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Wprowadzenie

Wspdlczesne medyczne mozliwosci diagnostyczne sg zaawansowane. Diagnosty-
ka prenatalna umozliwia wykrycie zaburzen w rozwoju ptodu na bardzo wcze-
snym etapie cigzy. Medycyna perinatalna (okolourodzeniowa), zwana niekiedy
medycyng matczyno-ptodowy (dla podkreslenia znaczenia obydwu podmiotow),
to dynamicznie rozwijajaca si¢ dziedzina. Opieka perinatalna okreslana jest jako
opieka ciagla, obejmujaca okres przedkoncepcyjny, okres cigzy, przedporodowy,
srédporodowy, poporodowy oraz czas zycia noworodka i niemowlecia do mo-
mentu ukonczenia pierwszego roku zycia. Wedlug Zarzagdu Gléwnego Polskiego
Towarzystwa Ginekologicznego rozwdj diagnostyki prenatalnej i opieki perinatal-
nej jest jednym z szesciu priorytetowych obszaréw w zakresie dziatania na rzecz
poprawy jakosci zycia ludnosci*.

Wydaje sie, ze wartg podkreslenia cechg charakterystyczng diagnostyki pre-
natalnej jest dysproporcja pomigdzy mozliwosciami diagnostycznymi a mozli-
wosciami terapeutycznymi. Niestety, diagnostyka prenatalna ma charakter pro-
filaktyki wtérnej (zaburzenie juz zaistnialo, nie jest mozliwe calkowite usuniecie
problemu, a zapobieganie jego konsekwencjom polega na wczesnym wykryciu
i uzyciu dostepnej terapii). Dostepne metody leczenia istniejacej juz wady (terapia
wewngtrzmaciczna plodu) sg ograniczone, jednak zawsze mozliwe jest dokladne
monitorowanie cigzy tzw. wysokiego ryzyka, polaczone z wyborem najwlasciwszej
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drogi porodu, skierowanie ci¢zarnej do osrodka o wysokim stopniu referencji lub
wyspecjalizowanego w leczeniu istniejacego schorzenia, dokladna diagnostyka
schorzenia (np. oznaczenie kariotypu plodu w celu odstgpienia od uporczywej
terapii), otoczenie rodzicow opieka psychologiczng, wdrozenie procedur porad-
nictwa genetycznego.

Jedng z praktyk medycznych wdrazanych w przypadku istnienia u ptodu ciez-
kiej, nieuleczalnej wady wrodzonej jest przedwczesne ukonczenie cigzy (termina-
cja cigzy) (Peller i in. 2004; Palomaki i in. 1996). Terminacja cigzy to procedura
medyczna, polegajaca zwykle na farmakologicznej lub innego rodzaju indukgcji
poronienia lub porodu przedwczesnego, wynikajaca z podjetej przez cigzarng de-
cyzji, by przerwac cigze obcigzong kwalifikujagcymi do zabiegu anomaliami (we-
dlug obowigzujacego prawodawstwa).

Informacja o wykrytej wadzie ptodu stanowi traumatyczne doswiadczenie dla
przyszlej matki. W przypadku wad rozwojowych u dzieci zywo urodzonych u jednej
trzeciej tej grupy dzieci skutki wad bedg trwaly cale zycie, na 0ogdt w postaci znacznej
niepelnosprawnosci fizycznej, a nierzadko takze intelektualnej. Stwierdzenie cigz-
kiej, nieuleczalnej wady wrodzonej u plodu jest odbierane przez rodzicéw na réwni
z informacja o $mierci wewnatrzmacicznej (Kornas-Biela 2006).

Terminacja cigzy w polskim systemie opieki perinatalnej

Realizacja diagnostyki prenatalnej jest w Polsce regulowana ustawowo. Odniesie-
nia do diagnostyki przedurodzeniowej znajduja si¢ w Kodeksie Karnym (Art. 23b:
Dopuszcza si¢ badania przedurodzeniowe niezwigkszajace wyraznie ryzyka po-
ronienia, w przypadku, gdy: dziecko poczete nalezy do rodziny obcigzonej gene-
tycznie, istnieje podejrzenie wystepowania choroby genetycznej mozliwej do wy-
leczenia, zaleczenia badz ograniczenia jej skutkéw w okresie ptodowym, istnieje
podejrzenie ciezkiego uszkodzenia ptodu); Kodeksie Etyki Lekarskiej (Art. 38:
Lekarz ma obowigzek zapoznac pacjentéw nalezacych do grupy zwigkszonego ry-
zyka z mozliwo$ciami diagnostycznymi i terapeutycznymi wspolczesnej genetyki
lekarskiej, w tym diagnostyki przedurodzeniowej. Przekazujac powyzsze informa-
cje, lekarz ma obowiagzek poinformowac zainteresowanych o ryzyku zwigzanym
z przeprowadzeniem badan przedurodzeniowych) oraz w Ustawie o planowaniu
rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania
cigzy z 1993 roku (Dz. U. Nr 17, poz. 78). Dokument ten wprowadzil prawne
regulacje dotyczgce przerywania cigzy do polskiej praktyki medycznej. Do tego
czasu przerywanie cigzy bylo szeroko dostepne, co wizualizujg liczby w tabeli 1,
a dostep do tego typu procedur regulowata Ustawa z dnia 27 kwietnia 1956 roku
o warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy (Dz. U. Nr 12, poz. 61), ktora
dopuszczala przerywanie cigzy w przypadku deklaracji, ze cigzarna jest w zlej sy-
tuacji socjoekonomiczne;j.
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Abortion In Threat for mothars Dizcasa Pragnancyrasulting from Natural
general health and ife of concalwed chid ﬂ_:‘lll‘.lﬂlﬂ miscardages

