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WYKAZ SKROTOW

AFT (Amniotic Fluid Test) — amniopunkcja

CVS (Chorionic Villus Sampling) — biopsja trofoblastu
df — liczba stopni swobody

iloraz F — wartos¢ testu F—Snedecora

MSS — Maternal Serum Screening

NB (nasal bone) — ko$¢ nosowa
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PUBS (Percutaneous Umbilical Cord Blood Sampling) — kordocenteza
rz. — rok zycia

t — warto$¢ testu t-Studenta
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TOP (termination of pregnancy) — terminacja cigzy
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z. ur. — zywych urodzen



WSTEP

Medycyna perinatalna (okotourodzeniowa), zwana niekiedy medycyna

matczyno—plodowa (dla podkreslenia znaczenia obydwu podmiotow), to dynamicznie
rozwijajaca si¢ dziedzina. Opieka perinatalna okreslana jest jako ciggla: obejmuje okres
przedkoncepcyjny, ciazy, przedporodowy, srodporodowy, poporodowy oraz czas zycia
noworodka i niemowlecia do momentu ukonczenia pierwszego roku zycia. Wedlug
Zarzadu Gloéwnego Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego rozwdj diagnostyki
prenatalnej 1 opieki perinatalnej jest jednym z szeSciu priorytetowych obszarow
w zakresie dzialania na rzecz poprawy jakosci zycia ludnosci. (151)
Diagnostyka prenatalna to ogdt procedur stosowanych w okresie cigzy, majacych na
celu wykrycie patologii w rozwoju ptodu. Wspolczesne mozliwosci diagnostyczne
w potoznictwie sg bardzo rozleglte, niekiedy zdumiewajace: w okresie prenatalnym,
niekiedy na bardzo wczesnym etapie, mozliwe jest zdiagnozowanie nieprawidtowosci.
Dlatego obecnie czg$ciej przed, niz po urodzeniu dziecka, rozpoznawane sg ci¢zkie,
nieuleczalne wady rozwojowe (81, 103).

Wydaje si¢, iz warta podkreslenia cecha charakterystyczng diagnostyki
prenatalnej, jest dysproporcja pomiedzy mozliwosciami  diagnostycznymi
a mozliwosciami terapeutycznymi. Wczesne zdiagnozowanie nieprawidtowosci
w rozwoju ptodu, jest bezcenna informacja nie tylko ze wzgleddw medycznych, ale
réwniez ze wzgledow spoteczno—psychologicznych. Niestety diagnostyka prenatalna
ma charakter profilaktyki wtornej. Na etapie ciazy, dostgpne metody leczenia istniejgce]
juz wady (terapia wewnatrzmaciczna ptodu) sa ograniczone, jednak zawsze mozliwe
jest doktadne monitorowanie cigzy tzw. wysokiego ryzyka, potaczone z wyborem
najwiasciwszej drogi porodu, skierowanie ci¢zarnej do osrodka o wysokim stopniu
referencji lub wyspecjalizowanego w leczeniu istniejagcego schorzenia, dokladna
diagnostyka schorzenia (np.: oznaczenie kariotypu ptodu w celu odstgpienia od
uporczywej terapii), otoczenie rodzicow opieka psychologiczng, wdrozenie procedur
poradnictwa genetycznego. Mozliwe jest rowniez przedwczesne ukonczenie cigzy.
Terminacja cigzy (TOP) to procedura medyczna, polegajaca zwykle na
farmakologicznej lub innego rodzaju indukcji poronienia, porodu przedwczesnego.
Wynika z podjetej przez cigzarng decyzji, by przerwac ciaz¢ obciazong kwalifikujacymi
do zabiegu anomaliami (wedtug obowigzujacego prawodawstwa). (38, 168, 186, 196)



Po potwierdzeniu diagnozy o istnieniu wady plodu realizacja opieki medycznej
nad tego typu pacjentka moze przebiegac trzytorowo:
1. wdrozenie leczenia w okresie zycia wewngtrzmacicznego,
2. w przypadku braku mozliwosci terapeutycznych kobieta moze zdecydowacé sie¢
na nieingerowanie w przebieg ciazy, badz
3. skorzysta¢ z istniejagcego w polskim prawie zapisu o dostepnosci

i niekaralnosci aborcji. (186)

Realizacja opieki prenatalnej nad specyficzng grupa pacjentek, ktora sa kobiety
cigzarne z podejrzeniem lub ze zdiagnozowang wada rozwojowa plodu, wymaga nie
tylko wiedzy specjalistycznej dotyczacej procedur medycznych, najnowszych osiggnigc
terapeutycznych 1 mozliwo$¢ wdrazania ich na gruncie lokalnym. Problem wad
rozwojowych jest powazny, pochodzi z pogranicza wielu dyscyplin naukowych —
mozna rozpatrywaé go w aspekcie medycznym, spotecznym, etycznym i prawnym.

Opisana powyzej trzytorowos¢ funkcjonujacej w Polsce opieki prenatalnej,
stawia pacjentke i1 jej rodzing w obliczu wyboru, podjecia decyzji, ktora najczescie]
charakteryzowana jest przez zainteresowanych jako ,,najtrudniejsza w dotychczasowym
zyciu” (89). Informacja o wykrytej wadzie ptodu stanowi traumatyczne do§wiadczenie
dla przysztej matki. W przypadku wad rozwojowych u dzieci zywo urodzonych,
u jednej trzeciej tej grupy dzieci skutki wad beda trwaly cate zycie, na ogdét w postaci
znacznej niepetnosprawnosci fizycznej, a nierzadko takze intelektualnej (92, 172).

Szereg aspektow, opisywanych jako czynniki obiektywne (warunki zycia
spotecznosci, w  ktorej egzystuje jednostka; zdiagnozowana wada plodu;
zaawansowanie cigzy w chwili stwierdzenia wady; dostepnos¢ diagnostyki prenatalnej;
mozliwosci terapeutyczne) i subiektywne (obejmuja ocene zycia i poszczegdlnych jego
aspektow, doswiadczane indywidualnie, wydarzenia stresowe i problemy z adaptacja
psychiczng, system wartosci) maja bezposredni wplyw na decyzj¢ ciezarnej —
przerwanie cigzy badz nieingerowanie w jej przebieg.

W przypadku przezycia traumy dochodzi do dezorganizacji zachowania: staja
si¢ nieskuteczne dotychczasowe sposoby radzenia sobie z problemami, zalamuje si¢
wiara w przewidywalno$¢ otaczajacego $wiata, wypracowana strategia obronna (23,
100).

Jednym z gléwnych zatozen tej pracy jest przekonanie, ze kobiety nie podejmuja
decyzji prokreacyjnych w prozni. W dostgpnym pismiennictwie opisano szereg

czynnikow, ktore maja wplyw na proces decyzyjny. Dla realizacji celéw pracy
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wyloniono te, ktore okazaly si¢ istotne dla badanej populacji w kontekscie spotecznym,
jak 1 indywidualnym. Wydaje sig, iz wiedza na temat czynnikow, ktore zainteresowane
pacjentki deklaruja jako kluczowe w podjeciu decyzji o przerwaniu badz kontynuacji

cigzy, moze by¢ znaczaca w podnoszeniu jakosci opieki perinatalnej w tej grupie.

I Wada wrodzona jako problem medyczny

1. Etiologia wad wrodzonych
Etiologia wad wrodzonych jest zrdéznicowana i1 w wigkszosci przypadkéw

nieznana. W 50-60% przypadkdw nie mozna jednoznacznie okresli¢ etiologii

wady/wad (102, 113, 123). Niezaleznie od powyzszego, podzielono czynniki

powodujace wady na dwie grupy:

1. Czynniki genetyczne 1 inne, ktore istnialy jeszcze przed zaptodnieniem lub

powstaty w trakcie zaptodnienia
A. abberacje chromosomowe (6% ogoélu wad). Sa to najwieksze ilosciowo
zmiany materialu genetycznego. Okoto 0,6% noworodkdéw rodzi si¢ z abberacja
chromosomowg o znaczeniu klinicznym. (102)
- aberracje liczbowe; Poliploidie — liczba chromosomdw jest wielokrotno$cia
liczby haploidalnej stwierdzanej w gametach, réwnej 23 (np. triploidia,
tetraploidia); Aneuploidie — liczba chromosomow nie stanowi wielokrotnosci
liczby haploidalnej (np. trisomie).
Abberacje liczbowe moga dotyczy¢ autosomow (np.: trisomia 13,18,21) lub
chromosomow plci (zespdt Turnera, zespot Klinefeltera).
- aberracje strukturalne; Ich powstanie uwarunkowane jest zniszczeniem
struktury chromosomu, po ktérym nastepuje przemieszczenie si¢ fragmentdw
materialu genetycznego; Translokacje — przemieszczenie materialu pomiedzy
chromosomami. Jesli nie dochodzi do utraty lub zwigkszenia ilosci materiatu
genetycznego, translokacja jest zréwnowazona (inwersje, translokacje
zrownowazone wzajemne, translokacje robertsonowskie). Translokacje
niezrownowazone polegaja na ogolnej zmianie sktadu materiatu genetycznego
(delecje, duplikacje, chromosomy pierscieniowe, markerowe, izochromosomy).
Kliniczne skutki translokacji niezrownowazonych prezentowane sa w kazdym
przypadku: najcze¢sciej dochodzi do obumarcia zarodka lub plodu, a dzieci
urodzone zywo wykazuja liczne cechy dysmorfii 1 wady rozwojowe, tacznie

z uposledzeniem umystowym.
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B. choroby spowodowane mutacjami pojedynczych gendw (7,5%) Choroby
uwarunkowane monogenowo dotycza ok. 2,2% populacji (102). Dana cecha
uwarunkowana jest przez par¢ gendw, z ktorych jeden pochodzi od ojca
a drugi od matki — u homozygoty geny w danym locus sa identyczne,
u heterozygoty jeden jest prawidlowy, drugi zmutowany. W tej grupie
istnieje najwigksza réznorodnos¢ kliniczna — do tej pory sklasyfikowano ok.
kilku tysiecy choréb dziedziczonych monogenowo. (102)

C. mieszane: genetyczne i srodowiskowe (20-30%) Choroby uwarunkowane
wieloczynnikowo dotycza znacznej czesci catosci populacji. Do tej grupy
zalicza si¢ wigkszo$¢ izolowanych wad wrodzonych, np.: wady cewy
nerwowej, wady serca i wiele innych chorob wieku dorostego, np.:
schizofrenia, miazdzyca, nadci$nienie t¢tnicze, wigkszos¢ rakdw. (1, 102)

W powstaniu 85% wrodzonych wad rozwojowych o poznanej etiologii czynniki
genetyczne odgrywajg istotng rolg.

2. Czynniki, ktore zaistnialy juz po zaptodnieniu, ale przed porodem. Szacunkowo
odpowiedzialne za ok. 10% ogdtu wad. Gléwnie s3 to czynniki srodowiskowe,
bez podioza genetycznego.

A. teratogenny,

B. czynniki mechaniczne,

C. inne

2. Nomenklatura dotyczaca wad wrodzonych

Wrodzona wada rozwojowa to powstajaca w okresie zycia wewnatrzmacicznego
1 obecna przy urodzeniu wewnetrzna lub zewnetrzna nieprawidlowos¢ morfologiczna,
niezaleznie od jej etiologii, patogenezy 1 momentu rozpoznania. Pojecie to nie obejmuje
zaburzen czysto funkcjonalnych, takich jak choroby metaboliczne, z ktorymi nie
wspotistniejg wrodzone nieprawidlowosci morfologiczne (91, 102, 113).

Wady wrodzone moga wystepowaé pojedynczo badz w licznych kombinacjach.

Duze i male wady.

Duze wady uposledzaja czynno$ci ustroju lub skracaja zycie. Np.: zespot
Downa, rozszczep wargi, zaéma, przerostowe zwezenie odzwiernika. (91) Male wady
maja dla pacjenta gtdéwnie znaczenie kosmetyczne, np.: wyrosla na kosci potylicznej,
krétki paluch stopy, plamy cafe-au-lait, waska czerwien warg, dodatkowe brodawki

sutkowe, przepuklina pepkowa. Nie wywoluja one powaznych nastepstw zdrowotnych,
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aczkolwiek moga by¢ pomocne w diagnostyce dysmorfologicznej pewnych zespotdw.
Stwierdzono, ze jedna mata anomali¢ ma 14% noworodkow — w tej grupie czgstosc
wystepowania duzych wad jest jak w populacji ogdlnej. W grupie noworodkéw, gdzie
stwierdzono dwie male wady (0,8%), czestos¢ wystgpowania duzych wad wrodzonych
jest pigciokrotnie wieksza niz w populacji ogdlnej. Trzy lub wigcej matych wad
stwierdza si¢ u 0,5% noworodkow a czestos¢ wystgpowania duzych wad w tej grupie to
az 90%. (91, 113)

Wady pojedyncze i mnogie.

Wady pojedyncze stanowig wigkszos¢ wad wrodzonych. Okoto 2/3 duzych wad
wrodzonych wystepuje jako wada pojedyncza. Niektdre z nich s3 wadami letalnymi. Do
wad wrodzonych, ktéore w wigkszosci wystgpuja jako wada pojedyncza zalicza si¢
przyktadowo: bezmdzgowie, przepukliny oponowo-rdzeniowe, rozszczep wargi
i podniebienia, wrodzone wady serca, wrodzone zwichnigcie stawow biodrowych.
Wady wrodzone moga wystepowaé réwniez w postaci:

— wad skojarzonych (associatio): sa to nielosowe potaczenia wad, ktorych
poszczegolne sktadowe wystepuja razem czgsciej, niz mogly by wystepowad
przypadkowo. Nie udato si¢ wykazac genetycznego podtoza wad skojarzonych.
Ich znaczenie kliniczne polega na poszukiwaniu ukrytych wad, np.: zaro$ni¢cie
odbytu u noworodka powinno sugerowa¢ badanie przetyku, kregostupa, serca
i nerek.

— sekwencji (sequentio): jeden podstawowy defekt wywoluje kaskad¢ zmian
strukturalnych, ktére poczatkowo moge si¢ wydawac¢ niepowigzane ze sobg, np.:
sekwencja otwarte] wady cewy nerwowej: malformacja zamknigcia pierwotnej
cewy nerwowej skutkuje przepukling oponowo-rdzeniows, rdzen kregowy
pociagany jest w stron¢ przepukliny, co powoduje zaburzenia w krazeniu ptynu
mozgowo-rdzeniowego 1 wodoglowie. Mozliwe nastepstwa to: zaburzenia
moézgowe z porazeniem konczyn dolnych, zwieraczy pecherza moczowego
i odbytu. Pierwotng wada w sekwencji Potter jest zaburzenie w rozwoju nerek,
co skutkuje niewytwarzaniem moczu i malowodziem. Warunkuje to ucisk
wewnatrzmaciczny na pldd, co indukuje patologiczne ulozenie konczyn,
usztywnienia stawow, charakterystyczng deformacj¢ twarzy (twarz Potter).
Najczestsza, bezposrednig przyczyna zgonu dzieci z agenezja nerek jest
hipoplazja pluc wywotana niedostatecznym krazeniem ptynu owodniowego

w drzewie oskrzelowym i zaburzeniem dojrzewania ptuc. Innym przyktadem
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sekwencji jest sekwencja przerwania: sekwencja przerwania pasmami owodni
zapoczatkowana jest peknigciem worka owodniowego we wczesnej ciagzy, co
powoduje powstawanie pasm 1 witokien owodni, ktore przyklejaja si¢ po
powierzchni ciata ptodu. Wzrost ptodu powoduje zaciskanie si¢ pasm, co moze
skutkowa¢ amputacjami, nietypowymi rozszczepami twarzy i1 rzekomymi
zrostami palcow. Sekwencja Robina jest nastgpstwem diugotrwatego ucisku
wewnatrzmacicznego na zuchwe plodu. Zahamowanie jej wzrostu prowadzi do
mikrognacji, co uniemozliwia zstapienie jezyka 1 zarosnigcie blaszek
podniebienia. Koncowym efektem jest rozszczep wargi i/lub podniebienia.
kompleksow (complexus): to grupa wad strukturalnych, dotyczacych czgsci
ciata plodu, znajdujacych si¢ w czasie rozwoju zarodkowego w tej samej
okolicy, np.: niedorozwdj potowiczy twarzy, agenezja kosci krzyzowe;j
z hipoplazja miednicy i konczyn dolnych.

zespoldéw (syndromes): to zespot wad wystepujacy w specyficznym zestawieniu,
jednak zadna wada nie jest dla zespolu charakterystyczna, a o rozpoznaniu
zespotu decyduje caty obraz kliniczny. Wiele zespotow jest powigzanych ze

specyficznymi abberacjami chromosomowymi (91).

Wedlug definicji proponowanej przez T. Dangela, wada letalna (tac. letalis —

smiertelny) u ptodu lub noworodka to (37, 38):

1.

zaburzenie rozwojowe prowadzace do poronienia samoistnego, porodu
przedwczesnego lub zgonu wewnatrzmacicznego;

zaburzenie rozwojowe prowadzace do przedwczesnej Smierci zywo urodzonego
dziecka, bez wzgledu na zastosowane leczenie;

zaburzenie rozwojowe kwalifikujace do przerwania cigzy, zgodnie

z obowigzujacym w Polsce prawem. (185)

Czestos¢ wystepowania wrodzonych wad rozwojowych

Obowigzujacy w danej populacji skryning ma fundamentalny wplyw na

wskazniki wykrywalnosci 1 czgstos¢ wystepowania wad wrodzonych, a takze na ogdlne

wskazniki umieralnosci okotoporodowej (14, 15, 44). Zauwazono jednak, ze istnieje

duza zmienno$¢ powyzszych wskaznikow pomiedzy populacjami, ktore stosuja

podobne zasady skryningu, co wskazuje na znaczenie czynnikdw organizacyjnych

i kulturowych w powyzszych rozwazaniach. (14, 44)
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Wedlug autoréw publikacji Global Report on Birth Defects, opublikowanego
w 2006 roku przez March of Dimes Birth Defects Foundation, okoto 90 % wszystkich
noworodkow urodzonych z wadami wrodzonymi, rodzi si¢ w krajach rozwijajacych si¢
(33).

Najwazniejszym zrédtem danych o czgstotliwosci oraz rodzaju wystgpowania
wad wrodzonych, w danym regionie i populacji, sg rejestry wad. W Polsce od 1998
roku funkcjonuje Polski Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych (PRWWR) (103), od
2009 roku obejmujacy w zatozeniu 100% urodzen w kraju' Warto wskaza¢ na
niedoszacowanie danych pochodzacych z PRWWR — przyczyng jest tu niezglaszanie
wszystkich przypadkow wystgpienia wad rozwojowych (81).

Od 2001 roku PRWWR wchodzi w sktad najwigkszego europejskiego rejestru
European Surveillance of Congenital Anomalies (EUROCAT).

