Polsce, kierowane byly do
Zaktadu Diagnostyki i Profilaktyki Wad Wrodzonych Instytutu Centrum Zdrowia
Matki Polki (ZDiPWW ICZMP) w Lodzi celem ostatecznej diagnostyki
prenatalnej i zaplanowania dalszego postgpowania medycznego. Przeprowadzone
badania mialy charakter wstgpnych badan pilotazowych.

Ostatecznym celem badan jest przygotowanie zalozeh i przebiegu interwencji
psychologicznej i roli psychologa w wielospecjalistycznym zespole medycznym
zajmujacym si¢ ciezarng i ptodem z wada wrodzona.

GRUPA BADANA

W badaniu wzigto udzial 25 pacjentek. Czterech pacjentek nie uwzgledniono
w analizie ze wzgledu na szczegdlna sytuacje (np. spotkanie odbylo si¢ juz
po zgonie plodu).

Srednia wieku pacjentek wynosita 27 lat, dla 11 (z 21) byla to pierwsza
cigza. W 14 przypadkach ciaz¢ zakwalifikowano jako niskiego ryzyka,
w pozostalych 7 — jako cigze wysokiego ryzyka ze wzgledu na wiek matki
(powyzej 35 roku zycia) lub zla przeszto$¢ poloznicza (np. poronienia).
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13 na 21 pacjentek deklarowalo, Ze ciaza byla planowana, 8 — nieplanowana,
ale akceptowana. § pacjentek mialo juz co najmniej jedno dziecko. 5 pacjentek
bralo pod uwagg przedwczesne zakonczenie cigZy.

Wéréd 21 pacjentek bylo 17 mezatek i 4 kobiety pozostajace w stalych
zwiazkach nieformalnych. 6 kobiet mialo wyksztalcenie wyzsze, 11 — $rednie
i 4 — zawodowe.

NARZEDZIA BADAWCZE

Jako narzedzia badawcze wykorzystano rozmowe¢ psychologiczng (ok. 45
minut) oraz ankietg—kwestionariusz. W badaniu potaczono jakoSciowa analizg
przypadkéw 1 iloSciowe analizy danych.

Pacjentkom proponowano konsultacje psychologiczna po przekazaniu im
informacji o diagnozie lub kilka dni péZniej. Do zalozen rozmowy nalezato:

— udzielenie emocjonalnego wsparcia,

— pozwolenie na wyrazenie i odreagowanie emocji,

— sprawdzenie Zrodel wsparcia (partner, rodzina, przyjaciele),

— sprawdzenie sposobdéw radzenia sobie pacjentki i jej partnera oraz wpltywu
sytuacji na ich wzajemne relacje,

— sprawdzenie wiedzy pacjentki na temat zdiagnozowanej wady i tego,
na ile poszukuje takich informacji,

— zbadanie satysfakcji z kontaktéw z lekarzami i personelem pomocniczym,

— planowanie przyszloSci, przygotowanie na rézne scenariusze wydarzef.

Pod koniec rozmowy pacjentki byly proszone o wypelnienie specjalnie
skonstruowanej w tym celu ankiety—kwestionariusza zwierajacej pytania
dotyczace:

a) cze$é ankietowa:

— danych demograficznych (wiek, wyksztalcenie, stan cywilny, liczba dzieci,
planowanie ciazy);

b) cze$é kwestionariuszowa:

— emocji przezywanych od czasu diagnozy (wybranych na podstawie
literatury przedmiotu) oznaczanych na 4-stopniowej skali (od 1 — nie do 4 — tak);

— czestoSci wystepowania somatycznych objawdw towarzyszacych diagnozie
i my$leniu o niej oznaczanych na 4-stopniowej skali (od 1 — nigdy, do
4 — czesto);

— poszukiwania informacji, obaw dotyczacych przysziosci i subiektywnie
postrzeganego wsparcia w postaci twierdzen, do ktérych badane ustosun-
kowywaly si¢ na 4-stopniowej skali (od 1 — zdecydowanie nie zgadzam sig,
do 4 — zdecydowanie zgadzam sig).