1988 105333 £9,076
1969 82,137 59,549
1990 29417 CO454
1991 F0ATE CL.992
1992 11,640 £1.802
1993 7T 736 a2 9 3,057
1994 TE2 689 74 19 46,970
1995 LLo £19 13 7 45,300
1996 495 457 40 & 45054
1997 2047 409 107 7 44,185
1998 110 211 44 £3 43959
1999 151 aq Lo 1 41,568
2000 128 81 LL 2 41,007
2001 124 63 £ 3 40,589
2002 159 71 B2 ] 41,707
2003 174 £9 112 3 42,281
2004 192 62 128 3 42,182

Tabela 1. Dane dotyczace liczby aborcji w Polsce, w latach 1988-2004.
Zrédlo: Sprawozdania Rady Ministréw na temat wykonania Ustawy z dnia 7 stycznia 1993 roku
o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy
oraz o skutkach jej stosowania za poszczegélne lata.

W Ustawie o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach do-
puszczalnosci przerywania cigzy (Dz. U. z dnia 1 marca 1993 r.) zamieszczono
zapisy ograniczajace dostep do procedur przerywania cigzy i regulujace dostep
do badan przedurodzeniowych:

Art. 2: Organy administracji rzadowej oraz samorzadu terytorialnego musza
zapewni¢ swobodny dostep do informacji i badan prenatalnych, szczegélnie
wtedy, gdy istnieje ryzyko badz podejrzenie wystapienia wady genetycznej
lub rozwojowej plodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej zyciu plodu.

Art. 4a: Przerwanie cigzy moze by¢ dokonane wyltacznie przez lekarza, w przy-
padku gdy: cigza stanowi zagrozenie dla zycia lub zdrowia kobiety cigzar-
nej, badania prenatalne lub inne przestanki medyczne wskazuja na duze
prawdopodobienstwo ci¢zkiego i nieodwracalnego uposledzenia plodu
albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu (do chwili osiagniecia
przez ptdd zdolnoscido samodzielnego zycia poza organizmem kobiety cie-
zarnej — termin nieprecyzyjny - przyp. A.M.), gdy zachodzi uzasadnione
podejrzenie, ze cigza powstata w wyniku przestepstwa (aborcja dopuszczal-
na do dwunastego tygodnia cigzy).

Ustawa ta zwalniata lekarza z odpowiedzialnosci karnej, gdy spowoduje on §mier¢
plodu, u ktérego badania prenatalne wskazuja na cigzkie i nieodwracalne uszko-
dzenia. Od 1996 roku mozliwe bylo przerwanie cigzy po zlozeniu o$wiadczenia
o trudnej sytuacji zyciowej. Jednak w roku 1997 ustawodawca wycofat si¢ z tego
zapisu (Dz. U. z 1997 r. Nr 157, poz. 1040). Aktualnie regulacje stanowig, ze abor-
cja jest w Polsce zakazana, z wyjatkiem trzech wymienionych powyzej okoliczno-
$ci. Warto zwroci¢ uwage na fakt, ze ustawodawca nigdzie nie precyzuje, co znaczy
~ciezkie i nieodwracalne uposledzenie ptodu albo nieuleczalna choroba zagra-
zajaca jego zyciu”. Zostawiono tutaj duzg mozliwos¢ interpretacji lekarzom oraz
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rodzicom - czy zesp6t Downa, najczesciej diagnozowana abberacja chromosomo-
wa, zalicza si¢ do tego rodzaju schorzen? Niektdre osrodki w Polsce odpowiadaja,
ze ,tak’, inne, ze ,nie” i w przypadku, gdy trisomii dwudziestego pierwszego chro-
mosomu nie towarzysza zmiany strukturalne, np. letalne, odmawiaja terminacji.

Opisana powyzej trzytorowo$¢ funkcjonujgcej w Polsce opieki prenatalnej
stawia kobiete i jej rodzine w obliczu wyboru, podjecia decyzji, ktora najczesciej
charakteryzowana jest przez zainteresowanych jako ,,najtrudniejsza w dotychcza-
sowym zyciu”. Szereg aspektéw, opisywanych jako czynniki obiektywne, charak-
teryzujace warunki zycia spolecznosci, w ktdrej egzystuje kobieta, i subiektywne,
obejmujace oceng Zycia i poszczegdlnych jego aspektéw, doswiadczane indywidu-
alnie wydarzenia stresowe oraz problemy z adaptacjg psychiczng, system wartosci
i inne cechy osobowosci warunkujace postawe wobec zycia, aktywnos$¢ zyciowa
i zdolnos¢ przystosowania si¢ do zmiany spolecznej, maja bezposredni wplyw
na decyzje cigzarnej — urodzenie dziecka badz przerwanie cigzy (Cote-Arsenault
1999; Irving 1995; Langford 2001; Kornas-Biela 2006).