Czgstos¢ urodzen dzieci z wrodzonymi wadami rozwojowymi Wwynosi
w populacji swiatowej 2 — 3% wszystkich urodzen. (14, 44). Wskazuje si¢, iz wsrdd
zarodkdw ludzkich odsetek wystepowania wad wrodzonych wynosi 10 — 15%, ale
wiekszos$¢ z nich ulega poronieniu na roznych etapach cigzy. Istnieja doniesienia, iz az
w 50 — 70% w materiale z poronien stwierdza si¢ nieprawidtowy kariotyp, gldwnie
powstajacy de novo (97).

W latach 2005 — 2009 w populacji europejskiej objetej rejestrem EUROCAT
czgstos¢ wystepowania wrodzonych wad rozwojowych wynosita 20,01 na 1000 z. ur.
Wliczajac zgony wewnatrzmaciczne oraz terminacje cigzy wykonane z powodu
stwierdzenia malformacji u ptodu — 23,8 na 1000 Z. ur. Okotoporodowa czgstotliwos¢
zgonéw z powodu wrodzonych wad rozwojowych wynosita 0,94 (0,42 zgonow
wewnatrzmacicznych; 0,52 zgonéw w pierwszym tygodniu zycia). (44).

Najwyzsze wskazniki $miertelnosci okotoporodowej z powodu wad wrodzonych
w krajach objetych rejestrem EUROCAT odnotowano (2000 — 2004) w Irlandii (2,3 na
1000 Z. ur. ) i na Malcie (2,2 na 1000 z. ur.). W obydwu krajach terminacja cigzy
w wyniku pozytywnego wyniku diagnostyki prenatalnej jest niedozwolona (w innych
krajach cigzkie nieuleczalne wady wrodzone prowadzityby do terminacji i nie wliczono
by tych danych do ogdlnego wskaznika $miertelnosci okotoporodowej). Poréwnanie
danych pomigdzy krajami jest bardzo trudne z uwagi warunki prawne oraz roznice

w yjmowaniu w danych statystycznych tzw. p6znych terminacji (po 20. tygodniu cigzy)

! Dane PRWWR
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— w niektdrych krajach moga one by¢ odnotowywane jako pordd martwy lub pordd
zywego noworodka i zgon poporodowy (44).

Wedhug danych EUROCAT i PRWWR czestos¢ wystepowania wad w populacji
polskiej to 20,02/1000 z. ur. (2003 — 2004). W praktyce oznacza to, iz rocznie rodzi si¢
ok. 7 000 dzieci z co najmniej jedng wada rozwojowa. W przypadku wigkszosci wad,
czgstos¢ ich wystgpowania w Polsce 1 w innych krajach europejskich jest zblizona.
Znaczace roznice zauwazalne sa w czgstosci wystepowania wad cewy nerwowej —
0,74/1000 z. ur. w Polsce w latach 2003 — 2004, 0,26/1000 z. ur. w pozostatej populacji
objetej rejestrem EUROCAT oraz w przypadku zespolu Downa — 1,4/1000 z. ur.
w Polsce, 0,9/1000 z. ur. wedlug EUROCAT. Najwyzszy wskaznik czestosci
wystepowania zespotu Downa odnotowuje Irlandia — 0,27/1000 Zz. ur. Czgstos¢
wystepowania rozszczepu kregostupa u dzieci zywo urodzonych jest w Polsce jedna
z najwyzszych w Europie i wynosi 0,67/1000 z. ur., wigksza czesto$¢ wystepowania tej
wady u dzieci zywo urodzonych odnotowano w Bulgarii (0,72), a nieco mniejsza, ale
poréwnywalng do Polski stwierdzono w Danii (0,58), na Malcie (0,28) oraz w Irlandii
(0,51). Srednia czesto$é wystepowania rozszczepu kregostupa w krajach EUROCAT
wynosi 0,22/1000 z. ur. Wynika to z faktu, iz w innych krajach objetych Rejestrem,
wykrywalno$¢ wad z tej grupy jest wyzsza niz w Polsce a zwigzany z tym wskaznik
przerywania ciaz jest wysoki. (14, 15, 44)

Wady wrodzone to druga przyczyna zgonéw noworodkow po ,stanach
rozpoczynajacych si¢ w okresie okoloporodowym” (zaburzenia zwigzane z czasem
trwania cigzy, zespol zaburzen oddychania noworodka i1 inne stany ukfadu
oddechowego, uraz okotoporodowy?). 70% zgonéw z powodu wyzej wymienionych
schorzen nastepuje w pierwszym roku zycia, 15% posrdd starszych dzieci, 15% posrod
dorostych. Wadami najczesciej prowadzacymi do $mierci to: wady serca (okoto 20%,
244 w 2007 roku, wszystkich zgonéw w okresie perinatalnym spowodowanych wadami

wrodzonymi).

? wedlug nomenklatury Gtéwnego Urzedu Statystycznego (2007)
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4. Wskazania do wykonania diagnostyki prenatalne;j

Ustawa o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach

dopuszczalno$ci przerywania cigzy (Dz. U. z dnia 1 marca 1993 r.) stanowi, iz:
,Organy administracji rzadowej oraz samorzadu terytorialnego, w zakresie swoich
kompetencji okreslonych w przepisach szczegdlnych, sa zobowigzane zapewnié
swobodny dostgp do informacji i badan prenatalnych, szczegolnie wtedy, gdy istnieje
podwyzszone ryzyko badz podejrzenie wystgpienia wady genetycznej lub rozwojowe;j
ptodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej zyciu plodu.” Zakres $wiadczen
profilaktycznych realizowanych u kobiet w cigzy zostat okreslony w rozporzadzeniu
Ministra Zdrowia z dnia 21 grudnia 2004 r. w sprawie zakresu Swiadczen opieki
zdrowotnej, w tym badan przesiewowych, oraz okresow, w ktorych badania te sq
przeprowadzane (Dz. U. Nr 276, poz. 2740.). (187)

W roku 2006 wydano w Polsce dokument wprowadzajacy w zycie ogolnopolski
Program Badan Prenatalnych, finansowany w ramach programdéw profilaktycznych
przez Narodowy Fundusz Zdrowia. Celem podstawowym Programu jest ,,zwiekszenie
dostepnosci badan prenatalnych oraz umozliwienie wczesnej identyfikacji ryzyka wad
(testy biochemiczne) i wczesnego rozpoznawania wad ptodu (usg)” (147). Autorzy
projektu zatozyli, iz wspolczesna diagnostyka przedurodzeniowa daje szerokie
mozliwosci wczesnego stwierdzenia wad rozwojowych, dzigki czemu umozliwia
,bezpieczne prowadzenie ciazy, [...] podjecie leczenia juz w czasie zycia ptodowego.
Pozwala takze rodzicom dziecka przygotowa¢ si¢ do natychmiastowego wdrozenia
specjalistycznej opieki medycznej po jego urodzeniu.” (147) Szczego6lna opieka maja
by¢ objete rodziny z podwyzszonym ryzykiem wystapienia chorob dziedzicznych.
W ramach Programu finansowane sg nieinwazyjne, jak i inwazyjne testy diagnostyczne,
do ktorych pacjentki kwalifikowane sa wedlug okreslonych wskazan:

1. wiek cigzarnej powyzej 35 lat;
wystgpienie w poprzedniej cigzy aberracji chromosomowej;

aberracja chromosomowa u ci¢zarnej lub u ojca dziecka;

S

stwierdzenie wigkszego ryzyka urodzenia dziecka dotknigtego choroba
uwarunkowang monogenetycznie lub wieloczynnikowa;

5. stwierdzenie w czasie ciazy nieprawidtowego wyniku badania usg, markeréw
abberacji chromosomowych i/lub wynikéw badan  biochemicznych

wskazujacych na zwigkszone ryzyko aberracji chromosomowej lub wady ptodu.

17



Istnieja doniesienia, ktore postuluja ewaluacje powyzszych wskazan
1 rozszerzenie stosowania diagnostyki prenatalnej takze wsrdd kobiet z tzw. grup
niskiego ryzyka (94). Aktualne wytyczne Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego
dotyczace kwalifikacji ciezarnej do badan prenatalnych zawieraja zapis, iz wszystkim
kobietom ci¢zarnym w Polsce, bez wzgledu na wiek, powinno si¢ zaproponowac
przesiewowe badania w kierunku najczesciej spotykanych wad rozwojowych i aberracji
chromosomowych. (151)

Wedhug danych pochodzacych z PRWWR dotyczacych korelacji wieku
matki/rodzicéw z urodzeniem dziecka z wrodzona wada rozwojowa, stwierdzono, iz
mtody wiek matki/rodzicdw koreluje z gastroschisis. Dodatkowo mtody wiek matki, ale
nie ojca, koreluje z wadami cewy nerwowej u plodu. Zaawansowany wiek matki i ojca
jest zwigzany z wigksza czestotliwoscia wystgpowania wrodzonej wady serca u ptodu,
jak rdwniez spodziectwa, rozszczepu wargi i/lub podniebienia. W badanej populacji nie
stwierdzono korelacji pomigdzy wiekiem matki/rodzicow a czgstotliwoscia
wystepowania: malogtowia, wodogtowia, atrezji przetyku, agenezji nerek,
wielotorbielowatosci nerek, przepukliny przeponowej, wodonercza, przepukliny
pepowinowej. (110)

Istnieja sytuacje, gdy wdraza si¢ procedury diagnostyki prenatalnej ze wzgledu
na tak zwane wskazania psychologiczne ze strony matki, np.: wysoki, irracjonalny
poziom leku o zdrowie ptodu (164, 170).

Oficjalnym zrédlem na temat liczby wykonywanych w Polsce inwazyjnych
badan prenatalnych, stwierdzonych patologii plodu i wykonanych w zwigzku z tym
terminacji, s3 coroczne Sprawozdania Rady Ministrow z wykonania w roku ... Ustawy
z dnia 7 stycznia 1993 r. o Planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach

dopuszczalnosci przerywania cigzy oraz o skutkach jej stosowania.

5. Diagnostyka prenatalna

Diagnostyka prenatalna to ogot procedur diagnostycznych stosowanych w czasie
cigzy dla wykrycia nieprawidlowosci w rozwoju ptodu. Rozwdj diagnostyki prenatalne;
jest mozliwy dzigki zaawansowanej ultrasonografii, technikom genetyczno -
molekularnym 1 serologicznym oraz coraz szerzej dyskutowanym zagadnieniom

ekonomicznym dotyczacym tego rodzaju procedur (96, 175, 191).
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Ogolny podzial diagnostyki prenatalne;:

1. Metody nieinwazyjne:
— testy biochemiczne
— Dbadanie ultrasonograficzne
— inne metody nieinwazyjne

2. Metody inwazyjne.
— celocenteza,
— Dbiopsja kosmoéwki/ trofoblastu,
— amniopunkcja,
— kordocenteza,

— fetoskopia.

5.1.  Metody nieinwazyjne

- testy biochemiczne (MSS; Maternal Serum Screening) W wielu krajach
badania te s3 wykorzystywane jako badania przesiewowe (160). Testy biochemiczne
polegaja na poszukiwaniu okreslonych markerow w surowicy ciezarnej, ktdrych
podwyzszony poziom koreluje z nieprawidlowosciami w rozwoju ptodu. Wedtug
rekomendacji Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego, w 2009 roku minimalne
wymagania dla testow przesiewowych powinny gwarantowa¢ co najmniej 75%
wskaznik rozpoznawalnosci przy maksymalnie 5% wskazniku rozpoznan fatszywie
dodatnich dla trisomii 21 pary chromosomdw. (151)

W tescie ,,I trymestru” oznacza si¢ pomiedzy 8. a 13.° tc. stezenie wolnej
podjednostki B-hCG (free P-hCG) oraz osoczowego biatka cigzowego PAPP-A
(pregnancy associated plasma protein A). Test ,,II Trymestru”, wykonywany miedzy
147 221." t.c., polega na oznaczeniu w krwi matki trzech markerdw: alfafetoproteiny
(AFP), ludzkiej gonadotropiny kosméwkowej (hCG) oraz nieskoniugowanego wolnego
estriolu (uE3). Wykonanie testu ,,potrojnego” pozwala na oszacowanie ryzyka
wystgpienia aberracji chromosomowych (trisomii 13, 18, 21) i wad OUN. Test
»poczworny”, zaktada oznaczenie alfafetoproteiny (AFP), ludzkiej gonadotropiny
kosmowkowej (hCQG) oraz nieskoniugowanego wolnego estriolu (uE3) oraz inhibiny-A
(68). Nieprawidlowosci w uzyskanych wynikach testow biochemicznych, uzupetnione
badaniem usg, powinny by¢ wstgpem do dalszej diagnostyki, uwzgledniajacej

najczesciej procedury inwazyjne (53, 79, 107).
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- badanie ultrasonograficzne Wewnatrzmaciczne obrazowanie ptodu bylo
zawsze duzym wyzwaniem dla diagnostykow. Nabycie umiejetnosci obserwacji
rozwoju plodu stato si¢ poczatkiem doniesien na temat prawidlowej anatomii 1 wzrostu
ptodu w okresie cigzy, a badania nad zauwazonymi nieprawidlowosciami w tym okresie
(korelacja okreslonych anomalii ptodu z obrazem klinicznym), zapoczatkowaty
w poloznictwie er¢ diagnostyki obrazowej. We wspodtczesnej praktyce wykonywanie
badan ultrasonograficznych jest standardowa procedurg. Rutynowe, potoznicze badanie
usg pelni rolg¢ zardéwno narzedzia zarowno skyningowego, jak 1 diagnostycznego. Juz
w ok. 7. t.c mozliwe jest rozpoznanie duzych wad ptodu, np.: bezczaszkowia, braku
konczyn, duzych wad cewy nerwowej. (142) Skuteczno$¢ diagnostyki aberracji
chromosomowych w badaniu USG oceniana jest bardzo roéznie 1 wynosi od kilkunastu
do nawet 81%. (26, 29)

Polskie Towarzystwo Ginekologiczne zaleca, w przebiegu cigzy prawidtowej,
wykonanie trzech badan usg: miedzy 11.7° 1 13.7 t.c., okoto 20. (187°-217%) i 30. t.c.?
W roku 1866 Langdon Down opisat fenotyp pacjentow z trisomig 21 chromosomu: ,,ich
skéra ma... niewystarczajaca elastycznos$¢, dajac wrazenie, iz jest za duza w stosunku
do ciata... Twarz jest plaska 1 szeroka, bez znaczacych wypuktosci...
1 nos jest maty.” Tym opisem Down wprowadzit do praktyki dwa podstawowe markery
ultrasonograficzne w wykrywaniu trisomii 21 — pomiar faldu karkowego i kata
czolowo—szczekowego (26). Rewolucja w standaryzacji badan usg w kierunku zespotu
Downa bylo opublikowanie w 2001 roku przez Cicero 1 wsp. doniesienia, ze
w badaniach witasnych u 73% ptodow z trisomig 21 nie uwidocznil kosci nosowej
w ultrasonografii wykonanej pomigdzy 11. a 14. tc. (26, 53). Inne doniesienia
potwierdzity powyzsze rezultaty — obecnie przyjmuje si¢, iz u 60-70% pltodow
z trisomig 21 nie uwidacznia si¢ kosci nosowej w badaniu usg pomiedzy 11. a 14. t.c.
a w ok. 75% przypadkow wystepuja nieprawidtowe wymiary przeziernosci karkowej
(29, 48, 53, 130).
Markery ultrasonograficzne, ktére moga wskazywa¢ na obecnos¢ abberacji
chromosomowej w czasie usg . i II. trymestru, pokazuje Tabela nr 1. (128, 129, 130,

144).

3 www.gpsk.am.poznan.pl/ptg/rekomandacje/rekomandacjausg.htm
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Tab.1. Markery ultrasonograficzne trisomii 21, 18 i 13, z podziatem na tygodnie cigzy.

ABBERACJA

+0 +6 +0 +6
CHROMOSOMALNA 117a13 187 a2l
ZWIEKSZONY WYMIAR KROTKOGLOWIE
PRZEZIERNOSCI KARKOWE) (BRACHYCEFALIA),
(75% PRZYPADKOW) UMIARKOWANE
MNIEJSZA DLUGOSC KOSCI WODOGtOWIE,
NOSOWEJ LUB JEJ BRAK (60- SPLASZCZENIE TWARZY,
70% PRZYPADKOW) MNIEJSZA KOSC NOSOWA
NIEPRAWIDEOWY PRZEPLYW LUB JEJ BRAK,
KRWI W PRZEWODZIE KROTKIE UCHO,
ZYLNYM ) . OBRZEK KARKU,
KOSC UDOWA KROTSZA, NIZ WADA SERCA (GLOWNIE
NALEZNA DtUGOSC DLA WADY PRZEGRODOWE),
TRISOMIA 21 DANEGO T.C. ZWEZENIE/ATREZIA
DWUNASTNICY,
JELITA HIPERECHOGENNE,
tAGODNE WODONERCZE,
SKROCENIE KONCZYN (KOSCI
UDOWEJ),
BRUZDA SANDAtOWA
(,SANDAL GAP”),
KLINODAKTYLIA,
SKROCENIE SRODKOWEGO
PALICZKA V PALCA REKI.
WCZESNE ZAHAMOWANIE CZASZKA O KSZTALCIE
WZROSTU PLODU TRUSKAWKI,
TENDENCJA DO BRADYKARDII TORBIELE SPLOTU
LICZNE TORBIELE SPLOTU NACZYNIOWKOWEGO,
NACZYNIOWKOWEGO AGENEZJA CIAtA
POSZERZENIE ZBIORNIKA MODZELOWATEGO,
WIELKIEGO MOZGU POSZERZENIE ZBIORNIKA
WADA SERCA WIELKIEGO MOZGU,
MNIEJSZA DLUGOSC KOSCI ROZSZCZEP WARGI I/LUB
NOSOWEJ LUB JEJ BRAK (30% PODNIEBIENIA,
PRZYPADKOW) HYPOPLAZJA ZUCHWY,
PATOLOGICZNE ULtOZENIE OBRZEK KARKU,
DLONI | STOP (70% WADA SERCA,
PRZYPADKOW) PRZEPUKLINA PRZEPONOWA,
TRISOMIA 18 NIEKTORE DONIESIENIA ZWEZENIE PRZELYKU,
WSKAZUJA NA OBECNOSC PRZEPUKLINA PEPKOWA,

ATREZJI PRZELYKU
NIEPRAWIDtOWY KSZTALT
CZASZKI (GEOWA W
KSZTALCIE TRUSKAWKI)

WADY NEREK,
PRZEPUKLINY OPONOWO-
RDZENIOWE,
ZAHAMOWANIE WZROSTU
PLODU,

SKROCENIE KONCZYN,
APLAZJA KOSCI
PROMIENIOWEJ,
POLIDAKTYLIA
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TRISOMIA 13

WCZESNE ZAHAMOWANIE
WZROSTU PtODU
TENDENCIJA DO TACHYKARDII

11.T.C.