Tabela 1

Istotnoéé roznic w czgstodei do§wiadezania emocji

Nadz. Smut. Lek Bezs. | Nap/Zden. | Rozp. | Przeraz. | Rozcez Z1osé Poc.zucie Spokdj
Emocje ($rednia) (3.62) (3.52) (34%) (3.3%) (3.3%) (3.09) (2,95) (2,66) 2.19) (\;/13/) (1,90
Nadzieja (3,62) X 0,09 0,14 0,24 0,24 0,52 0,67* 0,95* 1.43* 1.48* 1,71*
Smutek (3,52) X 0,048 0,14 0,14 043 0,57* 0,86* 1,33* 1,38* 1,62%*
Lek (348) X 0,09 0,09 0,38 0,52* 0,81* 1,29% 1,33* 1.57*
Bezsilnosé (3.38) X 0,00 0,28 043 0,71* 1,19* 1.24%* 1,48*
Napigcie i Zdener. (3.38) X 0,29 043 0,71* 1,19* 1,24%* 1,48*
Rozpacz (3.09) X 0,14 043 0,90* 0,95* 1,19%*
Przerazenie (2,95) X 0,29 0,76* 0,81* 1,05%*
Rozczarowanie (2,66) X 0,48 0,52 0,76
Z108¢ (2,19) X 0,048 0,29
Poczucie winy (2,14) X 0,24
Spokéj (1,90) X

* Réznice istotne na poziomie p<0,05.
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PREZENTACJA WYNIKOW

Do$wiadczane emocje

W celu sprawdzenia statystycznej istotno$ci réznic pomigdzy Srednimi
nasileniami do$wiadczanych emocji zastosowano test ¢ dla prob zaleznych
(tab. 1). Réznice okazaly sig¢ istotne dla poszczegdlnych par emocji (w ktoérych
pierwsza oznacza istotnie czg¢Sciej do§wiadczang). Nadzieja byla istotnie czgsciej
doswiadczana niZz przeraZzenie, rozczarowanie, zlo$¢, poczucie winy i spokdj.
Smutek byl istotnie czesciej doSwiadczany niZz przeraZenie, rozczarowanie,
zto§é, poczucie winy, spokéj. Lek wystepowal istotnie czgsciej niZ przeraZenie,
rozczarowanie, zlo$¢, poczucie winy i spokdj. Bezsilno$é pojawiala si¢ istotnie
czedciej niz rozczarowanie, zlo§é, poczucie winy oraz spokdj. Napigcie
i zdenerwowanie odczuwane bylo istotnie czgdciej niz — rozczarowanie, zlosc,
poczucie winy, spokdj. Rozpacz byla istotnie czgsciej do§wiadczana niz ztosé,
poczucie winy, spokéj. Przerazenie towarzyszylo badanym czgsciej niz ziosé,
poczucie winy i spokdj. Pozostate r6znice okazaly si¢ nieistotne statystycznie.

Do$wiadczane objawy somatyczne

W celu sprawdzenia istotnosci réznic pomigdzy Srednimi czgstosciami
doswiadczania objawdéw somatycznych zastosowano test ¢ dla préb zaleznych.
Jak wynika z tab. 2, badane do$wiadczaly jedynie bezsennosci istotnie czgsciej
niz mdlosci 1 boléw zZotadka oraz skarzyly si¢ na brak apetytu istotnie czgsciej
niz na mdlosci. Ogdlnie uczestniczki badania do$¢ rzadko odczuwaly objawy
somatyczne zwiazane z trudng sytuacja dlugotrwalego kryzysu, bez mozliwosci
wplywu na jego wynik.

Tabela 2
Istotnoéé réznic w czgstodei doswiadezanych objawdédw somatycznych
L, Brak Bole L. Bole Mdtosci
. . . Bezsenno$é Dusznoéei . . .
Objawy (§rednia) 2.14) apetytu glowy (1.76) zoladka |i wymioty
’ (2,05) 2,00 ’ (1.48) (1.48)

1 2 3 4 5 6 7
Bezsennoé¢ (2,14) X 0,09 0,14 0,38 0,67* 0,67*
Brak apetytu (2,05) X 0,05 0,29 0,57 0,57*
Béle gtowy (2,00) X 0,24 0,52 0,52
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Tabela 2 (cd.)