Realizacja opieki prenatalnej nad specyficzng grupg kobiet, ktdrg sg cigzarne
ze zdiagnozowang ci¢zka, nieuleczalng wadg rozwojowa plodu, wymaga nie tyl-
ko wiedzy specjalistycznej dotyczacej procedur medycznych, najnowszych osig-
gniec terapeutycznych i mozliwos$¢ wdrazania ich na gruncie lokalnym. Problem
wad rozwojowych jest powazny, pochodzi z pogranicza wielu dyscyplin nauko-
wych - mozna rozpatrywaé go w aspekcie medycznym, spolecznym, etycznym
i prawnym. Opiekujacy sie kobieta towarzysza, asystuja w podjeciu dramatycznej
decyzji. Konieczno$¢ jej podjecia moze prowadzi¢ do dezorganizacji zachowania:
nieskuteczne staja si¢ dotychczasowe sposoby radzenia sobie z wyzwaniami, za-
famuje si¢ wiara w przewidywalno$¢ otaczajacego $wiata, wypracowana strategia
obronna (Kornas-Biela 2006; Mitchell 2004; Matthews 1990).

Decyzja o kontynuowaniu cigzy ma dlugoterminowe skutki dla wielu pdzniej-
szych aspektéw zycia kobiety i jej rodziny. Z kolei decyzja o przerwaniu cigzy
rodzi poczucie winy z powodu decyzji o Smierci wlasnego dziecka, traumatyczne
oczekiwanie na zakonczenie procedury indukcji poronienia/ porodu - skurcze
i porod (Bryant 2005; Irving 1995; Preis i in. 2004).

Uzyskanie wyniku badania prenatalnego, potwierdzajacego istnienie wady
letalnej u plodu, powoduje zaistnienie rozdzwieku pomiedzy dotychczasowymi
wyobrazeniami na temat dziecka a stwierdzonym faktem. Czesto diagnozie towa-
rzyszy informacja o spodziewanej $mierci wewngtrzmacicznej badz matej szansie
na przezycie po urodzeniu.

Doniesienia dotyczace postgpowania po stwierdzeniu u ptodu cigzkiej, nie-
uleczalnej wady rozwojowej wskazuja, ze w takiej sytuacji statystycznie czesciej
kobiety decyduja sie na przerwanie cigzy niz na jej kontynuacje (Peller i in. 2004).
Dane takie odnotowuja nawet kraje,w ktérych dostepnos¢ do procedur zwia-
zanych z aborcjg jest znacznie ograniczona, np.: Argentyna, Urugwaj, Irlandia
(Irving 1995; Quadrelliiin. 2007). Relacje z polskich osrodkéw réwniez wskazuja,
ze w przypadku przeprowadzenia pelnej diagnostyki kobiety czesciej decyduja sie
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na przerwanie cigzy. Gléwnymi czynnikami, majacymi wplyw na podjecie decyzji
przez same zainteresowane kobiety, s3: rodzaj zdiagnozowanej wady oraz zaawan-
sowanie cigzy w chwili jej stwierdzenia. W Polsce jedynym oficjalnym Zrédiem
danych na temat ogdlnej liczby aborcji, w tym liczby przerwanych ciaz w wyniku
diagnozy prenatalnej, s3 coroczne sprawozdania Rady Ministrow na temat re-
alizacji Ustawy o ochronie zycia ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci prze-
rywania cigzy.

Tabela 2. Liczba stwierdzonych patologii ptodu i liczba wykonanych terminacji
z tego powodu w Polsce, w latach 2003-2009.

Liczba wykonanych terminacji

Liczba stwierdzonych . - ..
z powodu stwierdzonej patologii

Lp. Rok

patologii plodu plodu
1. 2003 165 112 (67%)
2. 2004 242 128 (52%)
3. 2005 481 168 (34%)
4. 2006 707 246 (34%)
5. 2007 460 282 (61%)
6. 2008 554 467 (84%)
7. 2009 750 510 (68%)

Zrédlo: Opracowanie wlasne na podstawie tekstow Sprawozdani Rady Ministréw na temat
wykonania Ustawy z dnia 7 stycznia 1993 roku o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego
i warunkach dopuszczalno$ci przerywania cigzy oraz o skutkach jej stosowania za poszczegélne lata.

Odsetek liczby wykonanych terminacji cigz w grupie po potwierdzeniu ist-
nienia patologii ptodu kwalifikujgcej do tej procedury waha si¢ w granicach 84%
(2008 rok) - 34% (2006 rok). Warto zaznaczy¢, ze interpretacja tych danych po-
winna by¢ poprzedzona rozwazeniem, co tak naprawde pokazujg dane na temat
liczby przerwanych cigz po stwierdzeniu u ptodu cigzkiej, nieuleczalnej wady wro-
dzonej. Kryje si¢ tutaj ogromna ilos¢ réznicujgcych czynnikdw, wiaczajac sposob
proponowania testéw diagnostycznych i to, komu sg one oferowane. Wskazniki
te rowniez beda odzwierciedleniem systeméw wartosci kobiet poddajacych sie te-
stom oraz osob, ktdre udzielaja im konsultacji. Zatem: niskie wskazniki terminacji
cigz mogg wskazywac na fakt, ze przed podjeciem decyzji o poddaniu si¢ badaniu
prenatalnemu kobieta zostala skonsultowana w taki sposdb, ze nie udzielono jej
informacji o mozliwosci skorzystania z niekaralnosci aborcji w przypadku stwier-
dzenia nieprawidlowosci, co zaowocowalo odmowg testu. Z drugiej strony, mo-
zemy wysokie wskazniki interpretowac inaczej: pacjentka zostata skonsultowana
w taki sposob, ze polozono nacisk na poddanie si¢ terminacji w przypadku stwier-
dzenia nieprawidlowo$ci. Tak wiec na podstawie samych tylko wskaznikow liczby
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wykonanych terminacji w przypadku potwierdzenia u ptodu ciezkiej, nieuleczal-
nej wady wrodzonej trudno jest podsumowac calo$¢ zagadnienia, tj. dostepnosci
do procedur diagnostyki prenatalnej i sposobu ich realizacji.