POWIEKSZONY PECHERZ
MOCZOWY (MEGACYSTIS) >
7MM W WYMIARZE

HOLOPROSENCEFALIA,
WADY DOTYCZACE TWARZY:
ROZSZCZEP WARGI I/LUB

— POWIEKSZENIE ZBIORNIKA PODNIEBIENIA,
WIELKIEGO HYPOPLAZJA ZUCHWY,

— HOLOPROSENCEPHALIA HYPOTELORYZM,

—  PRZEPUKLINA PEPKOWA PO CYKLOPIA,

APLAZJA LUB HIPOPLAZIA
NOSA,

POJEDYNCZE NOZDRZE,
MACROGLOSSIA,

PODLUZNYM —  MIKROCEFALIA,

—  WADA SERCA,

—  WADY NEREK,

—  PRZEPUKLINA PEPKOWA,
—  POLIDAKTYLIA

Wyniki badania ultrasonograficznego, wskazujace na istnienie nieprawidtowosci
w strukturze pltodu lub obecno$¢ ultrasonograficznych markeréw abberacji, sa
wskazaniem do wykonania dalszej, takze inwazyjnej diagnostyki, co w 25% skutkuje
wykryciem nieprawidtowego kariotypu. W pordwnaniu do innych wskazan: wiek
cigzarnej powyzej 35 lat: 5,41%; nieprawidlowe wyniki MSS: 6,5%, jest to wskazanie,
ktore powinno by¢ jednym z decydujacych w podjeciu decyzji o wdrozeniu badan
cytogenetycznych ptodu (81, 168).
Skorelowanie testéw biochemicznych i1 badania usg z okresu pomiedzy 11. a 14. t.c.
pozwolito na zwiekszenie wykrywalnosci trisomii 21 do ponad 90% (74, 127, 130, 144,
153)
Tab. 2. Porownanie wspdtczynnikow wykrywalnosci przy odsetku wynikow fatszywie

dodatnich = 5% dla roznych metod skryningu w kierunku trisomii 21. (129)

WSPOLCZYNNIK

CZYNNIK SKRYNINGU WYKRYWALNOSCI
(%)

WIEK CIEZARNEJ 30

WIEK | MARKERY BIOCHEMICZNE W SUROWICY MIEDZY 15.-18. T.C. 50-70

WIEK | NT MIEDZY 117°-13"° T.C. 70-80

WIEK, NT, WOLNA PODJEDNOSTKA B-HCG | PAPP-A 85.90

MIEDZY 11*°-13"° T.C.

WIEK, NT, KOS¢ NOSOWA MIEDZY 117°-13*° T.C. 90

WIEK, NT, KOSC NOSOWA, WOLNA PODJEDNOSTKA B-HCG 95

| PAPP-A MIEDZY 117°-13"° T.C.
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- inne nieinwazyjne metody diagnostyki prenatalnej. Wsrdd innych metod
nieinwazyjnej diagnostyki prenatalnej wymienia si¢ badania majace na celu izolowanie
komorek ptodowych z krwi obwodowej cigzarnej: erytrocytdw jadrzastych, leukocytow,
komorek trofoblastu. Ma to na celu oznaczenie kariotypu plodu. Przy uzyciu
specyficznych sond dla okreslonych chromosomoéw i techniki FISH (fluorescent in situ
hybrydization) mozna zlokalizowa¢ aberracje chromosomowe i oceni¢ komdrki
ptodowe w kierunku choréb monogenowych. Metody te jednak maja ograniczony
zasieg. Takze ze wzgledu na brak wytycznych odnosnie czasu ciazy najbardziej
optymalnego dla ich stosowania (152, 154). W niektdrych krajach stosuje si¢ rezonans
magnetyczny (MRI) do potwierdzenia stwierdzonych nieprawidtowosci rozwojowych
ptodu. Szczegolnie podkresla si¢ wartos¢ tej techniki w przypadku wad cewy nerwowe;
(160). Metoda, ktora wzbudza zainteresowanie badaczy w ostatnim czasie jest
poszukiwanie fDNA (wolne DNA ptodowe) w surowicy matki i oznaczanie jego
stezenia z pomocg ilosciowego PCR. (107)

Wedhug aktualnych wytycznych PTG podjecie decyzji o wiaczeniu pacjentki do
dalszych etapéw postgpowania diagnostycznego zalezy od uzyskanych wartosci ryzyka
wystgpienia aberracji chromosomowych (propozycja badan inwazyjnych przy ryzyku

rownym lub wyzszym od 1/300). (151)

5.2. Metody inwazyjne

Inwazyjne metody diagnostyki prenatalnej polegaja na pozyskaniu, hodowli
1 bezposredniej ocenie materiatu genetycznego ptodu.
- coelocenteza Metoda ta pozwala na uzyskanie materiatu genetycznego ptodu na
bardzo wczesnym etapie ciazy. Dotychczasowe doniesienia opierajg si¢ gtownie na
grupach badanych pacjentek decydujacyh si¢ na przerwanie cigzy. Metoda ta caty czas
znajduje si¢ w grupie badan eksperymentalnych. Coeloceteza polega na pobraniu
miedzy 6. a 10. t.c. okoto 2,5 ml ptynu poprzez naktucie iglta metodg przezszyjkowa lub
przezbrzuszng pozazarodkowej jamy ciata (75, 76, 77).
— biopsja trofoblastu/ kosméwki (CVS; Chorionic Villus Sampling) Metoda ta
polega na bezposrednim uzyskaniu i1 wyizolowaniu kariotypu plodu z komorek
trofoblastu. Poniewaz komorki trofoblastu sa komdrkami aktywnie dzielagcymi sig, nie
jest konieczna ich laboratoryjna hodowla w celu ekstrakcji DNA. Badanie to wykonuje
si¢, gdy celem jest szybkie i wczesne okreslenie kariotypu ptodu oraz wykonanie

rozszerzonych badan biochemicznych 1 cytogenetycznych we wczesnej ciazy.
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Podstawowym wskazaniem do CVS jest podwyzszone ryzyko urodzenia dziecka
z abberacja chromosomowa lub genetycznie uwarunkowang choroba metaboliczng.
Zabieg wykonuje si¢ miedzy 8. a 12. tygodniem ciazy. Wyrdznia si¢ dwie techniki
biopsji trofoblastu: przezszyjkowa (TC CVS) oraz (obecnie zalecang) przezbrzuszng
(TA CVS). Ryzyko powiktan po CVS oceniane jest na 1,3 — 5,4% (60, 127). Do
najczestszych powiktan po zabiegu mozna zaliczy¢: poronienie samoistne (1,2 — 2,9%),
krwawienie do worka owodniowego, krwiak podkosméwkowy lub odklejenie
kosmowki, saczenie ptynu owodniowego, infekcje wewnatrzmaciczne, bole podbrzusza
(60). McCormack dowodzi, iz w grupie kobiet z obcigzonym wywiadem ogdlnym
1 potozniczym (np.: posiadanie dziecka z wadg rozwojowa badz podwyzszony poziom
AFP (alfa fetoproteiny) w surowicy ci¢zarnej, co kwalifikowalo do wykonania
amniopunkcji diagnostycznej, badaniem preferowanym byla biopsja trofoblastu:
kobiety bytly w stanie zaakceptowal wigksze ryzyko poronienia zwigzane z tym
badaniem w poréwnaniu do amniopunkcji, z uwagi na trzy czynniki:

1. Wczesniejszy czas wykonania badania i co za tym idzie wczesniejsze uzyskanie
informacji o stanie zdrowia ptodu,

2. Kirétszy czas oczekiwania na wyniki badania kariotypu,

3. Jesli wyniki badania trofoblastu kwalifikowaty do przerwania cigzy, to na tym
etapie ciazy jest jeszcze mozliwe przeprowadzenie tego zabiegu jednoczasowo
poprzez rozszerzenie szyjki macicy 1 wytyzeczkowanie (25, 114, 161).

Etap cigzy, kiedy wyniki badania genomu plodowego uzyskanego z ptynu
owodniowego moga sta¢ si¢ wskazaniem do terminacji cigzy, to Il trymestr jej trwania
— w tym przypadku konieczna jest indukcja farmakologiczna i zwigzane z tym
dodatkowe stygmatyzujace przezycia dla matki. (Dluzszy, czasem kilkutygodniowy
pobyt w szpitalu w zwigzku z procedurg; koniecznos$¢ przejscia przez caty proces
indukcji.) (1, 114, 142, 143).

— amniopunkcja (AFT; Amniotic Fluid Test) Pobranie prdébki ptynu
owodniowego przez powloki brzuszne ci¢zarnej w II trymestrze cigzy (najbardziej
optymalnie pomigdzy 16. a 18. t. c.) jest obecnie najczesciej wykonywang procedurg z
zakresu inwazyjnej diagnostyki prenatalnej. Pierwszy raz zastosowano hodowle
komorek z ptynu owodniowego w celu diagnostyki zespotu Downa w 1968 roku (135).
W Polsce wprowadzono amniopunkcj¢ do powszechnej praktyki w 1975 roku (80).
Amniopunkcja jest wykonywana w I lub we wczesnym II trymestrze cigzy w celu

zdiagnozowania nieprawidlowosci w kariotypie ptodu, choréb uwarunkowanych
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jednogenowo, dziedziczonych zaburzen metabolicznych, poziomu alfafetoproteiny
1 acetylocholinoesterazy badz innych. Podwyzszony poziom alfafetoproteiny w plynie
owodniowym towarzyszy wadom cewy nerwowej (np.: rozszczepowi kregostupa),
otwartym wadom powlok brzusznych (np.: gastroschisis), rozszczepowi
wargi/podniebienia, $mierci wewnatrzmacicznej lub innym defektom. Podobne
znaczenie diagnostyczne ma podwyzszony poziom acetylocholinoesterazy (134, 135,
145). Ryzyko poronienia po zabiegu amniopunkcji waha si¢ w granicach 0,2 do 1,3%
(60, 181)

- kordocenteza (PUBS; Percutaneous Umbilical Cord Blood Sampling)
Badanie to polega na nakluciu sznura pgpowinowego przez powtoki brzuszne i pobraniu
krwi z zyly pgpowinowej. Najkorzystniejszym miejscem punkcji jest lozyskowy
przyczep pepowiny. Wyrdznia si¢ tzw. kordocenteze diagnostyczng (uzyskuje si¢
probke krwi ptodu w celu wykonania badan cytogenetycznych lub innych, w kierunku
potwierdzenia np.: konfliktu serologicznego, abberacji chromosomowej ptodu, agenezji
nerek, trombocytopenii ptodu) oraz kordocenteze terapeutyczna, kiedy to wdrazana jest
terapia wewnatrzmaciczna. W przypadku kordocentezy diagnostycznej ryzyko
powiktan wynosi ok. 1,4% — 5% powiktan, w tym do 3% strat lub koniecznosci
natychmiastowego ukonczenia cigzy. Jest to stosukowo wysokie ryzyko, w zwigzku
z tym wskazania do kordocentezy okreslane sa restrykcyjnie. Naleza do nich:
podejrzenie aberracji chromosomowej, konfliktu serologicznego, infekcji zwigzanej ze
znaczng niedokrwistoscia ptodu oraz agenezji nerek. (25, 60, 80, 143)

- fetoskopia Procedura ta polega na wprowadzeniu do jamy macicy fotoskopu
oraz widkna laserowego. Fetoskopia diagnostyczna (genetyczna) pozwala na uzyskanie
materialu poprzez biopsje skdéry lub watroby ptodu. Ryzyko powiktan zwigzane
z zabiegiem szacuje si¢ na 3 — 5%. Fetoskopia terapeutyczna wykorzystywana jest w
celu laserowej korekcji potaczen naczyniowych w cigzy blizniaczej w zespole
przetoczenia krwi miedzy ptodami (TTTS — Twin—To—Twin Transfusion Syndrome)
oraz w zespole ,,odwroconego kierunku przeptywu krwi” (TRAP — Twin Reversed
Arterial Perfusion Syndrome) (121, 146, 150, 165, 174).

6. Poradnictwo genetyczne
Warunkiem oferowania i prowadzenia badan genetycznych, w tym takze dla
celow diagnostyki prenatalnej, jest zapewnienie zainteresowanym rodzinom

poradnictwa genetycznego (art. 12 ,Genetyczne testy prognozujace” Konwencji
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0 Ochronie Praw Czlowieka i Godnosci Istoty Ludzkiej Wobec Zastosowan Biologii
1 Medycyny, Konwencja o Prawach Czlowieka i Medycynie, podpisana w Oviedo dnia
4 kwietnia 1997 r.). (118)

Poradnictwo genetyczne to proces przekazywania informacji dotyczacych wielu
problemow zwiazanych z ryzykiem wystgpienia choroby genetycznej w rodzinie, co
w kontekscie kobiet w wieku rozrodczym $cisle wiaze si¢ z procedurami diagnostyki
prenatalnej (65). Podstawowe cele poradnictwa genetycznego to: okreslenie ryzyka
wystgpienia u potomstwa wady genetycznej, interpretowanie stopnia ryzyka, pomoc
rodzicom w podjeciu decyzji, co do antykoncepcji, sterylizacji, adopcji, sztucznej
inseminacji, przyblizenie rodzajow badan diagnostycznych, stuzacych wykrywaniu wad
rozwojowych (112, 139). Zapotrzebowanie na informacje jest jedng z nadrzednych
potrzeb niektérych rodzicdw, u ktérych dziecka zdiagnozowano cigzka, nieuleczalng
wade rozwojowa badz istnieje podejrzenie takiej wady (5, 6, 105, 106).

Odnosnie zapotrzebowania na informacj¢ opisano dwa roézne typy zachowan,
ktore spotyka si¢ w grupie kobiet z podejrzeniem lub po potwierdzeniu u ptodu cigzkie;j,
nieuleczalnej wady wrodzone;:

1. Aktywne poszukiwanie informacji.
2. Bierny odbior informacji i unikanie ich (98, 99, 100).

Poradnictwo genetyczne powinno mie¢ charakter niedyrektywny, co jest wazna
cecha roznicujaca ze zwyczajowa poradg lekarska (112). Wedlug wytycznych
Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO), kazda procedure z zakresu diagnostyki
prenatalnej powinna poprzedzi¢ konsultacja genetyczna a poradnictwo genetyczne
powinno by¢ procesem cigglym w przypadku wykrycia nieprawidlowosci w rozwoju
ptodu w przebiegu diagnostyki prenatalnej, w celu umozliwienia rodzicom podjgcia
kompetentnej decyzji co do losow cigzy (1, 196).

Rozpoznanie u ptodu lub dziecka wrodzonej wady lub wad rozwojowych jest
poczatkiem dhugiego procesu réznorodnych zdarzen, ktore diagnoza ta zapoczatkuje.
Postgpowanie lekarskie dotyczace dziecka z wadami wrodzonymi zalezy niewatpliwie
od klinicznej oceny wady, od stanu zdrowia dziecka, od jego wieku (ptdd, noworodek,
dziecko starsze) — od wielu czynnikdw.

Niezaleznie od osobistych przekonan i1 okolicznosci, prawo obowigzujace
w danym kraju jest jednym z gléwnych czynnikdéw decydujacym o sposobie
konsultowania cigzarnych, u ktérych w przebiegu cigzy stwierdzono malformacje

ptodu. Polskie prawo dopuszcza procedury aborcji/ terminacji cigzy, w przypadku
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zdiagnozowania u dziecka cig¢zkiej, nieuleczalnej wady wrodzonej. Czgsécia poradnictwa
genetycznego, jak rowniez spotkan konsultacyjnych z lekarzem potoznikiem—
ginekologiem 1 calosciowej opieki, jest wyposazenie rodzicow w dostateczng wiedze,
ktéra pozwoli na podjecie decyzji (w pisSmiennictwie anglojezycznym termin ten
okreslany jest jako informed choice, informed decision) o losach ciazy (11, 34, 51, 94,
98, 99, 100). Teoria edukacji pacjentéw 1 konsultacji, szczegdlnie w formie wsparcia,
zwyczajowo zaklada, iz porada powinna zawiera¢ opis dostepnych metod leczenia,
wizualizacj¢ ryzyka, zalety i wady wyboru mozliwych opcji. Dodatkowo powinno
wprowadzi¢ si¢ elementy, ktére pomoga pacjentom uswiadomi¢ sobie konsekwencje
wyboru kazdej z opcji w $wietle indywidualnego systemu wartosci (7, 9, 70).
Szczegdlnymi cechami o0s6b dokonujacych wyboru odnosnie losdw ciazy po
stwierdzeniu wady ptodu jest potrzeba indywidualizacji kazdej porady, zaangazowanie
emocjonalne 1 wysokie oczekiwania w stosunku do udzielajacego porady (89, 90, 92,
99, 100).
Emocjonalna komponenta warunkuje ograniczone mozliwosci poznawcze

1 podejmowanie irracjonalnych decyzji, ktore cze¢sto stoja w  sprzecznosci
z przedstawianymi danymi statystycznymi oraz wypracowanymi, rutynowymi
rozwigzanimi, ktére moga zostan zaproponowane. (7, 34, 183, 184, 195).
Istnieja narzedzia badawcze, ktére ewaluuja wartos¢ podjetej przez pacjenta decyzji na
podstawie oceny rozumowania pacjenta jednoczesnie z opisem jego procesu
decyzyjnego. Tego typu pomiar podzielony jest na trzy kategorie:

1. jakos$¢ podjetej decyzji wedlug podejmujacego ja pacjenta,

2. ocena poznania pacjenta lub ewaluacja rozumienia informacji zwigzanych

z podejmowana decyzja,
3. spdjnos¢ pomigdzy oceng przez samego pacjenta podjetej decyzji

1 stabilnoscig tej oceny w czasie (9, 11, 106, 109).