1 2 3 4 5 6 7
Dusznosci (1,76) X 0,29 0,29
Béle zotadka (1,48) X 0

Mdloéei i wymioty
(1.48) X

* Roéznice istotne na poziomie p<0,05.

Postrzegane wsparcie, poszukiwanie informacji,
obawy dotyczace przyszlosci

Zaprezentowane wyniki (tab. 3) dotyczace subiektywnie postrzeganego
wsparcia (tw. 2, 3 1 7) wskazuja, Ze pacjentki maja szczegdlne oparcie
w partnerze i rodzinie. Niestety zdecydowanie mniej pacjentek otrzymywato
wsparcie od lekarzy (tw. 7).

Tabela 3

Twierdzenia dotyczace wsparcia, poszukiwania informacji i obaw zwigzanych z przy-

sztodcia
Twierdzenie Srednia
1. Obawiam si¢ o zycie i zdrowie mojego dziecka 3,95
2. Mdj partner bardzo mnie wspiera 3,86
3. Moja rodzina bardzo mnie wspiera 3,86
4. Poszukuje¢ informacji na temat zdiagnozowanej wady plodu 3,14
5. Obawiam si¢ posiadania dziecka z wada 3,09
6. Martwi¢ si¢, ze sobie nie poradzg 2,95
7. Otrzymatam duza pomoc od personelu medycznego 2,81
8. Trudno mi uwierzyé, ze moglo mnie to spotkaé 2,76
9. Obwiniam innych o to, co si¢ stalo 1,24
10. Zaluj@, 7ze zdecydowalam si¢ na badania 1,09

Pacjentki poszukuja informacji na temat zdiagnozowanej wady, pytaja lekarzy
i chciatyby poznaé przyczyny, rokowania, dostgpne mozliwosci interwencji
oraz plany dziatan, jakie lekarze zamierzaja podjaé.

Pacjentkom towarzyszg silne obawy o Zycie i zdrowie ich nienarodzonego
dziecka (tw. 1), ale nieco mniej boja si¢ trudnosci zwigzanych z urodzeniem,
opicka 1 wychowywaniem chorego dziecka (tw. 5) oraz o swoje mozliwosci
poradzenia sobie (tw. 6).
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Wigkszosci pacjentek trudno jest pogodzié si¢ z zaistnialg sytuacja (tw. 8),
ale nie obwiniaja innych o to, co si¢ stalo (tw. 9) i nie Zaluja, Ze zdecydowaly
si¢ na badania prenatalne (tw. 10).

DYSKUSJA WYNIKOW

Przeprowadzone badania mialy na celu rozpoznanie przezy¢é i potrzeb
kobiet cigzarnych w sytuacji niezwykle dramatycznego kryzysu, na ktérego
rozwiazanie nie maja wplywu.

Mimo do$wiadczanego smutku, lgku, bezsilnos$ci oraz napiecia i zdener-
wowania (ktére towarzyszyly wlasciwie wszystkim badanym pacjentkom),
kobiety twierdzily, Zze wciaZz majq nadziej¢ na pozytywne rozwiazanie sytuaciji.
Jezeli nawet otrzymaly jednoznaczng diagnoze wady letalnej (Smiertelnej), to
zwykle mialy nadzieje, ze w kolejnej ciazy wszystko ulozy si¢ szczgSliwie
(dane na podstawie rozméw). Mozliwe jest, Ze byla to nadzieja na poziomie
poznawczym bardziej niz emocjonalnym, spetniajaca funkcje obronng. Te whasnie
pacjentki rozwazaty mozliwo$¢ zakonczenia obecnej ciazy.

Najintensywniejsze emocje towarzyszyly zwykle momentowi pierwszego
podejrzenia wady; stopniowo pacjentki oswajaly si¢ z sytuacja. Najsilniejsze
obawy dotyczyly zdrowia i Zycia dziecka, mniejsze — wychowywania dziecka
chorego i wlasnych mozliwosci poradzenia sobie (tab. 3).