W doniesieniach polskich brak szczegétowych danych dotyczacych interpre-
tacji powyzszego zjawiska.

Model adaptacyjny wedltug J. Lalor i C. Begley
jako propozycja dla polskiej opieki perinatalnej

J. Lalor, C. Begley, (Lalor i in. 2008) na podstawie badan wlasnych, zaproponowaty
model procesu od momentu podjecia decyzji o poddaniu si¢ badaniu prenatalne-
mu do adaptacji po stwierdzeniu u ptodu ci¢zkiej, nieuleczalnej wady wrodzone;.
Proces obejmuje cztery fazy:

1) Decyzja o poddaniu si¢ badaniu prenatalnemu (che¢ upewnienia sie,
ze cigza rozwija si¢ prawidlowo). Motywacja kobiet, ktére decyduja si¢ na prze-
prowadzenie badan w czasie cigzy, jest che¢ zapewnienia sobie i rodzinie komfortu
posiadania wiedzy, ze pt6d rozwija si¢ prawidtowo. Nalezy zaznaczy¢, ze zmienng
w przypadku kazdej z kobiet jest posiadana przez nig wiedza, ktérg pacjentka dys-
ponuje w chwili rozmowy z ginekologiem-poltoznikiem (przeprowadzanej w celu
podjecia decyzji o poddaniu si¢ badaniom prenatalnym). Dodatkowg zmienng
jest ogolny stan zdrowia oraz subiektywne samopoczucie w czasie cigzy. Wplyw
tutaj moga mie¢ takie czynniki, jak: obecnos¢/ brak krwawienia, bélu, mdlosci,
bolesnosci piersi. Istnienie dodatkowych obcigzen w wywiadzie internistycznym
oraz polozniczym ma istotne znaczenie. Szczegdlng wage ma fakt wystgpienia pro-
blemu wad wrodzonych we wlasnym kregu spotecznym oraz zaistnienie powiklan
w poprzednich cigzach (np. posiadanie juz jednego dziecka obcigzonego wada
wrodzong).

2) Szok (diagnoza). Jest to w calym procesie moment najbardziej bolesny i emo-
cjonalnie obcigzajacy. Szczego6lnie wazna jest chwila otrzymania informacji o ist-
nieniu wady u plodu. Autorki wyréznily tutaj nastepujace czynniki, ktére w tym
stadium majg wplyw na reakcje na diagnozg, a przez to na przyszly proces adaptaciji:
czas, ktéry minat od wstepnego badania do potwierdzenia diagnozy, kto wykonat
badanie potwierdzajace, kto byl obecny w czasie rozmowy informujacej, jakiego
rodzaju stownictwo zostalo uzyte, jaki byl stopien poufnosci i zaufania pomiedzy
kobieta a osobg informujaca, jakie bylo osobiste nastawienie osoby informujacej
i informowane;j.

3) Pojmowanie znaczenia diagnozy. W tym stadium pacjentki mogg wdraza¢
dwie strategie ,,radzenia sobie” z otrzymang informacja: poszukiwanie lub unikanie
informacji. Strategia poszukiwania informacji odno$nie otrzymanej diagnozy zo-
stala scharakteryzowana w nastepujacy sposob: jest to proba uzyskania kontroli nad
wydarzeniami, poszukuje si¢ kontaktu z wieloma Zrédlami informacji, wymagana
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jest opinia dodatkowych specjalistow/ ekspertdw, nastepuje proces poszukiwania
osob, ktdre znalazty si¢ w podobnej sytuacji (np. na forach internetowych). W opi-
sywanej populacji kobiet istnieje duze zapotrzebowanie na opini¢ ekspercka odno-
$nie potwierdzenia diagnozy, wiele z nich uzaleznia swojg decyzje o przerwaniu lub
kontynuacji cigzy od autorytetu w danej dziedzinie — najczgsciej jest to specjalista
ginekolog-potoznik. Powstaje pytanie, czy jest mozliwe udzielenie niedyrektywnej
porady w tym zakresie i jakie s oczekiwania kobiet. Doniesienia wskazujg na fakt,
ze w wielu przypadkach interakcja z lekarzem prowadzacym cigze¢ i m¢zem/ partne-
rem ma bezposredni wplyw na decyzje odnosnie loséw cigzy.

W procesie diagnostyki prenatalnej, po potwierdzeniu u plodu wady wrodzo-
nej, poszukiwanie informacji jest jedng z podstawowych aktywnosci zainteresowa-
nych. Najczesciej opisywanymi problemami w tym zakresie s3: nieadekwatna ilo$¢
informacji w stosunku do zapotrzebowania, niezrozumienie metodologii uzytej
przez informujgcego, dyrektywnos¢ samej porady (zwigzana np. z indywidual-
nym systemem warto$ci informujacego, co moze przejawiac sie w preferowaniu
okreslonych sposob6w postepowania), brak indywidualizacji porady. Wielu bada-
czy wykazalo, ze dodatkowe informacje pisemne w bezposredni sposdb znaczaco
wplywaja na zrozumienie i zaspokojenie zapotrzebowania na informacje (Kup-
permann i in. 2005; Lalor, Begley 2006; Thornton i in. 1995). Istnieje szereg doniesien,
ktore dotycza badan nad percepcja ryzyka genetycznego i rozumienia przez rodzicéw
informacji przekazywanej przez konsultanta, lekarza czy inng osobe udzielajaca pora-
dy. Wynika z nich, ze wigkszo$¢ specjalistéw konsultujacych tego typu pacjentéw dla
okreslenia ryzyka wystapienia choroby uzywa wartosci procentowych, utamkow i sza-
cunkoéw opartych na prawdopodobienstwie. Badanie percepcji pacjentéw pokazuje,
ze wiekszo$¢ osob ma problemy z mysleniem w kategoriach prawdopodobienstwa,
szczegblnie gdy zaangazowane sg ich emocje (Tymstra i in. 2004).