27



I1. Wada wrodzona jako problem prawny

Podjgcie decyzji dotyczacej loséw ciazy po stwierdzeniu u ptodu cigzkiej,
nieuleczalnej wady wrodzonej, jest Scisle skorelowane z uwarunkowaniami prawnymi
dotyczacymi przedmiotu, obowiazujagcymi w danym panstwie.
Polskie regulacje prawne
Zapisy prawne regulujace dostep do badan przedurodzeniowych w Polsce:
- Ustawa o zawodzie lekarza z dnia 5 grudnia 1996 r. (Dz. U. z 2002 r. Nr 21. poz.
204) ,Lekarz ma obowigzek wudziela¢ pacjentowi lub jego ustawowemu
przedstawicielowi przystgpnej informacji o stanie jego zdrowia, rozpoznaniu,
proponowanych oraz mozliwych metodach diagnostycznych, leczniczych, dajacych si¢
przewidzie¢ nastgpstwach ich zastosowania lub zaniechania, wynikach leczenia oraz
rokowaniu.” (187)
- Ustawa o planowaniu rodziny, ochronie plodu ludzkiego i warunkach

dopuszczalnosci przerywania cigzy (Dz. U. z dnia 1 marca 1993 r.)
,Organy administracji rzadowej oraz samorzadu terytorialnego, w zakresie swoich
kompetencji okreslonych w przepisach szczegolnych, sa zobowigzane zapewnic
swobodny dostep do informacji i badan prenatalnych, szczegdlnie wtedy, gdy istnieje
podwyzszone ryzyko badz podejrzenie wystgpienia wady genetycznej lub rozwojowe;j
ptodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej zyciu ptodu.” (186)
— Kodeks Karny. Art. 23b:
,Dopuszcza si¢ badania przedurodzeniowe niezwigkszajace wyraznie ryzyka
poronienia, w przypadku, gdy: dziecko poczgte nalezy do rodziny obcigzonej
genetycznie, istnieje podejrzenie wystgpowania choroby genetycznej mozliwej do
wyleczenia, zaleczenia badz ograniczenia jej skutkow w okresie ptodowym, istnieje
podejrzenie cigzkiego uszkodzenia ptodu. (86)
- Kodeks Etyki Lekarskiej Art. 38
,Lekarz ma obowiazek zapoznaé pacjentéw nalezacych do grupy zwigkszonego ryzyka
z mozliwosciami diagnostycznymi i terapeutycznymi wspotczesnej genetyki lekarskiej,
w tym diagnostyki przedurodzeniowej. Przekazujac powyzsze informacje lekarz ma
obowiazek poinformowaé zainteresowanych o ryzyku zwigzanym z przeprowadzeniem

badan przedurodzeniowych.” (85)
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— Ustawa o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze $rodkow

publicznych z 2004 r. (art.. 27 ust. 1 pkt 5 2004)

Zapis ten stanowi, iz S$wiadczenia na rzecz zachowania zdrowia, zapobiegania
chorobom 1 wczesnego wykrywania chorob obejmuja: ,prowadzenie badan
profilaktycznych obejmujacych kobiety w cigzy, w tym badan prenatalnych zalecanych
w grupach ryzyka i u kobiet powyzej 40 roku zycia”. (187)

Polska Ustawa o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach
dopuszczalnosci przerywania cigzy stanowi, 1z ,,przerywanie cigzy moze by¢ dokonane
wylaczenie przez lekarza, w przypadku, gdy: cigza stanowi zagrozenie dla zycia
lub zdrowia kobiety ci¢zarnej, badania prenatalne lub inne przestanki medyczne
wskazuja na duze prawdopodobienstwo ciezkiego i1 nieodwracalnego uposledzenia
ptodu lub nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu [...], zachodzi uzasadnione
podejrzenie, ze cigza powstala w wyniku przestgpstwa.” (186) W takim przypadku
legalno$¢ dokonania przerwania cigzy warunkujg dodatkowe czynniki:

1. Interwencji medycznej moze dokonac¢ jedynie lekarz, ktérego kompetencje
zawodowe spelniaja warunki rozporzadzenia Ministra Zdrowia i Opieki
Spotecznej z 22 stycznia 1997 r. w sprawie kwalifikacji zawodowych lekarzy,
uprawniajacych do przerwania cigzy oraz stwierdzania, ze cigza zagraza zyciu
lub zdrowiu kobiety lub wskazuje na duze prawdopodobienstwo ciezkiego
1 nieodwracalnego uposledzenia ptodu, albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej
jego zyciu [Rozporzadzenie Ministra Zdrowia i Opieki Spotecznej z dnia 22
stycznia 1997 r. w sprawie kwalifikacji zawodowych lekarzy, uprawniajacych
do dokonania przerwania cigzy oraz stwierdzania, ze cigza zagraza zyciu lub
zdrowiu kobiety lub wskazuje na duze prawdopodobienstwo cigzkiego
1 nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej
jego zyciu.(Dz. U. Nr 9, poz. 49)]. Zgodnie z § 1 tego rozporzadzenia
przerwania cigzy moze dokona¢ lekarz posiadajacy: pierwszy stopien
specjalizacji w zakresie potoznictwa 1 ginekologii; tytul specjalisty w zakresie
potoznictwa i ginekologii. Przerwania cigzy pod kierunkiem i w obecnosci
lekarza spelniajacego te wymagania moze dokona¢ rowniez lekarz odbywajacy
szkolenie specjalizacyjne.

2. Przerwanie cigzy przez uprawnionego lekarza moze by¢ dokonane jedynie

w szpitalu.
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3.

Przerwanie cigzy dopuszczalne jest do momentu osiagnigcia przez pldd
zdolnosci do samodzielnego Zzycia poza organizmem ci¢zarnej. Wskazania do
zabiegu przerwania cigzy musi ponadto stwierdzi¢ inny lekarz, niz ten, ktory
bedzie pozniej dokonywal terminacji ciazy. Musi on posiada¢ kwalifikacje
okreslone we wspomnianym wyzej rozporzadzeniu.

Zgodnie z § 2, ust. 2 cyt. rozporzadzenia, wystapienie okolicznosci
wskazujacych na duze prawdopodobienstwo cigzkiego 1 nieodwracalnego
uposledzenia ptodu, albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu,
stwierdza lekarz posiadajacy tytut specjalisty, orzekajacy o wadzie genetycznej
ptodu na podstawie badan genetycznych, lub lekarz posiadajacy tytut specjalisty
w zakresie potoznictwa i ginekologii, orzekajacy o wadzie rozwojowej ptodu na
podstawie obrazowych badan ultrasonograficznych, wykonanych u kobiety
cigzarnej.

Dokonanie powyzszej interwencji medycznej jest dozwolone wylacznie za
zgoda cigzarnej lub, w przypadku niemoznosci uzyskania takowej z uwagi np.:
na ubezwlasnowolnienie zainteresowanej, jej ustawowego przedstawiciela. Ten
sam przepis ma zastosowanie w przypadku ci¢zarnej matoletniej. Zgoda kobiety
cigzarnej powinna by¢ wyrazona na piSmie. Dotyczy to réwniez zgody
wyrazanej przez jej przedstawiciela ustawowego.

Na dokonanie aborcji nie jest wymagana zgoda biologicznego ojca
nienarodzonego uposledzonego dziecka niezaleznie od tego, czy pozostaje on
z kobietg cigzarng w zwigzku (np.: matzenstwie), czy tez nie. W $wietle prawa
lekarz nie musi zatem uzyskiwaé zgody biologicznego ojca; roéwniez jego
sprzeciw jest prawnie bezskuteczny (198).

Lekarze majg mozliwos¢ zadeklarowania niezgodnosci koniecznos$ci przerwania
ciazy z wilasnym $wiatopogladem, np.: religijnym i odmowy wykonania
procedury (klauzula sumienia). Art. 39, Ustawy z dnia 5 grudnia 1996 roku
o zawodzie lekarza. (188)

W praktyce sadowniczej opisywane sa nowe precedensy dotyczace zagadnienia

diagnostyki prenatalnej 1 urodzenia dziecka z wrodzong wada rozwojowa. Polska
dotaczyla do krajow Europy Zachodniej 1 Stanéw Zjednoczonych, gdzie istnieje nowa
dla polskiej judykatury kategoria orzecznictwa: odszkodowania z tytutu ,,wrongful
birth” 1 ,,wrongful life”, ktdre opieraja si¢ o roszczenia rodzicow uposledzonego dziecka

lub samego pokrzywdzonego, urodzonego z wada wrodzong pacjenta, przeciwko
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lekarzowi, ktéry w zawiniony sposob nie rozpoznal uszkodzen dziecka w czasie ciazy
1 uniemozliwit tym samym przerwanie cigzy. Stawiany mu zarzut polega na tym, ze
odebrat powodom prawo do zdecydowania, czy chca mie¢ uposledzone dziecko. Tego
typu prawomocne orzecznictwo doprowadzilo do uksztaltowania si¢ pogladu, ze
niezachowanie standardu (zaréwno w zakresie pouczenia pacjenta, przeprowadzenia
zabiegu, jak 1 jego zaniechania) rodzi¢ moze odpowiedzialno$¢ lekarza wzgledem
rodzicoéw (54, 78, 176).

Dodatkowo propozycje holenderskich pediatréw, dotyczace eutanazji
nieuleczalnie chorych noworodkow (np.: wczesniakow z uszkodzeniami mozgu
nierokujacych nadziei na przezycie, dzieci z deformacjami ciala), zawarte w tzw.

protokole z Groningen, stawiaja dyskutowane zagadnienie w nowym $wietle (38, 190).
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III.  Czynniki determinujace decyzj¢ o losach ciazy po stwierdzeniu u plodu
ci¢zkiej nieuleczalnej wady wrodzonej

Diagnostyka prenatalna ma jasno okreslone przez ustawodawce cele.
Podstawowym jest wczesne wykrycie nieprawidtowosci w rozwoju ptodu i wdrozenie
adekwatnego leczenia. Niestety diagnostyka prenatalna ma charakter profilaktyki
wtérnej — w wielu przypadkach nie istniejg srodki, ktore moglyby znalez¢ zastosowanie
w terapii. Stwierdzenie wady rozwojowej ptodu jest momentem, ktory rozpoczyna
sekwencj¢ bardzo trudnych decyzji w zyciu cigzarnej i jej rodziny. Podjecie decyzji
o losach ciazy — przerwanie jej badz nieingerowanie w jej przebieg — zalezne jest od
wielu czynnikdw.

Zaktada sie, ze jednostka dokonuje racjonalnego wyboru, jezeli rozwaza rdzne
opcje dysponujac adekwatng wiedza i nastgpnie wybiera takie rozwigzanie, ktore
w danej sytuacji gwarantuje maksymalne korzysci 1 minimalne ryzyko (34, 104, 106).
Teorie dotyczace racjonalnosci wyboru bazuja na tezie, iz jednostka ma zdolnos¢ do
wykonania samodzielnej, logicznej kalkulacji 1 jest w stanie funkcjonowac
autonomicznie realizujgc trzy podstawowe motywacje warunkujace decyzje:
kompetencji (bycie kompetentnym w interakcji ze srodowiskiem), poczucia wspdlnoty
(wsparcie spoteczne) i autonomii (106). Sa to motywacje, wedtug ktorych analizuje si¢

takze decyzje reprodukcyjne.

1. Czynniki obiektywne
1.1.  Dostepnosé diagnostyki prenatalne;j.

Aktualnie kazda kobieta cigzarna w Polsce, bedaca pod opieka systemu ochrony
zdrowia, podlega procedurom diagnostyki prenatalnej: badanie usg jest standardowa
procedurg realizowang w czasie cigzy. Wigksze utrudnienia obserwuje si¢ z praktyczng
realizacjg postulatéw wdrazania procedur inwazyjnych. Narodowy Fundusz Zdrowia
finansuje inwazyjng diagnostyke prenatalng, np.: amniopunkcje, w ramach tzw.
programow profilaktycznych, co wiaze si¢ z przyznawaniem jednostkom konkretnego
limitu na wykonywanie tych badan. W obecnej chwili limity te nie pokrywaja
zapotrzebowania.

Analizujac doniesienia z roznych krajow, mozna zalez¢ dowody na istnienie
roznic socjo—ekonomicznych w dostepie do procedur diagnostyki prenatalnej (39, 42,
43, 83, 113, 118). Zanotowano statystycznie istotng zaleznos¢ migdzy miejscem

zamieszkania matki a prenatalnym rozpoznaniem wady. W Polsce $rednio 13,6% wad
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wrodzonych jest rozpoznawanych prenatalnie: wsrdd kobiet zamieszkatych w miescie
powyzej 100 tys. mieszkancow, 12,4% — w miescie ponizej 100 tys. mieszkancow
1 10,9% — na wsi (113). Powyzsze dane podyktowane sa migdzy innymi faktem, iz
osrodki wyspecjalizowane w procedurach diagnostyki prenatalnej zlokalizowane sa
w duzych aglomeracjach miejskich. Kolejna zalezno$¢ pojawia si¢ po analizie
wyksztatcenia matki: wiecej wad wrodzonych rozpoznaje si¢ u kobiet z wyzszym
wyksztalceniem (49, 57, 108, 115, 166, 189, 197), co wigze si¢ z poziomem wiedzy na
temat procedur diagnostycznych i dazenia do $§wiadomej kontroli przebiegu ciazy,
facznie z sigganiem po wysokospecjalistyczne procedury diagnostyczne. Jednakze
ryzyko urodzenia dziecka z wada rozwojowa jest odwrotnie proporcjonalne do stopnia
wyksztatcenia — najwigksze ryzyko dotyczy kobiet z wyksztatlceniem ponizej Sredniego
(39, 115, 166, 189). Kobiety z nizszym stopniem wyksztatcenia statystycznie czgsciej
maja uboga wiedz¢ na temat profilaktyki wad wrodzonych, specjalistycznych metod
wykrywania malformacji w okresie cigzy, rzadziej samodzielnie poszukuja informacji
na temat przystugujacych im §wiadczen diagnostycznych oraz, w konsekwencji, w tej
grupie rzadziej wykonuje si¢ procedury przerwania cigzy z powodu istniejacej wady.
Czesto poziom wyksztalcenia wigze si¢ ze statusem ekonomicznym, co warunkuje
dostgp do dodatkowo ptatnych procedur diagnostycznych oraz specjalistycznych
konsultacji.

W kontekscie dostepnosci procedur diagnostyki prenatalnej warto podkresli¢
fakt, iz aktualna sytuacja spoleczno—polityczna, rzutuje na ich dostgpnos$¢ i zwigzane
z tym wybory kobiet. Czgsto sg to tematy kontrowersyjne i budzace skrajne emocje
w wielu kregach spotecznych. Obawa przed spolecznym napi¢tnowaniem, nacisk na

konkretne postepowanie, moga wptywac na decyzje kobiet.

1.2. Dane demograficzne

Doniesienia wskazuja, iz biate, wyksztalcone, deklarujace wysoki dochdd
cigzarne, s3 grupa, ktdra najczegsciej decyduje si¢ na terminacje cigzy po stwierdzeniu
wad u plodu. W tej grupie bardziej akceptowalne jest ryzyko poronienia zwigzane
z inwazyjnym badaniem prenatalnym, niz np.: obcigzenie zwigzane z posiadaniem
dziecka z zespotem Downa (80, 98, 175, 185, 191). Dodatkowo jest to grupa
samodzielnie poszukujaca informacji na temat tego typu diagnostyki, akceptujaca
sposdb wykonania badania i w duzej mierze zdecydowana na ponowne poddanie si¢

badaniu w kolejnej ciazy (80, 83, 173).
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Autorzy dowodza, ze wiek kobiety jest wprost proporcjonalny do odsetka
terminacji w wyniku stwierdzonej patologii ptodu — mtode kobiety czg¢sciej decyduja si¢
na nieingerowanie w przebieg cigzy (158, 189).

Istnieje korelacja pomiedzy faktem posiadania juz dzieci, zaawansowaniem
kolejnej cigzy w chwili stwierdzenia wady a sklonnosciag do przerwania cigzy:
Wykazano, iz kobiety ktore miaty juz dzieci, a w obecnej cigzy stwierdzono u ptodu
zespol Downa przed 16. t.c., czgsciej decydowaly si¢ na terminacje, niz te ktdre nie
miaty dzieci, a zespol Downa stwierdzony byt u nich réwnie wczesnie. W sytuacji, gdy
zespol Downa stwierdzony byt u ciezarnych majacych juz dzieci po 22 t.c., tendencja
do wykonania terminacji byta mniejsza niz u kobiet, ktore nie miaty dzieci, a zespol

Downa potwierdzono w tym samym czasie. (16)

1.3. Zaawansowanie ciazy w chwili stwierdzenia wady.

Odsetek terminacji wskutek zdiagnozowanej wady ptodu jest odwrotnie
proporcjonalny do wieku cigzowego: im bardziej zaawansowana cigza w chwili
stwierdzenia wady, tym nizsze wskazniki terminacji, niezaleznie od rodzaju wady
(r6znego rodzaju malformacje mozna wizualizowa¢ na roznym etapie cigzy). (133, 158,
160, 189) W prawodawstwie polskim istnieje cenzus czasowy dla przeprowadzenia
terminacji ciagzy do momentu ,,0siggni¢cia przez ptod zdolnosci do samodzielnego zycia

. . .. 9ol
poza organizmem kobiety ci¢zarnej”

. Jest to termin umowny, w praktyce wymagajacy
indywidualnej interpretacji w przypadku kazdej cigzy. Zapis ten nie tworzy
rzeczywistego standardu postepowania. Istnieja wady, w przypadku ktorych ptéd nigdy
nie osiggnie zdolnosci do samodzielnego zycia np.: bezczaszkowie.

Wedhug wytycznych Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego okoto 20. t.c.
wykonuje si¢ badanie usg, tzw. ,,potdéwkowe”, oceniajace struktury i wzrost ptodu.
(151) Jest to etap rozwoju ptodu, kiedy badajacy ma najkorzystniejsze warunki do
uwidocznienia malformacji. Wady wykryte wczesniej, wymagajace potwierdzenia
badaniem kariotypu, sa w wielu przypadkach réwniez ostatecznie diagnozowane okoto
20. t.c. Na tym etapie, z perspektywy matki proba indukcji porodu lub poronienia daje

mozliwos¢ unikniecia porodow zabiegowych w wielu sytuacjach, w ktérych donoszone

dziecko niezdolne do zycia, nie moze si¢ urodzi¢ drogami natury (143). Z drugiej

* Art. 4a, pkt 2 Ustawy z dnia 7 stycznia 1993 r. o Planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i
warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy. (Dz. U. z dnia 1 marca 1993 r.)
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strony, czas trwania cigzy jest istotnym determinantem tworzenia si¢ wi¢zi pomigdzy
cigzarng a rozwijajacym si¢ plodem. W III trymestrze ciagzy obraz ptodu
w wyobrazeniach ci¢zarnej jest juz na tyle silny, ze obejmuje wizualizacj¢
funkcjonowania spoteczno—psychologicznego pod koniec pierwszego roku zycia. (10,
32) Czgsto traumatycznym momentem jest poczucie ruchow dziecka przez ci¢zarng, co
jest czynnikiem silnie frustrujacym i czynigcym proces podjecia decyzji o losach ciazy
jeszcze bardziej trudnym.

Na podstawie pisSmiennictwa oraz danych z rejestru EUROCAT mozna
zauwazyC, 1z wskazniki terminacji cigz znaczaco zmniejszaja si¢ po 24. t.c.,
w szczegdlnosci dla wad wystepujacych poza OUN ptodu i1 nie wigzacych si¢
z abberacja chromosomowa. (14, 15 ,166) Taka tendencj¢ prezentuja réwniez kraje,
w ktdrych aborcja jest dozwolona i nie ma limitu trwania ciazy, do ktédrego mozna ja
wykonaé z powodu wykrycia malformacji u ptodu, np.: Anglia. (166) Ma to zwiazek
z faktem, iz przerwanie cigzy pod koniec II. i w III trymestrze cigzy, wigze si¢ z innego
stopnia spoteczng akceptowalnoscia terminacji niz w tzw. wczesnej cigzy. (40, 47, 166)
Dodatkowo ci¢zarna majaca podja¢ decyzj¢ o losach ciazy pod koniec II. i w III
trymestrze, musi zosta¢ poinformowana o fakcie, iz z duzym prawdopodobienstwem
ptdéd moze urodzi¢ si¢ z oznakami zycia.

Niektérzy rodzice maja nadziejg, iz cigza ulegnie samoistnemu poronieniu, co
uwolni ich od koniecznos$ci podjecia decyzji. Odsetek ptodéw z trisomig chromosomu
21, ktore obumieraja wewnatrzmacicznie miedzy 12. t.c. (kiedy najczescie]
przeprowadza si¢ diagnostyke prenatalng w tym kierunku) a 40. t.c., wynosi ok. 30%,
natomiast mi¢dzy 16. (czas wykonania testu ,,potrdjnego”) a 40. t.c. wynosi ok. 20%.
W trisomii 13. i 18. chromosomu oraz w =zespole Tunera ryzyko obumarcia
wewnatrzmacicznego migdzy 12. a 40. t.c. wynosi okoto 80%. (53, 57)

W badaniach wykazano, iz proces adaptacji kobiety po terminacji cigzy ma
bezposredni zwigzek z zaawansowaniem cigzy w chwili zabiegu: w grupie, ktora
zdecydowata si¢ na t¢ procedure przed 14. t.c. znaczaco rzadziej obserwowano
zaburzony proces zatoby niz w grupie, ktéra ingerowata w jej przebieg pozniej (4, 82).