Pacjentki nie miatly zwykle poczucia winy (tab. 1), ani nie obwinialy
innych o to, co si¢ stalo (tab. 3), jednak w rozmowach czegsto pojawialy si¢
zdania $wiadczace o poczuciu krzywdy: ,czym sobie na to zashizytam?”’
.inne kobiety pala, pija, nie dbaja o siebie, a maja zdrowe dzieci’’. Wielu
trudno bylo uwierzyé, ze moglo je to spotkac (tab. 3).

Badane kobiety rzadko do$wiadczaly somatycznych objawéw stresu zwia-
zanego z diagnoza wady wrodzonej lub genetycznej (tab. 2). Istotnie czgSciej
pojawiala si¢ jedynie bezsenno$¢ i brak apetytu. Moze to $§wiadczyé o tym,
7e swobodnie wyrazaly swoje emocje przynajmniej w kontakcie z partnerem,
rodzing i otrzymywaly od nich wsparcie emocjonalne. Mozliwe tez, zZe
znajdowaly inne sposoby na wyrazenie i rozladowanie energii zwiazanej
z silnymi emocjami.

Pacjentki deklarowaly, zZe otrzymuja duze wsparcie od swoich mgzéw
1 partneréw, ktérzy wedlug nich (dane z rozmdéw) lepiej niz one radzili sobie
z sytuacja problemowsa. Niestety czgsto wreez skarzyly si¢ na lekarzy z oddzialu
potozniczego i1 przedmiotowe traktowanie przez nich pacjentek. Mialy tez
trudnosci z otrzymaniem jasnych zrozumiatych i petnych informacji o diagnozie,
mimo, ze wigkszo$¢ z nich zdecydowanie takich informacji potrzebowata (tab.
3). Z relacji lekarzy wynika jednak (informacje ustne od lekarzy z ZDiPWW
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ICZMP), ze pacjentki czgsto sg w stanie tak silnego napigcia emocjonalnego
w momencie przekazywania im diagnozy, Ze nie sa w stanie w pelni przyswoié
przekazywanych im informacji.

Coraz wigcej kobiet ma $wiadomo$¢, czym sa badania prenatalne, czemu
stuza 1 jakie daja mozliwosci interwencji, czgsto nawet w trakcie ciazy.
Dlatego nie Zalowaly one, Ze poddaly si¢ badaniom (tab. 3), dzigki temu
mogly przygotowaé si¢ cho¢ troch¢ na chorobe lub na $mier¢ dziecka. Wynik
ten znajduje potwierdzenie w literaturze (Martinius 1986).

Zaprezentowane wyniki badan wskazuja, jak silne sa emocjonalne reakcje
kobiet na sytuacje kryzysu. Rzucaja tez nieco Swiatta na potrzeby kobiet,
doswiadczane przez nich wsparcie i poszukiwanie informacji na temat
zdiagnozowanej wady plodu. Do zrealizowania ostatecznego celu badan, jakim
jest sformutowanie zasad interwencji psychologicznej, konieczne sa jednak
dalsze szersze badania, obejmujace wigksza grupg pacjentek.

Podzigkowania dla pracownikéw Zakladu Diagnostyki i Profilaktyki Wad Wrodzonych ICZMP
za umozliwienie przeprowadzenia badafi.
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MALGORZATA LEDWON

PSYCHOLOGICAL ASPECTS OF CONGENITAL MALFORMATIONS’
PRENATAL DIAGNOSIS

Recent development of medicine allows early intervention during pregnancy or just after
delivery in many types of detected congenital malformations. Frequently these tests are followed
by significant psychological problems of parents experiencing the unfavourable diagnosis. They
have to face a necessity of making a dramatic decision to continue their pregnancy and prepare
themselves to living with a handicapped child or to terminate.

The aim of conducted research was to recognize experiences, ways of coping and subjectively
perceived support of women (21, at the average age of 27), who were found out to be expecting
a child with congenital malformation. The pregnant patients, from different medical centres in
Poland, were referred to the Department for Diagnosis and Prevention of Congenital Malformations
at the Research Institute Polish Mother’s Memorial Hospital in 1.6dZ for the final diagnosis and
to have further medical treatment planned.

The applied research methods were: psychological conversation and the questionnaire prepared
especially for that purpose.

The main aim of research is to find principles of psychological intervention and the role of
psychologist in the multidisciplinary medical team taking care of pregnant woman and child with
congenital malformation.
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