Wizualizacja ryzyka jest czynnikiem, ktory zasadniczo wptywa na oceng jego
akceptowalnosci. Najprostszym przykladem jest fakt, ze podanie liczby oséb, ktore
ocalaly, warunkuje ocene ryzyka jako nizsze niz podanie liczby oséb, ktére zmarty
w zwigzku z tym samym schorzeniem (Abramsky, Fletcher 2002; Dommergues
i in. 2010). Dowiedziono réwniez, ze percepcja ryzyka podana w postaci liczby
utamkowej notowana jest jako wyzsza niz w postaci procentowej. Dodatkowo oce-
na ryzyka byta wyzsza, gdy podawano liczbe przypadkdéw w proporcji do 10 000
np.: 1286 zachorowan na 10 000 niz w proporcji do 100, np. 12,86 zachorowan
na 100 (Abramsky, Fletcher 2002).

Z tego typu badan wysnuto teze, ze majac na uwadze niedyrektywnos¢ pora-
dy genetycznej, nalezy pacjentowi unaoczni¢ ryzyko w sposob inny niz werbalny
(sama informacja ustna czesto z natury rzeczy jest dyrektywna). Randomizowane
badania przeprowadzone w Wielkiej Brytanii na grupie 328 kobiet, ktore zglosity
sie celem wykonania aborcji (w Wielkiej Brytanii aborcja jest procedurg medycz-
ng prawnie dozwolong - ok. 100 000 kobiet rocznie decyduje si¢ na przerwanie
cigzy), mialo na celu stwierdzenie, czy zapoznanie si¢ przez pacjentki ze specjal-
nie przygotowanymi dla nich broszurami informacyjnymi pomaga im w podjeciu
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decyzji po pierwsze o wykonaniu samego zabiegu przerwania cigzy, po drugie
o wyborze metody przeprowadzenia zabiegu (farmakologicznej lub chirurgicz-
nej). Wyniki pokazaly, ze kobiety, ktére przeczytaly przygotowana dla nich pisem-
ng informacj¢, w poréwnaniu z tymi, ktore nie przeczytaly materialéw, a otrzy-
maly informacje jedynie ustng, dokonaly wyboru, ktéry w dodatkowym badaniu
opisany byt jako bardziej swiadomy. Podobne wyniki otrzymano w randomizo-
wanym badaniu przeprowadzonym w Australii, dotyczagcym wplywu standaryzo-
wanej informacji pisemnej na podjecie decyzji o poddaniu si¢ diagnostyce prena-
talnej. Wykazano, ze broszura zawierajgca informacje: czemu stuzy diagnostyka
prenatalna, wskazanie do badan, rodzaje testéw, mozliwe konsekwencje badan
przyczynita sie do podj¢cia bardziej sSwiadomego wyboru. Zaznaczono, ze powyz-
sze informacje wizualizowano za pomoca graféw, tabel, diagramdw i stworzonych
czterech prawdopodobnych scenariuszy mogacych nastapi¢ po wykonaniu testow
z zakresu diagnostyki prenatalnej (Nagle i in. 2008).

Warty podkreslenia jest fakt, ze w sytuacji, gdy potwierdzona zostaje diagnoza
o wadzie letalnej ptodu, zawodzg dotychczasowe strategie adaptacyjne wypraco-
wane przez jednostke w ciggu zycia. Dramatyzm, wysoki stopien natezenia emocji,
zaangazowanie wielu 0sdb sprawiaja, Ze jednostka musi wypracowaé nowe, nie-
znane sobie do tej pory, sposoby interpretacji sytuacji i wdrazania mechanizméw
przystosowujacych. Wiele zalezy tutaj od kregu kulturowego, rodzinnego, spo-
tecznego, w ktérym dana jednostka wzrastata i funkcjonuje. Wydaje si¢ celowe
doktadne poznanie owych struktur w celu utatwienia kobiecie istotnego procesu
adaptacji.

Strategia unikania informacji cechuje si¢ czesto brakiem checi uzyskania kon-
troli nad wydarzeniami, akceptacja zaistnialej sytuacji bez stawiania dodatkowych
pytan, ,zamknieciem” na przekazywane informacje. Oczywiscie obydwie strategie
moga przechodzi¢ jedna w druga.

Koncowym etapem w tym stadium jest moment podjgcia decyzji odnosnie
dalszych losow cigzy — nieingerowanie w jej przebieg badz terminacja.

4) Adaptacja. Stadium adaptacji bezposrednio wynika ze stadium pojmowa-
nia znaczenia diagnozy i procesu decyzyjnego odnosnie losow cigzy. W przypadku
decyzji o nieingerowaniu w przebieg cigzy i jej kontynuacji wyrdézniono charak-
terystyczne czynniki: planowanie i szukanie mozliwosci natychmiastowego lecze-
nia, planowanie miejsca porodu, nadzieja na zywe urodzenia dziecka/ nadzieja
na $§mier¢ wewnatrzmaciczng, nadzieja na pomysle rokowanie, nadzieja na powrdt
do normalnosci.