Istnieja doniesienia, ktore wskazujg na mozliwos¢ korelacji pomiedzy stopniem
wiedzy cigzarnej na temat diagnostyki prenatalnej, epidemiologii wad wrodzonych oraz
indywidualnego ryzyka wystgpienia wady a czasem ciazy, kiedy cig¢zarna nawigzuje
wysoki stopien wiezi z ptodem — im wyzszy stopien wiedzy tym pozniejszy czas

nawiazania wig¢zi. (156, 159)
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Bardzo waznym czynnikiem w procesie podejmowania decyzji o losach ciazy,
naktadajagcym si¢ na zaawansowanie cigzy w chwili stwierdzenia wady, jest rodzaj

zdiagnozowanej wady.

1.4. Rodzaj zdiagnozowanej wady.

Z wielu doniesien wynika, iz jednym z wazniejszych czynnikdw decydujacych
o losach ciazy jest rodzaj zdiagnozowanej wady i dotyczace jej prognozy (41, 42, 45,
106, 108, 120, 123, 137, 195, 200).

Malformacje, ktorych stwierdzenie najczg¢sciej skutkuje decyzja o przerwaniu
ciazy, to wady OUN 1 abberacje chromosomowe. (4, 14, 15, 18, 41, 45, 57, 108, 149,
158) Wedlug danych EUROCAT, w niektérych populacjach europejskich odsetek
terminacji z powodu zdiagnozowanego u ptodu zespotu Downa sigga 90% (Francja,
Belgia, Niemcy, Hiszpania) (14, 15). Wedhug danych pochodzacych z tego samego
Rejestru, odsetek terminacji z powodu wad OUN jest rownie wysoki: Francja, Anglia,
Hiszpania odnotowuja, iz ok. 92 — 98% cigz, w przebiegu ktérych stwierdzono tego
rodzaju malformacje, ulega przerwaniu (kraje te maja réwnie wysokie wskazniki
wykrywalnosci wad OUN w okresie prenatalnym: $rednio 94%) (14). Wskazuje si¢ na
fakt, iz istnieje korelacja pomiedzy miejscem uszkodzenia OUN a wyzszym
wskaznikiem terminacji (im wyzszy byl poziom, w ktorym zaobserwowano
uszkodzenie, tym wigcej pacjentek decydowalo si¢ na przerwanie ciazy) (57). Ma to
bezposredni zwigzek z rokowaniami dla ptodu.

Dodatkowo czgsciej podejmowano decyzje o przerwaniu cigzy w przypadku
wady o jednoznacznie ztym rokowaniu (wada letalna), niz w przypadku wady o ztym,
jednakze niejednoznacznym rokowaniu. Wskazniki terminacji cigz malaty, gdy
rodzicom udzielono informacji o dostgpnosci terapii (wewnatrzmacicznej lub po
urodzeniu), nawet, gdy efekty tej terapii byly bardzo niepewne lub dyskusyjne (148,
173). Istnieja doniesienia na temat epidemiologii wad konczyn u noworodkéw
w populacji amerykanskiej: w przypadku 20% cigz w opisywanej grupie dokonano
terminacji w wyniku powyzszej diagnozy. (116) W tej samej populacji wskaznik
terminacji z powodu zespotu Downa wynosit 80% (21).

Czesto podejmowanym zagadnieniem jest wplyw wizualizacji wad
strukturalnych ptodu w badaniu ultrasonograficznym i opisanie ich przez eksperta na
proces podejmowania decyzji odnosnie dalszych loséw ciazy. Wydaje sig, iz

uwidocznienie malformacji ma zwiazek z wyobrazeniem ptodu przez rodzicéw, co jest
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istotnym czynnikiem w procesie decyzyjnym. Doniesienia w tym zakresie nie sg spojne:
niektdrzy autorzy wskazuja, iz zobrazowanie malformacji wigze si¢ z wieksza tendencja
do podjecia decyzji o przerwaniu cigzy, inni nie uchwycili takiego zwiazku. (68, 88,

192)

1.5. Mozliwosci terapeutyczne. Tendencje dot. przerywania cigz z powodu wady
wrodzonej plodu w systemie ochrony zdrowia, prawodawstwie oraz
spoleczenstwie danego kraju.

Regulacje dotyczace terminacji sg zréznicowane w zaleznosci od prawodawstwa
obowiazujacego w danym kraju — moze by¢ ona catkowicie zakazana (Irlandia, Malta,
Argentyna) lub dozwolona, ale pod konkretnymi warunkami, co ma miejsce
w wigkszosci krajow. Czynnikami najczesSciej wymienianymi w prawodawstwie
réznych krajow, majacymi znaczenie dla okre$lenia przerwania cigzy jako dozwolone
lub zakazane s3: istniejace wskazania oraz wiek cigzowy. W niektérych krajach przyjeto
zasadg, iz terminacja jest dozwolona jedynie do okreslonego limitu wieku cigzowego
(np.: od kiedy ptdd moze samodzielnie przetrwaé poza organizmem matki;
w niektdrych przypadkach okreslono granicg, np.: 24 t.c.). W wielu panstwach nie ma
limitu czasowego dla przerwania ciagzy w zwiagzku z istniejacg malformacja u plodu:
nadrzednym czynnikiem jest rodzaj istniejacej wady, niezaleznie od wieku cigzowego.
Zaktada sie, ze w przypadku pewnej grupy wad, w zaleznosci od obrazu klinicznego
1 oceny ultrasonograficznej malformacji, niektore plodu nigdy nie osiagng zdolnosci do
samodzielnego zycia (16, 41, 42).

W populacji objetej rejestrem EUROCAT ogdlny wskaznik wykonanych
terminacji (2000 — 2004), z powodu zdiagnozowanej wady wrodzonej, waha si¢
pomiegdzy O (Irlandia i Malta) a 10,8 (Francja) na 1000 z. ur.. Najwyzszy wskaznik
terminacji (przed 20. i po 20. tygodniu cigzy) odnotowano we Francji (odpowiednio 5,3
15,5na 1000 z. ur.). (44)

Wigksza sktonno$é cigzarnych do przerwania ciazy niz do jej kontynuacji, po
stwierdzeniu powaznej malformacji u plodu, odnotowuja rowniez autorzy z krajow,
w ktorych dostepnos¢ procedur zwigzanych z aborcjg jest znacznie ograniczona
lub zakazana, np.: Argentyna, Urugwaj, Irlandia (67, 136, 149). Doniesienia niektorych
osrodkéw polskich potwierdzaja powyzsza prawidlowosé (80, 142).

W $wietle polskiego prawa istnieje mozliwo$¢ przerwania cigzy, gdy: ,,badania

prenatalne lub inne  przestanki medyczne wskazuja na  DUZE
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PRAWDOPODOBIENSTWO cigzkiego i nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo
nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu”. Ustawodawca nie okresla
jednoznacznie, jakiego typu patologie rozumie si¢ pod pojgciem ,.cigzkie
1 nieodwracalne uszkodzenie plodu” oraz ,nieuleczalna choroba zagrazajaca jego
zyciu”. Taki zapis zostawia duzy margines interpretacyjny osobom, ktorych
bezposrednio dotyczy — lekarzom i pacjentom. Pojawiajace si¢ czasami postulaty
dotycza konieczno$ci stworzenia przez ustawodawce listy chorob/ defektow/ wad
wrodzonych, co utatwilo by lekarzom i pacjentom podejmowanie decyzji co do loséw
ciazy, a z punktu widzenia prawnego uczynito by zagadnienie mniej kontrowersyjnym
1 tatwiejszym do interpretacji. Z drugiej strony wskazuje si¢ na zte strony takiego
rozwigzania: podkreslana jest konieczno$¢ indywidualnej diagnozy i jednostkowego
rozpatrywania kazdego przypadku stwierdzenia nieprawidtowosci w rozwoju ptodu.
Brak jednoznacznych rozstrzygni¢¢, w postaci indeksu wad uprawniajacych do
terminacji, pozwala na szeroka wspdlprace z innymi specjalistami (pediatrami,
kardiologami, chirurgami dziecigcymi) i wiaczenie ich w krag osob decyzyjnych przy
podejmowaniu decyzji, poprzez ustalenie najbardziej prawdopodobnych rokowan.
Podkresla sig, iz istnienie wytycznych postgpowania zamiast listy schorzen, mogto by
by¢ bardzo uzyteczne w praktyce. (171)

Wykazano, iz w kobiety po stwierdzeniu u ptodu ciezkiej, nieuleczalnej wady
wrodzonej statystycznie czesciej decyduja si¢ na przerwanie cigzy niz na jej
kontynuacje. (7, 98, 100, 143, 152, 153). W Polsce, w ostatnich latach, mozna

zaobserwowac ta samg tendencje. (Tab.3.)
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Tab. 3. Liczba stwierdzonych patologii ptodu 1 liczba

wykonanych terminacji z tego powodu w Polsce, w latach.

LICZBA WYKONANYCH

) ROK LICZBA STWIERDZONYCH TERMINACJI Z POWODU
P- PATOLOGII PLODU STWIERDZONEJ PATOLOGI!

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%)

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie tekstow Sprawozdar 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 poszczegdlne lata

Odsetek liczby wykonanych terminacji cigz, w grupie po potwierdzeniu istnienia
patologii ptodu kwalifikujacej do tej procedury, waha si¢ w granicach 84% (2008 rok) —
34% (2006 rok). Warto zaznaczy¢, iz interpretacja tych danych powinna by¢
poprzedzona rozwazeniem, co tak naprawde pokazuja dane na temat liczby
przerwanych ciaz po stwierdzeniu u ptodu wady wrodzonej. Kryje si¢ tutaj ogromna
ilos¢  rdéznicujacych  czynnikdéw, wlaczajac  sposob  proponowania  testow
diagnostycznych 1 to, komu s3a one oferowane. Wskazniki te rowniez beda
odzwierciedleniem systemow wartosci kobiet poddajacych si¢ testom oraz osob, ktore
udzielaja im konsultacji. Zatem: niskie wskazniki terminacji cigz mogg wskazywac¢ na
fakt, iz przed podj¢ciem decyzji o poddaniu si¢ badaniu prenatalnemu, kobieta zostata
skonsultowana w taki sposob, ze nie udzielono jej informacji o mozliwosci skorzystania
z niekaralnos$ci aborcji w przypadku stwierdzenia nieprawidtowosci, co zaowocowato
odmowg testu. Z drugiej strony, mozemy wysokie wskazniki interpretowac inaczej:
pacjentka zostala skonsultowana w taki sposob, ze potozono nacisk na poddanie si¢
terminacji w przypadku stwierdzenia nieprawidtowosci. Tak wiec na podstawie samych
tylko wskaznikdéw liczby wykonanych terminacji w przypadku potwierdzenia u ptodu
cigzkiej, nieuleczalnej wady wrodzonej, trudno jest podsumowac cato$¢ zagadnienia, tj.
dostepnosci do procedur diagnostyki prenatalnej i sposobu ich realizacji (106, 108).

W Polsce jedynym oficjalnym zZrdédlem danych na temat ogolnej liczby aborc;i,

w tym liczby przerwanych cigz w wyniku diagnozy prenatalnej, sa coroczne
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sprawozdania Rady Ministrow na temat realizacji Ustawy o ochronie zycia ludzkiego
1 warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy. W tym zakresie Polska odnotowuje
jedne z najnizszych wskaznikow, bedac na 8. miejscu pod wzgledem liczebnosci

populacji posréd wszystkich krajoéw Unii Europejskie;.

Tab.4. Liczba wykonanych aborcji w wybranych krajach UE

Bialorud -

Czechy

Francjg ——
Niemcy

Palska

Weary

— | —
o T T

1970 1975 1980 1965 1990 1995 2000 2005 rok

Zrédto: WHO/Europe European HFA Database, June 2006 [w:] Niemiec T., Przerywanie ciazy, Zdrowie
prokreacyjne i jego zagrozenia, [w:] Raport Zdrowie kobiet w wieku prokreacyjnym 15-49 lat. Polska 2006; Program
Narodéw Zjednoczonych ds. Rozwoju, Warszawa 2007 s. 98

Autorzy raportu ,,Zdrowie kobiet w wieku prokreacyjnym 15 — 49 lat” dowodza,
1z powyzsze dane stojg ,,w logicznej sprzecznosci ze statystykami innych krajow
europejskich, liczbg urodzen oraz liczba poronien samoistnych w kraju” (131).
Zagadnienie diagnostyki prenatalnej i terminacji cigzy w wyniku diagnozy prenatalnej
wydaje si¢ by¢ w Polsce kontrowersyjne, nie tylko w kontekscie spotecznym, ale
réowniez w srodowisku medycznym. (28, 90, 179)

W  przypadku, gdy kobieta podjeta decyzje o nieprzerywaniu cigzy
a niemozliwa jest terapia, w $wietle prawa istnieja nastgpujace mozliwosci
postepowania:

1. Zaniechanie leczenia ptodu/noworodka w szpitalu i nastgpnie opieka paliatywna

(37, 38,73, 177)

2. Reanimacja, intensywna terapia 1 eksperymentalne leczenie w szpitalu

(okreslane jako uporczywa terapia) (36, 37, 198)
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W przypadku podj¢cia decyzji o urodzeniu dziecka, ci¢zarna, wedlug
rekomendacji Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego, powinna zosta¢ objeta opieka
w osrodku specjalistycznym III stopnia referencyjnosci. Decyzja o sposobie ukonczenia
cigzy: drogami i sitami natury czy przez cigcie cesarskie, zalezy od rodzaju wady ptodu
oraz od zaistnienia dodatkowych powiktan ze strony matki lub plodu. Niestety,
w Polsce leczenie wewnatrzmaciczne prowadzone jest w ograniczonych zakresie,
a przez to niedostepne dla wielu kobiet. Dla poprawy tej sytuacji Ministerstwo Zdrowia
ogtosito w 2006 roku ,,Program kompleksowej diagnostyki i terapii wewnatrzmacicznej
w profilaktyce nastepstw 1 powiklan wad rozwojowych i1 choréb ptodu — jako element
poprawy stanu zdrowia ptodow 1 noworodkdw” (147). Realizacj¢ Programu
zaplanowano na lata 2006 — 2008, po czym wydluzono jego realizacje i obecnie
wdrazane sa zatozenia na lata 2009 — 2013. Gléwnymi celami Programu sg m.in.:
stworzenie jednolitego, optymalnego modelu postgpowania diagnostycznego dla
wykrywania wad rozwojowych ptodu i wdrozenie idei wewnatrzmacicznej terapii
ptodu, ktora stworzy nowy system opieki nad ci¢zarng i ptodem; zastosowanie
diagnostyki 1 terapii wewnatrzmacicznej w profilaktyce nastgpstw wad rozwojowych
i chorob ptodu, poprawa stanu zdrowia noworodkdw poprzez zlikwidowanie powiklan
okresu noworodkowego, zmniejszenie dla NFZ kosztéw leczenia wewnatrzmacicznego
wykonywanego za granica. W ramach Programu specjalistycznemu leczeniu maja
podlega¢ m.in.: uropatie zaporowe, wodoglowie ptodu, przepuklina rdzeniowa,
potworniak u ptodu, wady serca ptodu, TTTS (Twin-To-Twin Tranfusion Syndrome).
(147)

Wedhug danych podsumowujacych Program w latach 2006 — 2008, na ptodach
przeprowadzono 155 zabiegdéw in utero. Liczba ta jest jednak zdecydowanie za mata.
Oszacowane zapotrzebowanie w Polsce, przy ok. 400 000 porodéw rocznie, wynosi ok.
1200 zabiegow wewnatrzmacicznych rocznie. Wiadomo, iz duza przeszkoda w jego
realizacji jest ograniczony dostep do nowoczesnych metod endoskopowych, mata liczba
wyspecjalizowanych osrodkéw potozniczych i ich niedostateczne finansowanie. (147)

W ramach edycji Programu 2006 — 2008, przy wspotpracy z Polskim
Towarzystwem Chirurgéw Dziecigcych, Sekcja Terapii Plodu oraz Sekcja
Ultrasonografii Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego, opracowano rekomendacje,
wskazania, zasady, techniki i schematy zabiegéw wewnatrzmacicznych w przypadkach

wad rozwojowych 1 chorob plodu. Powotano grupe ekspertéw, skladajaca sie
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z autorytetow w dziedzinie potoznictwa i ginekologii, chirurgii dziecigcej 1 kardiologii.

Grupa ta opracowata stanowisko w terapii ptodu w nastgpujacych patologiach:

TTTS/twin-to-twin  transfusion syndrome — zastosowanie laseroterapii
w likwidowaniu anastomoz naczyniowych pomigdzy dawca, a biorcg w zrebie
tozyskowym,

Uropatie zaporowe — zastosowanie shuntu pecherzowo-owodniowego lub
laserowe zabiegi usunigcia zastawki cewki tylnej,

CALM /zwyrodnienie gruczolowo—torbielowate ptuc ptodu — usunigcie torbieli
ptuc plodu z zastosowaniem shuntu odbarczajacego,

NIHF/nieimmunologiczny obrzgk ptodu — odbarczanie nieprawidtowych
zbiornikow ptynu — hydrothorax, ascites, polihydramnion,

Choroba hemolityczna ptodu — transfuzje uzupehiajace,

Wodogtowie — zastosowanie zastawek komorowo—owodniowych,

Przepuklina rdzeniowa — operacja fetoskopowe przepukliny lub na otwartej
macicy,

Potworniak u ptodu — operacja na otwartej macicy lub z zastosowaniem
fetoskopii 1 lasera,

Przepuklina przeponowa — operacje fetoskopowe,

Gastroschisis — amnioinfuzja wymienna,

Matowodzie /Wielowodnie — amnioinfuzja / amnioredukcja,

Torbiele ptodu — jajnika, krezki, nerki — naktucie jednorazowe badz zatozenie
shuntu’.

Stosowanie zwyczajnych i nadzwyczajnych Srodkow terapeutycznych
(uporczywej terapii)

Uporczywa terapia, wedtug T. Dangela, to dzialanie przedtuzajace zycie za ceng

dodatkowych cierpien fizycznych i psychicznych chorego, w sytuacji, gdy nie ma

nadziei na uniknigcie $mierci. Polega ona na zastosowaniu zabiegdw medycznych, ktore

przestaty by¢ adekwatne do realnej sytuacji chorego, poniewaz nie sg juz wspdtmierne

do rezultatow, jakich mozna by oczekiwaé. (38) W literaturze przedmiotu spotyka si¢

> Program kompleksowej diagnostyki i terapii wewnatrzmacicznej w profilaktyce nastepstw i powiktan
wad rozwojowych i choréb ptodu - jako element poprawy stanu zdrowia ptodow i noworodkéw na lata
2009-2013” — czgs¢ A 1 B. Podstawa prawna: art. 48 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o swiadczeniach
opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkdéw publicznych (Dz.U. z 2008 r., Nr 164, poz. 1027, z pdzn.

zm.).
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dwa pojecia: zaniechanie 1 zaprzestanie leczenia. Zaniechanie leczenia jest
przestgpstwem 1 podwazeniem elementarnych praw jednostki do ochrony wtasnego
zdrowia 1 zycia. Natomiast zaprzestanie leczenia jest rownoznaczne
z odstgpieniem od nadzwyczajnych §rodkdw leczniczych. Postuluje si¢ konieczno$é
zachowania proporcji w stosowaniu srodkéw terapeutycznych. (37, 38, 66, 198)

Powyzsze rozréznienie w prawie mi¢dzynarodowym nie istnieje. Ustawodawca
nie odnidst si¢ do tej kwestii w zadnym dokumencie. (118) Nie jest rozstrzygnigta takze
kwestia, czy zastosowanie aparatury reanimacyjnej w stosunku do pacjenta
znajdujacego si¢ w stanie beznadziejnym jest naduzyciem terapeutycznym. Deklaracja
wenecka o stanach terminalnych (WHO, 1983 r.) (1, 55, 59, 118, 196) stanowi, ze
interes pacjenta i korzysci, na ktére moze liczy¢, sa nadrzgdnymi: nalezy powstrzymaé
si¢ od jakiegokolwiek leczenia specjalistycznego, jesli nie przyniesie ono poprawy
zdrowia pacjenta, a pozwala tylko na funkcjonowanie organow, ktére moga by¢ uzyte
do przeszczepu. W tej samej deklaracji znajduje si¢ zdanie, iz ,,nadzieja pacjenta
chorego na postgpy w leczeniu, nawet czgsciowe, nie daje podstaw do intensywnej
terapii”. (118)

Pojecie uporczywej terapii 1 warunki odstgpienia od niej, pojawia si¢ rdwniez na
naukach Kos$ciota Katolickiego: jest zasadne zrezygnowanie z nadzwyczajnych
srodkow leczniczych, gdy ich stosowanie nie jest adekwatne do osiagnictych celow
terapeutycznych 1 jedynie przedtuza cierpienia chorego. (28)

Wedlug przedstawionych w kwietniu 2011 roku Wytycznych dla Lekarzy
dotyczacych Zaniechania i wycofania si¢ z uporczywego leczenia podtrzymujacego
zycie u dzieci ,,niepodejmowanie lub zaprzestanie stosowania terapii podtrzymujace;j
zycie moze mie¢ miejsce u dzieci nieuleczalnie chorych w nastepujacych sytuacjach
klinicznych: (...) rozpoznania choroby o jednoznacznie zlym rokowaniu
1 nieodwracalnym charakterze, takze w badaniu prenatalnym, przy braku mozliwosci
podjecia skutecznego leczenia — potwierdzonego przez konsylium specjalistow”. (198)

Polska posiada bardzo dobrze rozwinigty system hospicjow domowych dla
dzieci. Liczba dzieci leczonych przez hospicja domowe wzrastata w okresie 1999 —
2009 od 171 do 896, co stanowi duzy sukces kampanii na temat rezygnacji
z nadzwyczajnych srodkéw medycznych. Do hospicjow domowych kierowane byty
gldwnie dzieci z chorobami uktadu nerwowego, wadami rozwojowymi wrodzonymi,
znieksztatlceniami 1 aberracjami chromosomowymi oraz nowotworami. W roku 2005

dzieci z wadami rozwojowymi wrodzonymi, znieksztalceniami 1 aberracjami
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chromosomowymi stanowily 19% z catosci pacjentdw hospicjow domowych (83 na 442
dzieci), w roku 2009 — 27% (232 na 852 dzieci). (198)

Tego rodzaju opieka stosowana w warunkach szpitalnych, jak i domowych, jest
oceniana wysoko przez rodziny zmartych dzieci i proponowana jest jako alternatywa

dla rodzin, ktore ze wzgledoéw etycznych odrzucaja aborcje. (36, 37)

2. Czynniki subiektywne

2.1. Zrédla wiedzy na temat diagnostyki prenatalnej i mozliwych sposobéw
postepowania. Percepcja osoby konsultujgcej i ocena rozmowy, w czasie
ktorej udzielona zostala informacja o chorobie plodu.

Kolejnym z czynnikow opisywanym jako majacym wpltyw na decyzje o losach
cigzy po stwierdzeniu u plodu wady wrodzonej, jest wplyw osoby informujace;j,
konsultujacej ciezarng (2, 71, 154). Niektore doniesienia dowodza, iz kobiety deklaruja,
ze odczuwaly presje ze strony pracownikow stuzby zdrowia na konkretne postgpowanie
(32, 157, 159). Powstaje pytanie, czy mozliwe jest udzielenie niedyrektywnej porady
w tym zakresie 1 jakie sg oczekiwania kobiet. W wielu przypadkach interakcja
z lekarzem prowadzacym cigz¢ i m¢zem lub partnerem ma bezposredni wplyw na
decyzje odnosnie loséw ciazy (40, 41, 195). W opisywanej populacji pacjentek istnieje
duze zapotrzebowanie na opini¢ ekspercka odnosnie stanu ptodu, wiele z nich uzaleznia
swoja decyzje o przerwaniu lub kontynuacji cigzy od autorytetu.

W procesie diagnostyki prenatalnej, po potwierdzeniu u ptodu wady wrodzone;,
poszukiwanie informacji jest jedna z podstawowych aktywnosci zainteresowanych.
Najczesciej opisywanymi problemami w tym zakresie s3: nieadekwatna ilo§¢ informacji
w stosunku do zapotrzebowania, niezrozumienie metodologii uzytej przez
informujacego, dyrektywnos¢ samej porady (zwigzana np.: z indywidualnym systemem
wartosci informujacego, co moze przejawiac si¢ w preferowaniu okreslonych sposobow
postepowania), brak indywidualizacji porady. Dodatkowe informacje pisemne
w bezposredni sposob znaczaco wplywaja na zrozumienie 1 zaspokojenie
zapotrzebowania na informacje (94, 98, 126, 172, 183).

Istnieje szereg doniesien, ktore dotycza badan nad percepcja ryzyka
genetycznego 1 rozumienia przez rodzicéw informacji przekazywanej przez konsultanta.
Wynika z nich, iz wigkszos$¢ specjalistow, dla okreslenia ryzyka wystapienia choroby,
uzywa  wartosci  procentowych, utamkéw 1 szacunkdw  opartych na

prawdopodobienstwie. Badanie percepcji pacjentow pokazuje, iz wigkszo$¢ 0sob ma
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problemy z mysleniem w kategoriach prawdopodobienstwa, szczegolnie gdy
zaangazowane s3 ich emocje (2, 185).

Wizualizacja ryzyka jest czynnikiem, ktéry zasadniczo wptywa na oceng jego
akceptowalnosci. Najprostszym przyktadem jest fakt, iz podanie liczby osob, ktore
ocalaty, warunkuje ocen¢ ryzyka jako nizsze, niz podanie liczby osob, ktore zmarty
w zwigzku z tym samym schorzeniem (2, 34, 185). Dowiedziono rdwniez, iz percepcja
ryzyka podana w postaci liczby utamkowej, notowana jest jako wyzsza niz w postaci
procentowej. Dodatkowo ocena ryzyka byta wyzsza, gdy podawano liczbe przypadkéw
w proporcji do 10 000 np.: 1286 zachorowan na 10 000 niz w proporcji do 100, np.:
12,86 zachorowan na 100 (185).

Dodatkowo, badajacy czynniki wplywajace na decyzje o losach ciazy po
stwierdzeniu wady letalnej u ptodu, dowiedli, iz sam dobdr sléw uzytych przez

konsultujacego moze zawazy¢ na wyborze (2, 23, 182, 183).

2.2. Religijnosé¢

Autorzy wskazuja na silng korelacje pomiedzy wskaznikami dotyczacymi
terminacji cigzy a religijno$cig i tendencjami spotecznymi (4, 46, 115, 136, 138, 140,
160, 181). Po pierwsze znaleziono bezposredni zwigzek pomiedzy przekonaniami
religijnymi a wskaznikami korzystania z procedur inwazyjnej diagnostyki prenatalne;j.
Wykazano fakt, iz w grupie o wysokim stopniu religijnosci powodem przeprowadzania
diagnostyki w okresie cigzy jest ch¢¢ wczesnego wdrozenia terapii, che¢ przygotowania
si¢ na rodzicielstwo dziecka chorego, bez brania pod uwage opcji przerwania cigzy
(4, 44, 115, 136, 138, 140, 160, 181, 200). Wsrdd ciezarnych identyfikujacych si¢
z warto$ciami religii, terminacja cigzy jest nieakceptowalna ze wzgledow moralnych
(66, 199).

Zwraca si¢ uwage na fakt, iz przekonanie moralne o niedopuszczalnosci
przerwania cigzy w sytuacji stwierdzenia malformacji u ptodu, moze wynikac
z osobistego systemu wartosci, niekoniecznie opartego o religijnos¢.

Pomimo, iz dane dotyczace religijnosci badanych grup, szczegdlnie w tych
doniesieniach, gdzie badano retrospektywnie duze populacje, sa prezentowane bardzo
rzadko, badacze postulujg potrzebe indywidualizacji relacji z cigzarng. Konsultacja
dotyczaca dalszych loséw cigzy po stwierdzeniu malformacji u ptodu, powinna
obejmowac¢ aspekty wartosci, ktore cigzarna deklaruje jako istotne. Religijnos¢ jest tutaj

aspektem, ktory musi zosta¢ uwzgledniony. (98, 100, 105, 106, 166)
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2.3. Indywidualna wizualizacja posiadania dziecka chorego

Korelacja pomigdzy wizualizacja rodzicielstwa dziecka z wada wrodzona
a tendencja do podjecia decyzji o przerwaniu ciazy wydaje si¢ by¢ jednym
z wazniejszych czynnikéw decyzyjnych w tym procesie. Poziom leku przed urodzeniem
dziecka chorego proporcjonalnie koreluje z poziomem wiedzy i stopniem wyksztatcenia
cigzarnych — im nizszy stopien wyksztatcenia, tym nizsze odczucie lgku. Prospektywne
wyobrazenie rodzicielstwa dziecka z zespolem Downa jest uwazne jako mniej
satysfakcjonujagce 1 wymagajace wigkszego poswigcenia, niz dziecka bez
niepetnosprawnosci. Rodzicielstwo dziecka z niepelnosprawnoscia wigzane jest ze
spoleczng izolacja, pogorszeniem sytuacji finansowej, obcigzeniem emocjonalnym,
przerwaniem cigglosci rodziny (posiadanie wnukéw poddane w  watpliwoscé).
Perspektywicznie oczekuje si¢ mniejszego wsparcia spoteczenstwa i rodziny w sytuacji,
gdyby zostali rodzicami dziecka niepetnosprawnego. Dodatkowo wazne jest, ze w tej
grupie badanej, na ktorej opisano powyzsze wnioski, 60% proby zadeklarowato, iz
nigdy nie miato blizszego kontaktu z osobg niepelnosprawng badz z zespotem Downa
(100, 105).

Cigzarne réwniez biora pod uwage, jaki ich decyzja bedzie miata efekt na
pozostatych cztonkéw rodziny, w szczegdlnosci na posiadane juz dzieci (104, 148,
192).

Podkreslanym czynnikiem jest stopien posiadanej wiedzy na temat diagnostyki
prenatalnej, mozliwosci postgpowania po stwierdzeniu powiklan w rozwoju ciazy,
kontakt z osobami niepelnosprawnymi we wtasnym kregu spotecznym, doswiadczenia
wiasne 1 0sdb bliskich zwiazane z powyzszym zagadnieniem (64, 105, 106).

Wykazano zwigzek pomiedzy istnieniem zmian w obrazie ultrasnongraficznym
a wieksza tendencja do podjecia decyzji o terminacji ciazy (120, 159). Zasugerowano,
1z zobrazowanie malformacji 1 opisanie jej ma wplyw na wizualizacj¢ ptodu przez

rodzicdw, co jest istotnym czynnikiem w procesie decyzyjnym.

2.4. Poglady na temat dopuszczalnosci aborcji

Jednym z czesto opisywanych czynnikow, ktore moga mie¢ wpltyw na proces
decyzyjny o losach ciazy po stwierdzeniu u plodu wady wrodzonej sg indywidualne
poglady na temat dopuszczalnosci aborcji. (54, 106) Istnieja doniesienia dowodzace, iz
wigkszo$¢ kobiet w chwili podjecia decyzji o poddaniu si¢ badaniu prenatalnemu

majacemu potwierdzi¢ lub odrzuci¢ fakt nieprawidtowosci w rozwoju ptodu, nie ma
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pewnosci co do swoich dalszych decyzji. Tak wigc poglad, iz diagnostyka prenatalna
moze by¢ uzyteczna tylko w przypadku kobiet, ktore zdecyduja si¢ na przerwanie cigzy
w przypadku wady plodu zostal obalony przez innych badaczy, ktérzy donosza, iz
kobiety akceptujace procedury diagnostyki prenatalnej moga dopuszczac terminacje
ciagzy, ale nie ma bezposredniego przetozenia pozytywnego wyniku badania

prenatalnego (istnienia wady) na decyzje o terminacji (13, 54, 108).

2.5. Systemy wsparcia

Kontrowersje dotyczace wyboréw w konsekwencji diagnostyki prenatalnej,
aborcji, terminacji ciazy wptywaja na poczucie stygmatyzacji spolecznej, co utrudnia
poszukiwanie i1 otrzymywanie wsparcia. Wspomniane czynniki moga si¢ réwniez
wigza¢ z utrudnionym dostgpem badz brakiem formalnego, instytucjonalnego zaplecza,
od ktérego pacjentki moga oczekiwaé¢ pomocy (46, 58, 67). Systemy wsparcia
przedstawiane w doniesieniach, zar6wno formalne, jak 1 nieformalne, opisywane sa
przez pacjentki jako skuteczne, kiedy spotkaly si¢ z empatia oraz umozliwieniem
werbalizacji uczu¢, oczekiwan i dylematow. Zwraca si¢ uwage na zachowanie cigglosci
tego typu opieki — konieczno$¢ jej utrzymania. Istniejg teorie, iz skuteczne programy
wsparcia polegaja na pracy z pacjentka nad uswiadomieniem, iz przyczyna bdlu
emocjonalnego jest malformacja ptodu, istniejagca wada rozwojowa. Jest to sytuacja, w
ktorej  jednostka jest zmuszona do poszukiwania nowych rozwigzan
1 podejmowania decyzji, ktérych konsekwencje sa dlugofalowe i1 nie gwarantujg
komfortu psychicznego. Emocje o duzym nasileniu i moralne dylematy pojawia si¢
niezaleznie od podj¢tej decyzji: terminacji badz kontynuacji cigzy (115). Wielokrotnie
dowiedziono, iz u kobiet, ktore zdecydowaly si¢ na przerwanie cigzy w wyniku
diagnozy prenatalnej, wystepuje proces zatoby, podobnie jak u tych, ktére doswiadczyty
smierci wewnatrzmacicznej plodu (3, 68, 82, 88, 90, 117, 194, 195). W wielu
przypadkach rodzicom jest latwiej si¢ pogodzi¢ z wewnatrzmacicznym obumarciem
ptodu niz z konsekwencjami jego niepetnosprawnosci (89).

Urodzenie dziecka z ci¢zka, nieuleczalng wada rozwojowa rodzi pytanie
o zaplecze, ktérym dysponuje panstwo w celu pomocy rodzinom, kobietom, ktore
zdecydowaty si¢ na powyzszy krok. Dziecko z wada rozwojowa wymaga
dlugoterminowej, specjalistycznej opieki, taczacej si¢ ze znacznymi nakladami
finansowymi. Choroba dziecka ma bezposredni wptyw na funkcjonowanie rodziny, jej

jakos¢ zycia, wigze si¢ z gltebokimi problemami psychologicznymi rodzicéw.
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W  Polsce instytucja powotang przez panstwo do pomocy osobom
z niepetlnosprawnoscia, rdwniez rodzinom, gdzie urodzito si¢ dziecko z wada wrodzona,
jest Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych (PFRON). Celem
PFRON jest spoteczna aktywizacja oséb z niepelnosprawnoscia umystowa oraz
fizyczna, finansowanie zakupu sprzetu umozliwiajacego podnoszenie jakosci zycia 0osdb
niepetnosprawnych, finansowanie badan oraz ekspertyz dotyczacych spotecznego
funkcjonowania tej grupy. Dodatkowo istnieje szereg organizacji pozarzadowych, ktore
wspieraja osoby niepelnosprawne oraz ich rodziny: sa to przyktadowo Os$rodki
Weczesnej Interwencji, powotane przez Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem
Umystowym. W Polsce funkcjonuja 22 tego rodzaju placowki, gdzie rodzice dzieci
z niepetnosprawnoscia, np.: wynikajaca z zespolu Downa, moga otrzymaé
specjalistyczng pomoc oraz informacje w zakresie terapii, rehabilitacji, codziennego
funkcjonowania. Pracownicy oraz wolontariusze Stowarzyszenia oferuja réwniez
pomoc prawng. Inne stowarzyszenia, ktore zajmuja si¢ wymienionymi zagadnieniami
to: Stowarzyszenie Rodzin 1 Opiekunéw Osob z Zespotem Downa, Centrum
Informacyjne dla Osob Niepelnosprawnych przy Stowarzyszeniu Przyjaciol Integracji,

Stowarzyszenie Klon/Jawor.
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CEL PRACY

1. Celem pracy w zakresie poznawczym jest opisanie czynnikéw obiektywnych
1 subiektywnych, ktore deklarowane sa przez ci¢zarne, jako majace wplyw na
podjecie decyzji o losach ciagzy po stwierdzeniu cig¢zkiej, nieuleczalnej wady
rozwojowej ptodu.

2. Celem pracy w zakresie utylitarnym jest proba stworzenia postulatow dotyczacych
realizacji opieki potozniczej, nad ci¢zarng, u ktorej dziecka zdiagnozowano
nieuleczane wady wrodzone. Praca w zamierzeniu ma by¢ wkltadem w poprawe
standardu opieki potozniczej nad ci¢zarng, u ktdérej dziecka stwierdzono cigzkie,
nieuleczalne wady — §wiadomos¢ powyzszych czynnikdw wydaje si¢ by¢ zasadna
dla stworzenia nowych 1 ewaluacji juz dostgpnych rozwigzan we wspieraniu
cigzarnych w procesie decyzyjnym o losach cigzy po stwierdzeniu u ptodu ciezkie;j,

nieuleczalnej wady.
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MATERIAL I METODA

Zgoda Komisji Bioetycznej

Projekty badawczy pt.: ,,Czynniki determinujace decyzje o losach cigzy po
stwierdzeniu u plodu ciezkiej, nieuleczalnej wady wrodzonej” uzyskat akceptacje
Niezaleznej Komisji Bioetycznej ds. Badan Naukowych przy Gdanskim Uniwersytecie

Medycznym. Decyzja z dnia 7.05.2007 r. NKEBN/161/2007

Dane badanych byly chronione zgodnie z Ustawa z dnia 29.08.1997 r.

o ochronie danych osobowych®.