W sytuacji podjecia decyzji o przerwaniu cigzy zwrécono uwage na wdrazanie
strategii godzenia sie ze stratg, radzenia sobie ze stratg i koniecznos¢ Zycia z pod-
jeta decyzja.

Niezaleznie od rodzaju podjetej decyzji odnosnie losow cigzy sytuacja ta jest
okresdlana jako ,wydarzenie, ktére zmienilo zycie”. Podkredlane jest znaczenie re-
lacji z udzielajacymi §wiadczen medycznych, w szczegdlnosci potrzeba akceptacji
podjetej decyzji oraz kontynuowanie spotkan ze specjalista.
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Kazda z faz sklada si¢ z nastepujacych po sobie wydarzen - na ich przebieg
ma wplyw nie tylko sama kobieta, ale takze zajmujacy sie nig zesp6l - momenty
kluczowe, takie jak reakcja na diagnoze czy podjecie decyzji o losach cigzy w du-
zym stopniu s3 zwigzane ze sposobem przekazania informacji o stanie ptodu
i przyszlych rokowaniach.

Wielokrotnie dowiedziono, ze u kobiet, ktére zdecydowaly si¢ na przerwa-
nie cigzy w wyniku diagnozy prenatalnej, wystepuje proces zatoby, podobnie jak
u tych, ktére doswiadczyty $mierci wewnatrzmacicznej plodu (Boyd i in. 2008).
Wykazano jednakze, Ze kobiety, ktore decydujg si¢ na terminacje, wykazujg wiek-
sz tendencje do zaburzonego przezywania czasu zaloby (czynnikiem sprawczym
moze tu by¢ poczucie winy zwigzane z podjeta decyzja oraz przekonanie o bra-
ku uprawnienia do zaloby). Zaloba, w opinii badaczy, jest kluczowym czasem
w procesie ,,radzenia sobie” z problem zdiagnozowania u plodu cig¢zkiej, nieule-
czalnej wady wrodzonej i nastepstwami decyzji odnosnie loséw cigzy. Kobiety,
ktére zdecydowaly si¢ na zakonczenie cigzy, wdrazaja rdzne strategie mechani-
zmo6w ochronnych osobowosci, dla zapewnienia sobie komfortu psychicznego -
okres zaloby, w zaleznosci od stopnia nat¢zenia wystepujacych w nim procesow
patologicznych, podzielono na trzy rodzaje: 1) niezaklécony okres zaloby (nor-
mal grieving process); 2) zaklédcony okres zaloby (unresolved grief); 3) zaklécony
okres zaloby z komplikacjami klinicznymi (unresolved grief with clinical compli-
cations). W dwoch ostatnich przypadkach symptomy przezytej traumy utrzymuja
sie na $rednim poziomie nawet 6 miesigcy po porodzie. Autorzy zwracaja réwniez
uwage na roznice w przyjmowanych strategiach radzenia sobie z traumg pomie-
dzy kobietami a m¢zczyznami — moga one czesto prowadzi¢ do niezrozumienia
i kryzysu we wzajemnych relacjach. Waznym czynnikiem wplywajacym na prze-
bieg zaloby i czas jej trwania jest zaspokojenie zapotrzebowania na wsparcie spo-
teczne (Williams 2000).

Kontrowersje dotyczace diagnostyki prenatalnej, aborcji, terminacji cigzy
wplywaja na poczucie stygmatyzacji spotecznej, co utrudnia poszukiwanie i otrzy-
mywanie wsparcia. Wspomniane czynniki moga by¢ réwniez przyczyna braku
formalnego, instytucjonalnego zaplecza, od ktérego pacjentki moga oczekiwac
pomocy. W wytycznych dotyczacych poradnictwa genetycznego postuluje sie po-
trzebe pracy zespotowej dla podniesienia jakosci wyboréw, ktére sa dokonywane
przez cigzarne. Cztonkiem zespotu powinien by¢ nie tylko lekarz ginekolog-potoz-
nik, ale réwniez genetyk, pediatra czy chirurg dziecigcy, polozna lub pielegniarka,
psycholog a takze pracownik socjalny jako Zrédlo informacji na temat zaplecza,
z ktorego moze skorzystac rodzina, w ktorej urodzi si¢ chore dziecko.

Systemy wsparcia przedstawiane w doniesieniach, zaréwno formalne, jak i nie-
formalne, opisywane sg przez pacjentki jako skuteczne, kiedy spotkaly sie z empa-
tig oraz umozliwiono im werbalizacje uczu¢, oczekiwan i dylematéw. Zwraca sig
uwage na zachowanie cigglosdci tego typu opieki — koniecznos¢ jej diugofalowo-
$ci. Istniejg teorie, ze skuteczne programy wsparcia polegaja na pracy z pacjentka
nad uswiadomieniem, ze przyczyng bolu emocjonalnego jest zaburzenie rozwoju
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dziecka, istniejaca wada rozwojowa. Negatywne emocje istnialyby w obydwu
przypadkach - terminacji cigzy i odstapienia od terminacji cigzy.