Materiat kliniczny obejmowal 90 kobiet, ktore byty hospitalizowane w Klinice
Potoznictwa, Katedry Perinatologii, Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego pomiedzy
grudniem 2007 a styczniem 2010 roku. Pacjentki przebywaly w oddziale Patologii
Cigzy, Poloznictwa i1 Potoznictwa Izolacyjnego. Kryterium wlaczenia pacjentki do
grupy badanej byto zdiagnozowanie ciezkiej, nieuleczalnej wady wrodzonej ptodu oraz
udzielenie informacji, o mozliwosci skorzystania z przystugujacego prawa do
przerwania cigzy. 70 kobiet (77,7%) zdecydowalo si¢ na terminacj¢, 20 kobiet (26,3%)
podjeto decyzje o kontynuacji ciazy. W zwigzku z powyzszym, z materiatu klinicznego,
zaleznie od decyzji o losach ciazy, wytoniono dwie grupy:

Grupa A. 70 kobiet, ktére po otrzymaniu diagnozy o ciezkiej, nieuleczalnej
wadzie wrodzonej ptodu, zdecydowaly si¢ na przerwanie cigzy. Wszystkie kobiety byty
pacjentkami oddziatu Potoznictwa Izolacyjnego Kliniki Potoznictwa, Katedry
Perinatologii, Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego, hospitalizowane pomiedzy
grudniem 2007 a styczniem 2010 w celu realizacji procedury. W tym czasie wykonano
facznie 126 terminacji ze wzgledu na ciezka, nieuleczalng wade ptodu, a wiec do
materialu badawczego wilaczono 55% pacjentek z wymienionej grupy. Wszystkie
nieprawidlowosci kwalifikowaly do zabiegu przerwania cigzy. (186) Zaktadajac, ze
proces decyzyjny dotyczacy przerwania cigzy moze mie¢ inne zmienne w zaleznosci od
rodzaju wady (mozna zalozy¢, iz inne czynniki sa brane pod uwage przez ci¢zarne

decydujace si¢ na przerwanie ciazy, gdzie ptod obciazony jest zespotem Downa, a inne,

® Ustawa z dnia 29.08.1997 r. o ochronie danych osobowych Dz.U. 1997 nr 133 poz. 883
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gdy bezczaszkowiem), dokonano dodatkowego podziatu w grupie A, w zalezno$ci od
rodzaju wady stwierdzonej u ptodu na podstawie klasyfikacji Schechtman i wsp.: (158)
1. Cigzarne, u ktéorych plodéw w przebiegu cigzy stwierdzono wady
uniemozliwiajgce zycie (letalne); 38 0sdéb (54%)
2. Cigzarne, u ktorych ptoddw w przebiegu ciazy stwierdzono wady majace
znaczacy wplyw na przyszla jako$¢ zycia, nawet po wdrozeniu optymalnej

terapii, w zaleznoS$ci od obrazu klinicznego; 32 osoby (46%)

Hipotezy w zakresie czynnikéw determinujacych decyzje o przerwaniu ciazy,
ktore wytoniono jako roznicujgce pomiedzy ankietowanymi w grupie A, w zaleznosci
od rodzaju stwierdzonej wady u ptodu:

HO;. Ankietowane, u ktorych ptodéw stwierdzono wad¢ majaca znaczacy wplyw na
przyszla jakos$¢ zycia nawet po wdrozeniu optymalnej terapii oraz kobiety, ktorych ptéd
obarczony byl wada letalna, podejmujac decyzje o przerwaniu cigzy w takim samym
stopniu odczuwaty lgk przed trudami wychowania dziecka niepelnosprawnego.

HO0,. Ankietowane, u ktorych ptodéw stwierdzono wade majaca znaczacy wpltyw na
przyszta jako$¢ zycia nawet po wdrozeniu optymalnej terapii oraz kobiety, ktérych ptdd
obarczony byt wada letalna, decydujac o przerwaniu cigzy w takim samym stopniu
odczuwaty koniecznos¢ rezygnacji z plandw 1 aspiracji zyciowych.

HO0s3. Ankietowane, u ktorych ptodéw stwierdzono wade majaca znaczacy wpltyw na
przyszla jako$¢ zycia nawet po wdrozeniu optymalnej terapii oraz kobiety, ktérych ptéd
obarczony byt wada letalna, decydujac o przerwaniu cigzy w takim samym stopniu
rozwazaty pogorszenie sytuacji finansowej rodziny w zwigzku z wydatkami na przyszie
leczenie dziecka.

HO04. Ankietowane, u ktorych ptodéw stwierdzono wade majaca znaczacy wpltyw na
przyszta jakos¢ zycia nawet po wdrozeniu optymalnej terapii oraz kobiety, ktérych ptod
obarczony byl wadg letalna, decydujac o przerwaniu cigzy, w tym samym stopniu
odczuwaly niepokdj o przyszitosé dziecka niepetnosprawnego.

HO0s. Ankietowane, u ktorych ptodow stwierdzono wad¢ majaca znaczacy wpltyw na
przyszta jakos¢ zycia nawet po wdrozeniu optymalnej terapii oraz kobiety, ktérych ptod
obarczony byt wada letalng, tak samo oceniaty sytuacj¢ posiadania dziecka obcigzonego

chorobg wrodzona.
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W grupie A wyloniono i opisano dodatkowo grupe Al — 15 kobiet, ktdre

zdecydowaty si¢ na przerwanie cigzy po stwierdzeniu u ptodu zespotu Downa.

Grupa B. Obejmowata 20 kobiet, ktdre po otrzymaniu diagnozy o ci¢zkiej,
nieuleczalnej wadzie plodu, zdecydowaty si¢ na nieingerowanie w przebieg cigzy (nie
zdecydowaly si¢ na jej przerwanie). Pacjentki byly hospitalizowane w Klinice
Potoznictwa, Katedry Perinatologii Gdanskiego Uniwersytetu pomiedzy grudniem 2007
a styczniem 2010. Hospitalizacja wynikata z naturalnego przebiegu cigzy — poronienia,
porodu przedwczesnego, porodu o czasie. Rekrutacja do tej grupy badanej wigzala si¢ z
konkretnymi trudnosciami. W wielu doniesieniach wykazano, iz wigkszo$¢ kobiet,
ktére otrzymaja diagnoze potwierdzajaca istnienie u ptodu cigzkiej, nieuleczalnej wady
rozwojowe]j w okresie ciazy, decyduje si¢ na jej przerwanie. (43, 68, 79, 100, 135, 137,
157, 158, 163).

Ciezarnych nie wlaczano do materialu badawczego, gdy:
1. wade wrodzong zdiagnozowano w takim okresie cigzy, gdy wykonanie
terminacji nie byto juz mozliwe ze wzgledu na czas jej trwania;
2. wad¢ wrodzong zdiagnozowano odpowiednio wczesnie, ale nie udzielono

informacji o mozliwosci przerwania cigzy.

1. Metoda kwestionariuszowa - ankieta
Metoda zbierania danych przy uzyciu kwestionariusza zostala wybrana dla
opisania zdefiniowanej populacji za pomoca okreSlonych zmiennych i1 zwigzkéw

pomiedzy nimi. (30)

Opis kwestionariusza ankiety

Kwestionariusz ankiety zbudowany zostat z 50 pytan — zaréwno otwartych, jak
1 skategoryzowanych. Pierwsza cze¢s¢ ankiety dotyczyla danych demograficznych
(miejsce zamieszkania, wyksztatcenie, wiek, stan cywilny, miejsce pracy), kolejne
czesci shuzyly uzyskaniu danych klinicznych (przebyte choroby, operacje, schorzenia
wystepujace w rodzinie obojga rodzicéw, stosowane uzywki) oraz wywiadu
polozniczego (przebieg poprzednich cigz 1 poroddw, liczba posiadanych dzieci, dane
dotyczace ciazy — tydzien jej trwania, dotychczasowy przebieg, czas 1 rodzaj

zdiagnozowanej wady).
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Dla opisania wiedzy, postaw, deklarowanych wartosci, odczu¢ i zachowan
wprowadzono punkty majace forme¢ pytan lub twierdzen, do ktdérych ankietowana
ustosunkowywata si¢ za pomoca wyboru opcji odpowiedzi najbardziej zblizonej do jej
przekonan. Ta czgs¢ kwestionariusza stworzono w oparciu o poglgbione wywiady
z pacjentkami z tej grupy, w celu okreslenia kontekstu, jakiego bedzie dotyczyto
badanie. Wykorzystano Kwestionariusz Percepcji Ryzyka Genetycznego (KPRG) oraz
Kwestionariusz Postaw Wobec Diagnostyki Prenatalnej (KPDP) wedlug Kornas — Biela
(89). Pytania w czgsci kwestionariusza dotyczacej opisu opinii, skonstruowano
w oparciu o skale Likerta, najczesciej stosowang do pomiaru postaw. Wymaga ona od
ankietowanej dokonania wyboru z podanej liczby alternatyw (30). Deklaracji moze

dokona¢ poprzez zaznaczenie na skali swej opinii, np.:

1. W jakim stopniu uwaza Pani decyzje¢ o poddaniu si¢ badaniom prenatalnym

Za wazna w swoim zyciu?

1 2 3 4 5 6 7

matowazna decyzja bardzo wazna decyzja

lub postuzy¢ sie kategorig stowna np.:

2. Czy wykonanie testu prenatalnego wigzalo si¢ z uczuciem leku?

zdecydowanie tak | tak | trudno powiedzie¢ | nie | zdecydowanie nie

Kwestionariusz przygotowano w dwoch wersjach: dla obydwu grup badanych.
Dla grupy, ktéra nie przerwata cigzy po potwierdzeniu istnienia u ptodu cigzkiej,
wrodzonej wady rozwojowej, dodano pytanie pozwalajace na kwalifikacj¢ do udziatu w

badaniu

Czy zostata Pani poinformowana o mozliwosci przerwania ciazy w przypadku potwierdzenia u
ptodu ciezkiej, nieuleczalnej wady wrodzonej?
O tak O nie

Kwestionariusze byly wypehiane przez badane po wyrazeniu pisemnej zgody na
udziat w projekcie, w dyskretnej obecnosci badacza, stuzacego pomoca w razie
watpliwosci odnosnie celu oraz tresci okreslonych pytan, w miejscu ustronnym, bez

obecnosci 0sob trzecich. Czas przeznaczony na wypehienie ankiety nie byt okreslony,
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jednakze badane byty proszone o odpowiedzenie na wszystkie pytania jednorazowo

(bez mozliwosci wracania do okreslonych pytan, zmiany odpowiedzi). (193)

Czas wypehiania kwestionariusza ankiety:

A. Dla grupy ciezarnych, ktére podjely decyzj¢ o przerwaniu cigzy —
okres hospitalizacji w celu realizacji procedury.

B. Dla grupy cigzarnych, ktore nie podjety decyzji o przerwaniu cigzy —
okres hospitalizacji wynikajacy z toku cigzy, w jej samoistnym
przebiegu.

2. Analiza dokumentacji szpitalnej i wynikow badan diagnostycznych

Zanalizowano petng dokumentacj¢ dotyczaca ciezarnych stanowigcych materiat
kliniczny: dane pochodza z wywiadu ogoélnego dotyczacego cigzarnej, ojca dziecka oraz
najblizszych krewnych (szczegdlna wage przywigzywano do wystgpowania w rodzinie
schorzen o podtozu genetycznym oraz innych wad wrodzonych). Wywiad potozniczy
obejmowat przebieg obecnej ciazy (wilaczajac subiektywnie oceniane czynniki np.:
samopoczucie), przebieg poprzednich ciaz i sposoby ich ukonczenia, ewentualne
leczenie z powodu nieptodnosci. Zanalizowano dokumentacj¢ dotyczaca obecnej cigzy
1 procesu diagnozowania wady wrodzonej. Uwzgledniono wyniki badan

ultrasonograficznych, amniopunkcji, kordocentezy oraz wyniki testow biochemicznych.

3. Metody statystyczne

Analizg statystyczng przeprowadzono przy uzyciu programu komputerowego
Statgraphics Centurion XVI 16.1.05 oraz Statistica 9.0. W analizie zwigzkdéw pomigdzy
zmiennymi kategorycznymi poréwnywano odsetki przy pomocy testu niezaleznosci
Chi%, a w przypadku matej liczebnosci prognozowanych wartoéci w grupach badanych
stosowano test Bartletta. W celu oceny zwiazku zmiennych kategorycznych i cigglych
w przypadku zmiennych o rozkltadzie normalnym, porownywano $rednie stosujac test
t-Studenta. Zmienne ciagle oceniano takze pod katem wzajemnych zaleznoS$ci
z wykorzystaniem regresji logicznej w przypadku korelacji ze zmiennymi
kategorycznymi, lub regresji liniowej w przypadku zmiennych cigglych. Za poziom

istotnosci przejeto wartos$¢ p<0,05.
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WYNIKI

I. Dane ci¢zarnych w grupie A

1. Dane socjologiczne, demograficzne i kliniczne ciezarnych w grupie A
Srednia wieku pacjentek to 30,25 lat. Najmtodsza pacjentka miata 19, najstarsza

45 lat. Najwigksza grupe stanowity pacjentki w przedziale wiekowym 26 — 32 lata.

(Ryc.1.) Pacjentki w wieku 35 lat i starsze stanowity 19% badanej grupy.

RYC. 1. STRUKTURA GRUPY A ZE WZGLEDU NA WIEK

LICZBA
w OSOR

19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30 31 32 33 34 35 36 37 38 39 40 41 42 43 44 45
WIEK W LATACH

44 kobiety (62%) byly mieszkankami miast: 10 (14%) miasto powyzej 500 tys.
mieszkancow; 7 (10%) miasto 200 — 500 tys. mieszkancow; 6 (8%) miasto 100 — 200
tys. mieszkancow; 11 (15%) miasto 20 — 100 tys. mieszkancow). 26 (38%) kobiet
zamieszkiwalo na wsi. 61 (90%) pacjentek mieszkalo w wojewddztwie pomorskim,
7 (10%) w wojewddztwie warminsko — mazurskim, 1 (3%) w wojewodztwie
wielkopolskim, 1 (3%) w wojewddztwie kujawsko — pomorskim.

38 ankietowanych (54%) w chwili wypelniania kwestionariusza miato wyzsze
wyksztalcenie, 16 (23%) wyksztalcenie Srednie, 9 (13%) — zasadnicze zawodowe,
7 (10%) — podstawowe.

26 (35%) pacjentek deklarowato, iz sg zatrudnione w sektorze publicznym, 26

(35%) w sektorze prywatnym, 10 (14%) kobiet nie pracowato (okreslity siebie jako
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bezrobotne), 5 (7%) pacjentek prowadzito wilasng dzialalno$¢ gospodarcza, 4 (5%)
kobiety byly osobami uczacymi si¢: studentka/uczennica, 3 (4%) kobiety pracowaty
w gospodarstwach rolnych.

56 (81%) kobiet deklarowato, iz sa mezatkami, 13 (18%) pannami zyjacymi
w zwigzku nieformalnym, 1 (2%) kobieta byta rozwodka.

61 (87%) ankietowanych ma rodzenstwo, 9 (13%) kobiet jest jedynaczkami.

Najwieksza liczba kobiet — 31 (45%) okreslito zasobno$¢ swojej rodziny na 5,
czyli powyzej $redniej. (Ryc.2.)

RYC.2. SUBIEKTYWNA OCENA SYTUACJI MATERIALNEJ
WLASNEJ RODZINY W GRUPIE A

7, 10% H6% ) 2,

10; 14%
15;22%

31;45%

1 - BARDZO ZLA SYTUACJA W2 3 4 E5 m6 m7-BARDZO DOBRA SYTUACJA

Liczba posiadanych dzieci w ankietowanej grupie wynosita od 0 do 6, $rednio
1,4. 31 (49%) kobiet nie mialo dzieci. Wedtlug deklaracji ankietowanych wszystkie
dzieci sg zdrowe i rozwijaja si¢ prawidtowo.

Dokonano analizy sposobu ukonczenia poprzednich cigz i przebiegu porodéw
w grupie A. Wickszo$¢ ankietowanych, sposrod tych, ktére rodzity, miata za sobag
porody drogami i sitami natury, bez powiktan: 35 (75%). 6 (12%) podato w wywiadzie
poronienie, w 2 (4%) przypadkach cigza byta powiklana przez zagrazajacy pordd
przedwczesny. 1 (2%) kobieta miata za sobg poronienie sztuczne. W 1 (2%) przypadku

ptod obumart w terminie porodu. (Ryc. 3.)
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RYC. 3. SPOSOB UKONCZENIA POPRZEDNICH CIAZ I PRZBIEG PORODOW
W GRUPIE A

5;10% L; 2%

1;2%
2; 4%

35;70%

1 POROD DROGAMI I SILAMI NATURY BEZ POWIKELAN
| PORONIENIE
POROD PRZEDWCZESNY
ABORCJA
W CESARSKIE CIECIE
B OBUMARCIE PLODU 36-40 TC
56 (80%) kobiet nie podawatlo danych odnosnie jakichkolwiek chorob
wspotistniejacych u nich lub ojca dziecka. 12 (17%) kobiet podato u siebie lub ojca
dziecka nastgpujace schorzenia wspdtistniejace: 3 wskazania - epilepsja, 2 wskazania -
astma oskrzelowa, 2 wskazania - nadcisnienie tetnicze, 2 wskazania - nadczynnosc
tarczycy, 1 - alergia, 1 - torbiele pajeczynowki skroni. 2 kobiety zadeklarowaty, iz
ojciec dziecka choruje internistycznie, ale nie podaty konkretnej choroby. (Ryc.4.)

RYC. 4. DANE DOTYCZACE WYWIADU INTERNISTYCZNEGO ZE STRONY
CIEZARNEJ ORAZ OJCA DZIECKA, W GRUPIE A

3, 5%

2;3%

56; 83% 125 20%

o

2;3%

2;3%

1; 1%
1; 1%

m JESTESMY ZDROWI
JEDNO Z NAS JEST OBCIAZONE
CHOROBA INTERNISTYCZNA H NIE WIEM
EPILEPSJA
m NADCISNIENIE m CHOROBA SERCA
B ALERGIA NADCZYNNOSC TARCZYCY
W ASTMA OSKRZELOWA m TORBIELE PAJECZYNOWKI SKRONI
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61 (88%) kobiet deklarowalo, iz nie sa narazone na czynniki $rodowiskowe
mogace negatywnie wptywac na ich zdrowie lub teratogennie na ptdd. 7 (8%) kobiet
byto zdania, iz s3 narazone na wyzej wymienione czynniki. 2 kobiety nie mialy wiedzy
na ten temat. (Ryc.5.)