Kobiety, ktére decydujg sie na odstgpienie od procedury terminacji cigzy, znaj-
duja si¢ w trudnej sytuacji, ktéra wymaga od nich wypracowania zupelnie no-
wych sposobdw radzenia sobie z zaistnialym problemem i uruchomienia mecha-
nizmoéw, ktére pozwolg na adaptacje¢. Bardzo duze znaczenie ma tutaj udzielone
wsparcie, szczegdlnie przez osoby, ktére sprawujg opieke medyczng nad tego typu
pacjentkami. Stwierdzono, ze poczatkowo matki dzieci z wadami wrodzonymi
wykazujg nizszy poziom wiezi z noworodkiem. Czasami staje si¢ to powodem uni-
kania kontaktu z dzieckiem, odrzucenia i pozostawienia go w szpitalu badz w in-
nej placéwce opiekunczej (Brunger, Lippman 1995). Jednakze wykazano réwniez,
ze zrealizowanie potrzeby fizycznego kontaktu z noworodkiem ulatwia pézniejszy
proces adaptacji rodzicéw do zaistnialej sytuacji (Bryant i in. 2005).

Kobiety, ktére odstapily od procedury terminacji cigzy, uskarzaly si¢ na ko-
niecznos$¢ kontaktu z ciezarnymi, ktére spodziewaja si¢ zdrowych dzieci. Do-
$wiadczenie to bylo szczegdlnie stygmatyzujace w czasie oczekiwania na wizy-
te lekarska, badanie diagnostyczne badz w czasie porodu — niewiele osrodkéw
oferuje osobne pomieszczenia, gdzie mogltyby si¢ odbywaé porody martwe badz
dzieci z wadami letalnymi. Dodatkowo trudny byl fakt, ze kobiety deklarowaty
zapotrzebowanie na przygotowanie do porodu - nauke oddychania, naturalnych
metod fagodzenia bolu porodowego — w tej sytuacji spotykaly si¢ z utrudnionym
dostepem do tego typu ustug. Doswiadczenie pokazuje, ze kobiety wykazuja wigk-
sz tendencje do akceptacji dziecka z wada, gdy jest ona niewidoczna, np. fatwiej
akceptowalny jest rozszczep podniebienia niz rozszczep wargi.

Podsumowanie

Narodziny dziecka z ciezka, nieuleczalng wadg rozwojowg sklaniajg do stawiania
pytan o zaplecze, ktérym dysponuje panstwo w celu pomocy rodzinom, kobietom,
ktdre zdecydowaly si¢ podjac¢ powyzsza decyzje. Nie wszystkie osrodki, ktére spra-
wujg opieke perinatalng nad cigzarnymi ze stwierdzonymi nieprawidtowosciami
w rozwoju plodu, obejmuja swoje pacjentki opieka psychologiczng. Czesto opieka
tego typu ma charakter nieciagly — przez krétki okres pobytu w szpitalu w celu
realizacji procedur medycznych kobieta ma mozliwo$¢ skorzystania z opieki psy-
chologicznej, ale po opuszczeniu szpitala kontakt ten si¢ urywa. Podtrzymanie

Istniejace standardy proponowane tej grupie kobiet s rozne, zalezne od dane-
go osrodka, indywidulanej interpretacji przepiséw prawnych oraz doswiadczenia
poszczegdlnych centréw opieki perinatalnej.

Kontrowersje dotyczace wyborow w konsekwencji diagnostyki prenatalnej, abor-
cji, terminacji cigzy wplywaja na poczucie stygmatyzacji spolecznej, co utrudnia
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poszukiwanie i otrzymywanie wsparcia. Wspomniane czynniki mogg sie row-
niez wigza¢ z utrudnionym dostepem badz brakiem formalnego, instytucjonal-
nego zaplecza, od ktorego pacjentki moga oczekiwa¢ pomocy. Systemy wsparcia
przedstawiane w doniesieniach zagranicznych, zaréwno formalne, jak i niefor-
malne, opisywane s3g przez kobiety jako skuteczne, kiedy spotkaly si¢ z empa-
tig oraz umozliwieniem werbalizacji uczu¢, oczekiwan i dylematéw. Zwraca sie
uwage na zachowanie cigglosci tego typu opieki — koniecznos¢ jej dtugofalo-
wosci. Istnieja teorie, ze skuteczne programy wsparcia polegaja na pracy z pa-
cjentka nad uswiadomieniem, Ze przyczyng bélu emocjonalnego jest malfor-
macja ptodu, istniejaca wada rozwojowa. Jest to sytuacja, w ktorej jednostka jest
zmuszona do poszukiwania nowych rozwigzan i podejmowania decyzji, ktérych
konsekwencje sa dlugofalowe i nie gwarantuja komfortu psychicznego. Emo-
cje o duzym nasileniu i moralne dylematy pojawia si¢ niezaleznie od podjetej
decyzji: terminacji badz kontynuacji cigzy. Wielokrotnie dowiedziono, ze u ko-
biet, ktore zdecydowaly sie na przerwanie cigzy w wyniku diagnozy prenatalnej,
wystepuje proces zaloby, podobnie jak u tych, ktére doswiadczyly smierci we-
wnatrzmacicznej ptodu. W wielu przypadkach rodzicom jest latwiej pogodzi¢
sie z wewnatrzmacicznym obumarciem plodu niz z konsekwencjami jego nie-
pelnosprawnosci.

Urodzenie dziecka z ciezka, nieuleczalng wada rozwojowa rodzi pytanie o za-
plecze, ktérym dysponuje panstwo w celu pomocy rodzinom, kobietom, ktore
zdecydowaly sie na powyzszy krok. Dziecko z wada rozwojowa wymaga dlugo-
terminowej, specjalistycznej opieki, taczacej sie ze znacznymi nakladami finanso-
wymi. Choroba dziecka ma bezposredni wptyw na funkcjonowanie rodziny, jej
jakos¢ zycia, wigze si¢ z gtebokimi problemami psychologicznymi rodzicow.

W Polsce instytucja powotang przez panstwo do pomocy osobom z niepetno-
sprawnoscig, rowniez rodzinom, w ktérych urodzito si¢ dziecko z wadg wrodzo-
ny, jest Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych (PFRON).
Celem PFRON jest spoleczna aktywizacja oséb z niepelnosprawnoscia umy-
stowg oraz fizyczna, finansowanie zakupu sprzetu, umozliwiajacego podnosze-
nie jakosci zycia oséb niepetnosprawnych, finansowanie badan oraz ekspertyz
dotyczacych spotecznego funkcjonowania tej grupy. Dodatkowo istnieje szereg
organizacji pozarzagdowych, ktore wspierajg osoby niepelnosprawne oraz ich ro-
dziny; sg to przykladowo Osrodki Wczesnej Interwencji, powolane przez Stowa-
rzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym. W Polsce funkcjonuja
22 tego rodzaju placowki, gdzie rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia, np. wyni-
kajaca z zespotu Downa, mogg otrzymac specjalistyczng pomoc oraz informacje
w zakresie terapii, rehabilitacji, codziennego funkcjonowania. Pracownicy oraz
wolontariusze Stowarzyszenia oferuja réwniez pomoc prawng. Inne stowarzy-
szenia, ktére zajmuja si¢ wymienionymi zagadnieniami, to: Stowarzyszenie Ro-
dzin i Opiekunéw Oséb z Zespotem Downa, Centrum Informacyjne dla Oséb
Niepelnosprawnych przy Stowarzyszeniu Przyjaciol Integracji, Stowarzyszenie
Klon/ Jawor.
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Stowa kluczowe: diagnoza prenatalna, adaptacja, znieksztalcenia i wady wrodzone
plodu, testy prenatalne.

Key words: prenatal diagnosis, adaptation, inborn malformation, prenatal testing.

Streszczenie

Diagnostyka prenatalna umozliwia wykrycie zaburzen w rozwoju plodu na bardzo wcze-
snym etapie cigzy. Wydaje sig, ze wartg podkreslenia cechg charakterystyczng diagnostyki
prenatalnej jest dysproporcja pomiedzy mozliwosciami diagnostycznymi a mozliwoscia-
mi terapeutycznymi. Niestety, diagnostyka prenatalna ma charakter profilaktyki wtor-
nej. Dostepne metody leczenia istniejacej juz wady (terapia wewnatrzmaciczna ptodu)
s3 ograniczone. Jedng z procedur medycznych wdrazanych w przypadku istnienia u ptodu
cigzkiej, nieuleczalnej wady wrodzonej jest przedwczesne ukonczenie cigzy (terminacja
ciazy) (Peller i in. 2004; Palomaki i in. 1996).

Lalor i Begle, (Lalor i in. 2008), na podstawie badan wtasnych, zaproponowaly model
procesu od momentu podjecia decyzji o poddaniu si¢ badaniu prenatalnemu do adaptacji
po stwierdzeniu u plodu cigzkiej, nieuleczalnej wady wrodzonej. Proces obejmuje cztery
fazy: podjecie decyzji o poddaniu si¢ badaniu prenatalnemu; szok (diagnoze); pojmowa-
nie znaczenia diagnozy; adaptacje. Niezaleznie od rodzaju podjetej decyzji odnosnie lo-
sOw cigzy sytuacja ta jest okreslana jako ,wydarzenie, ktére zmienilo zycie”. Podkreslane
jest znaczenie relacji z udzielajacymi $wiadczen medycznych, w szczegdlnosci potrzeba
akceptacji podjetej decyzji oraz kontynuowanie spotkan z jednym specjalista.

Kazda z faz sklada si¢ z nastepujacych po sobie wydarzen - na ich przebieg ma wptyw
nie tylko sama kobieta, ale takze zajmujacy si¢ nig zespot - momenty kluczowe, takie jak
reakcja na diagnoze czy podjecie decyzji o losach cigzy oraz pozniejszy proces adaptacji
i nadawania znaczenia temu wydarzeniu w duzym stopniu sa zwigzane ze sposobem prze-
kazania informacji o stanie ptodu i przysztych rokowaniach.

The Adaptation Model after Detecting Fetal Malformation During
the Pregnancy Period (J. Lalor I.C. Bigley). Proposal for Polish Prenatal Medicine

Prenatal diagnosis enables the detection of abnormalities in fetal development during the
early stages of pregnancy. A disproportion between diagnostic and therapeutic possibili-
ties seems a key feature of prenatal diagnosis. Unfortunately, prenatal diagnosis represents
a type of secondary prevention. The therapeutic possibilities of existing malformation
(intrauterine therapy of fetus) are limited. Termination of the pregnancy is one medical
procedure implemented in the case of severe, lethal congenital malformations (Peller et al.
2004; Palomaki et al. 1996).

On the basis of their study, Lalor and Begley (Lalor et al. 2008) proposed a model of
events taking place between the decision upon undergoing prenatal examination and ad-
aptation to the existence of severe, lethal congenital malformation of the fetus. The process
includes four phases: Decision upon prenatal examination; Shock (diagnosis); Understand-
ing of the diagnosis; and Adaptation. Irrespective of the decision upon pregnancy outcome,
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this situation is referred to as a ,life-changing experience”. The role of the relationship
with healthcare providers is worth emphasizing, and particularly the need for their ac-
ceptance of maternal decisions, and the continuation of visits to one specialist.
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