RYC.5. DANE DOTYCZACE NARAZENIA CIEZARNEJ W GRUPIE A NA CZYNNIKI

TERATOGENNE
1; 1%
2;3%
61; 88% L 1%
1; 1%
1; 1%
1; 1%
NIE JESTEM NARAZONA B NIE WIEM
NIE PODANO NA JAKIE CZYNNIKI OLOW
PROMIENIOWANIE JONIZUJACE
@ SRODKI CHEMICZNE POLOWE POLE MAGNETYCZNE

mFARBY

W przypadku 62 (88%) kobiet, w ich rodzinie ani w rodzinie ojca dziecka, nie
wystepowaty choroby o podtozu genetycznym. 8 (12%) kobiet nie miato pelnej wiedzy

na ten temat.

2. Dane dotyczace obecnej cigzy w grupie A

69 (98%) ankietowanych w grupie A byto w cigzy pojedynczej, 1 (2%) w cigzy
blizniacze;.

Decyzj¢ o poddaniu si¢ diagnostyce prenatalnej w kierunku istnienia u ptodu
cigzkich, nieuleczalnych wad wrodzonych (badanie ultrasonograficzne tzw.:
genetyczne, amniopunkcja, kordocenteza, testy biochemiczne), ankietowane
podejmowaty najczeséciej na poczatku cigzy, zaraz po jej stwierdzeniu — 22 (33%),
w drugiej kolejnosci po rozmowie w poradni genetycznej, juz po stwierdzeniu
nieprawidlowosci w rutynowym badaniu ultrasonograficznym lub po zakwalifikowaniu
do grupy podwyzszonego ryzyka (np.: ze wzgledu na wiek) — 18 (26%), bezposrednio

po wykonaniu jednego z rutynowych badan ultrasonograficznych, w wyniku ktorego
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stwierdzono nieprawidtowosci — 16 (23%), po rozmowie z lekarzem prowadzacym
cigze (przypadki, gdy istnialo podwyzszone ryzyko wystapienia wad wrodzonych
u ptodu) — 6 (8%), w czasie pobytu w szpitalu w celach diagnostycznych — 5 (7%),
przed poczgciem dziecka — 3 (4%).

Ankietowane, w chwili hospitalizacji w celu realizacji procedury przerwania
ciazy i partycypowania, w badaniu byly $rednio w 197 tygodniu ciazy. Najmniej
zaawansowana cigza liczyla 11 tygodni, najbardziej zaawansowana 26 tygodni.
Najliczniejsza cz¢$¢ badanej grupy byta pomigdzy 19. a 24. tygodniem cigzy. (Ryc.6. )

RYC.6. TYDZIEN CIAZY, W KTORYM BYLY ANKIETOWANE W GRUPIE A
W CHWILI WYKONANIA ZABIEGU PRZERWANIA CIAZY ORAZ
PARTYCYPOWANIA W BADANIU

12
10
8
. _7 N 7_
B O
N\C —
EV 4 I
- C
0 T L L T T T T T T T T T T \I:l

13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26
TYDZIEN CIAZY
41 (58%) kobiet deklarowato, iz obecna cigza byta planowana, w przypadku 28
(40%) ankietowanych obecna cigza byla nieplanowana, ale akceptowana, 1 (2%)
kobieta deklarowata, iz w jej przypadku byta to cigza nieplanowana i nieakceptowana.
35 (50%) kobiet w badanej grupie ocenita swoje samopoczucie w obecnej cigzy
w gornych granicach skali. 12 (17%) ankietowanych deklarowato, iz czuly si¢ ,,zle” lub

,bardzo zle”. (Ryc.7.)
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RYC. 7. SUBIEKTYWNA OCENA SAMOPOCZUCIA W OBECNEJ CIAZY

12: 18% 7, 10%

5, 7%

13; 19% 13; 19%

10; 15% 8 12%

BARDZO ZLE SAMOPOCZUCIE-1 m2 3 4 E5 m6 m BARDZO DOBRE SAMOPOCZUCIE - 7

W obecnej cigzy wada rozwojowa zostata zdiagnozowana w badanej grupie

pomiedzy 8. a 26. tygodniem ciazy. Srednio w 16 tygodniu ciazy. (Ryc.8.)

RYC. 8. TYDZIEN CIAZY, W KTORYM ZOSTAEA ZDIAGNOZOWANA WADA
W GRUPIE A

12

10

LICZBA 0OSOB
AN

[ [ | | 0 O

10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26

TYDZIEN CIAZY

60



Tab. 5. Wady ptodu zdiagnozowane w grupie A.
Nomenklatura zostata zaczerpnigta z diagnozy, ktdra postawiono po zakonczeniu
diagnostyki prenatalnej. Taka sama nazwa wady widniala na orzeczeniu

dopuszczajacym procedure.

LICZBA PACJENTEK PROCENT CALEJ GRUPY [%]
Lp. | ZDIAGNOZOWANA WADA
[n] 70 100%
1. | WIELOWADZIE (ZESPOL WAD) 19 27
2. | ZESPOL DOWNA 15 21
3. | BEZCZASZKOWIE 6 9
4. | WODOGtOWIE 5 7
5. | AGENEZJA NEREK (OBUSTRONNA) 5 7
6. | HIPOCHONDROPLAZIA 3 4
7. | HOLOPROZENCEPHALIA 2 3
8. | ROZSZCZEP KREGOSLUPA 2 3
9. | PRZEPUKLINA MOZGOWA 2 3
10. | ZESPOt EDWARDSA 2 3
11. | ZESPOL PATAU 1 1
12. | ZESPOL TRAP (AKARDIA) 1 1
13. | ZESPOt TURNERA 1 1
14. | ZESPOt DANDY - WALKERA 1 1
15. | GUZ KOSCI KRZYZOWEJ (LOKALIZACJA 1 1
W TYPIE IV)
16. | PRZEPUKLINA PRZEPONOWA 1 1
17. | OBRZEK UOGOLNIONY PLODU 1 1
(NIEIMMUNOLOGICZNY)

18. | KARIOTYP TRIPLOIDALNY 1 1
19. | WYTRZEWIENIE 1 1
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U wigkszosci pacjentek w grupie A, malformacje plodu zdiagnozowano
w badaniu ultrasonograficznym — 61 (87%) osob. W 30 (42%) przypadkach w celu
uzyskania koncowego rozpoznania wykonano amniopunkcj¢ i oznaczono kariotyp

ptodu. W 1 (2%) przypadku wykonano kordocenteze. (Ryc. 9.)

RYC. 9. BADANIE, KTORYM ZDIAGNOZOWANO
WADE WRODZONA U PLODU, W GRUPIE A

1; 2%

m USG H AMNIOPUNKCJA KORDOCENTEZA

Kobiety w grupie A decydowaly si¢ na procedur¢ terminacji srednio po 6,7
dniach od potwierdzenia, iz ptdd ma ciezka, nieuleczalng wad¢ wrodzona oraz
otrzymania informacji o mozliwosci przerwania ciagzy. Najliczniejsza grupa kobiet — 21
(30%) zdecydowalo si¢ na zabieg terminacji od razu lub po jednym dniu namyshu od
otrzymania diagnozy oraz informacji o mozliwosci przerwania cigzy. 52 (74%) kobiety
zdecydowato si¢ na przerwanie cigzy w pierwszym tygodniu po otrzymaniu diagnozy.

Najdtuzszy czas do namystu zadeklarowata 1 kobieta — 60 dni. (Ryc.10.)
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RYC. 10. CZAS (DNI), PO JAKIM KOBIETY W GRUPIE A PODJELY DECYZJE
O PRZERWANIU CIAZY

16

14

12

LICZBA 0OSOB

O O O O [ O

S

T T T T T T T T T T T T

L2 3 4 5 7 11 12 14 21 28 30 35 60
CZAS NAMYSLU (DNI)

OD
RAZU

39 (56%) kobiet przed podjeciem decyzji o losach cigzy zasiggngto opinii innego
specjalisty niz ten, ktory zdiagnozowat wad¢ wrodzong. 31 (44%) ankietowanych nie
poszukiwato dodatkowych konsultacji. 27 (39%) kobiet od opinii dodatkowego
specjalisty uzaleznialo swa decyzje o przerwaniu badZ nieingerowaniu w przebieg

cigzy.

3. Deklarowane Zrédla wiedzy na temat diagnostyki prenatalnej w grupie A

Pacjentki w grupie badanej zapytano o zrédta informacji na temat mozliwosci
poddania si¢ badaniom prenatalnym w celu wykrycia u plodu cigzkich, nieuleczalnych
wad wrodzonych. Najczesciej deklarowanym zrodlem wiedzy byt lekarz ginekolog—
potoznik prowadzacy cigzg: 62 wskazania. W drugiej kolejnosci wskazywano na
lekarza w poradni genetycznej — 5 0sob, nieliczne ankietowano deklarowaty inne zrddta
informacji tj.: srodki masowego przekazu — 3 wskazania, krewni, znajomi, przyjaciele —
5 wskazan.

Ankietowane kobiety zapytano, co lub kto byt ich gtéwnym Zrédlem wiedzy na
temat wykrytej wady 1 mozliwych sposobdéw postgpowania. Najczesciej wskazywano
lekarza ginekologa—potoznika (58 wskazan na 63 ankietowane, ktore udzielity

odpowiedzi). Zrodta internetowe (38 wskazan), dostepna literatura fachowa (10
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wskazan) 1 popularnonaukowa (11 wskazan), potozna (11 wskazan) byly $rednio czesto
wykorzystywane. Inne osoby, tj. psycholog (3 wskazania), osoba duchowna

(5 wskazan) byly przywolywane rzadko. Rodzina zostata wskazana dwukrotnie.

4. Subiektywne odczucia ankietowanych w grupie A dotyczace diagnostyki

prenatalnej

Ankietowane zapytano o okreslenie ,,istotnosci” decyzji o poddaniu si¢ badaniu
prenatalnemu w celu wykrycia u plodu ciezkiej, nieuleczalnej wady rozwojowe;.
Analiza danych pokazuje, iz stopien ,,istotnosci” opisywanej decyzji ankietowane
ocenity jako ,,wysoki” lub ,,bardzo wysoki”: 63 (90%) kobiet deklarowato, iz byta to dla
nich wazna decyzja; 7 (10%), iz byta to dla nich decyzja neutralna . (Ryc. 11.)

RYC.11. STOPIEN, W JAKIM ANKIETOWANE W GRUPIE A UWAZAJA

DECYZJE O PODDANIU SIE BADANIOM PRENATALNYM ZA WAZNA
W SWOIM ZYCIU

7;10%

37, 53%

17; 24%

MALOWAZNA DECYZJA - 1 m2 3 4 m5 m6 mBARDZO WAZNA DECYZJA -7

Ankietowane zapytano, czy wykonanie badania prenatalnego w celu wykrycia
malformacji ptodu wigzato si¢ z odczuciem lgku. 62 (88%) kobiety w badanej grupie

odpowiedziaty, iz ,,tak” lub ,,zdecydowanie tak”.
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RYC. 12. OCENA PRZEZ CIEZARNE W GRUPIE A, CZY BADANIE
PRENATALNE WIAZALO SIE Z ODCZUCIEM LEKU.

2:3%

5, 7%

33;48%

ZDECYDOWANIE TAK m TAK TRUDNO POWIEDZIEC NIE m ZDECYDOWANIE NIE

5. Opinie ankietowanych w grupie A na temat aborcji

W grupie kobiet, ktére zdecydowaty si¢ na przerwanie ciazy po stwierdzeniu
u plodu cigzkiej, nieuleczalnej wady rozwojowej, przewazaja opinie, iz w trzech
sytuacjach powinna by¢ dozwolona terminacja: 1. Cigza jest zagrozeniem dla zdrowia
1 zycia kobiety; 2. Pt6d nie ma szans na prawidlowy rozwdj z uwagi na potwierdzenie
istnienia ciezkiej, nieuleczalnej wady rozwojowej; 3. Ciaza jest skutkiem czynu
zabronionego: gwattu. Powyzsze jest zgodne =z obowigzujacym w Polsce
ustawodawstwem dotyczacym niekaralnosci aborcji. Pozostate wymienione sytuacje
uzyskaty duzy odsetek odpowiedzi ,,nie” oraz ,,zdecydowanie nie”, badz stosunkowo

wysoki procent odpowiedzi ,,trudno powiedzie¢”. (Tab.6.)

Tab. 6. Opinie kobiet w grupie A na temat dopuszczalnos$ci aborcji

CZY UWAZA PANI, 12
POWINNA ISTNIEC ZDECYDOWANIE TRUDNO
. | MozLIWOSC TAK TAK POWIEDZIEE
PRZERWANIA CIAZY W

SYTUAC)I, GDY:

NIE ZDECYDOWANIE NIE

1. CIAZA JEST ZAGROZENIEM 34 36 0 0 0
DLA ZDROWIA | ZYCIA (49%) (51%)
KOBIETY
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ZDIAGNOZOWANO U
PLODU CIEZKA,
NIEULECZALNA WADE
ROZWOJOWA

24
(34%)

31
(45%)

14
(20%)

(1%)

CIAZA JEST SKUTKIEM
GWALTU

18
(26%)

26
(37%)

20
(29%)

(7%)

(1%)

MATKA MA
OGRANICZONA
MOZLIWOSE
PIELEGNIACII

| WYCHOWANIA DZIECKA
(KALECTWO FIZYCZNE/
CHOROBA PSYCHICZNA)

(13%)

23
(33%)

27
(39%)

(11%)

(4%)

KOBIETA JEST SAMOTNA

(3%)

16
(25%)

25
(40%)

20
(32%)

KOBIETA NIE CHCE MIEC
DZIECI

(4%)

4
(6%)

19
(28%)

23
(33%)

20
(29%)

CIAZA KOMPLIKUJE
PRACE ZAWODOWA LUB
NAUKE

2
(3%)

8
(11%)

30
(43%)

30
(43%)

JEST TO CIAZA POWSTALA
W WYNIKU ZDRADY
MEZA/PARTNERA

1
(1%)

9
(13%)

32
(46%)

27
(39%)

KOBIETA ZNAJDUIJE SIE W
TRUDNEJ SYTUACII
FINANSOWE)

1(1%)

12
(17%)

27
(39%)

29
(43%)

10.

KOBIETA ZACHODZI W
CIAZE W WIEKU
MtODOCIANYM (PRZED
UKONCZENIEM 18 ROKU
ZYCIA)

(1%)

(6%)

18
(26%)

29
(41%)

18
(26%)

6.

Opinie ankietowanych w grupie A na

obciazonego wada wrodzona

temat sytuacji posiadania dziecka

Ankietowane w grupie A zapytano, czy w ich opinii dziecko urodzone

z cigzka, nieuleczalng wada rozwojowa moze byC szczgsliwe. Odnotowano wysoki

odsetek odpowiedzi ,trudno powiedzie¢” — 36 (51%). 11 (16%) kobiet uwaza, iz

»zdecydowanie nie” lub ,,nie” moze by¢ szczgsliwe. 23 (33%) badanej grupy twierdzito,

»zdecydowanie tak” i ,,tak” — dziecko obcigzone wada wrodzong moze by¢ szczesliwe.

(Ryc. 13.)
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RYC. 13. OPINIA ANKIETOWANYCH NA TEMAT, CZY DZIECKO UPOSLEDZONE
UMYSLOWO LUB NIEPELNOSPRAWNE, MOZE BYC SZCZESLIWE

4;6% 3;4%

7; 10%
.20, :
36;51%
ZDECYDOWANIE TAK m TAK TRUDNO POWIEDZIEC NIE m ZDECYDOWANIE NIE

Poproszono o wskazanie subiektywnej oceny sytuacji posiadania dziecka
urodzonego z ciezka, nieuleczalng wada rozwojowa. Wigkszos¢ respondentek wyrazito
opinig¢, iz sytuacja taka bytaby dla nich ,,bardzo trudna” — 45 (64%) badz ,,trudna” — 11
(16%). (Ryc. 14.)

RYC. 14. OCENA SYTUACJI POSIADANIA DZIECKA OBCIAZONEGO
WADA WRODZONA

1;1% 1;1%
6; 9%

6; 9%

11; 16%

BARDZO LATWA - 1 W2 3 4 E5 m6 mBARDZO TRUDNA -7
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7.

Deklarowane oczekiwania ankietowanych w grupie A w stosunku do

wlasnego potomstwa

67 (98%) kobiet w grupie A deklaruje, iz najwazniejsza, oczekiwang cecha

potomstwa jest zdrowie. 48 (77%) osob oczekuje, iz dziecko bedzie mialo pozytywne

relacje z innymi: ,bedzie dobre dla innych ludzi”. Mniejsza uwage ankietowane

przywigzywaty do takich cech jak zyciowa zaradnos$¢, postuszenstwo, madros¢,

posiadanie okreslonych zdolnosci, uroda. (Tab. 7.)

Tab. 7. Oczekiwane cechy potomstwa deklarowane przez ankietowane w grupie A

JAKIE SA PANI OCZEKIWANIA W

1 7
STOSUNKU DO WLASNEGO
W BARDZO W BARDZO
LP. | POTOMSTWA? W JAKIM STOPNIU 2 3 4 5 6 .
. . MALYM DUZYM
POZADANE SA NIZEJ WYMIENIONE
STOPNIU STOPNIU
CECHY?
1. DZIECKO POWINNO BYC ZDROWE 0 0 0 3 8 11 48
(5%) | (13%) | (17%) (68%)
2. DZIECKO POWINNO BYC DOBRE DLA 2 0 4 9 13 12 23
INNYCH LUDZI (3%) (6%) | (14%) | (21%) | (19%) (37%)
3. DZIECKO POWINNO BY¢ POGODNE 3 1 5 9 12 11 21
(5%) | (%) | (8%) | (15%) | (19%) | (18%) (33%)
4. DZIECKO POWINNO BYC ZYCIOWO 4 2 3 19 12 5 15
ZARADNE (6%) | (3%) | (5%) | (32%) | (19%) | (8%) (24%)
5. DZIECKO POWINNO BYC MADRE 6 1 7 20 17 6 6
(10%) | (%) | (11%) | (31%) | (26%) | (10%) (10%)
6. DZIECKO POWINNO BYC POStUSZNE 10 3 11 18 14 4 3
(16%) | (5%) | (17%) | (29%) | (22%) | (6%) (5%)
7. DZIECKO POWINNO BYC ZDOLNE 7 3 12 20 13 6 2
(11%) | (5%) | (19%) | (31%) | (21%) | (10%) (3%)
8. DZIECKO POWINNO BYC tADNE 10 6 22 17 5| 2(3%) 1
(16%) | (10%) | (34%) | (27%) | (8%) (2%)
9. DZIECKO POWINNO BYC OCZEKIWANEJ 42 6 6 8 1 0 0
PLCI (66%) | (10%) | (10%) | (12%) (2%)
8. Ocena sposobu przekazania informacji o ci¢zkiej, nieuleczanej wadzie

wrodzonej plodu, w grupie A

50 (71%) ankietowanych w grupie A ocenito przekazang informacje o istniejace;j

wadzie ptodu w goérnych granicach skali w aspekcie ,,zrozumiata”. 12 (17%) kobiet

ocenilo, iz miato trudnosci w zrozumieniu przekazanej wiadomosci, w czym 7 (10%)

jednoznacznie ocenito przekazang informacj¢ jako ,,trudng do zrozumienia”. (Ryc. 16.)
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RYC. 16. OCENA SPOSOBU PRZEKAZANIA INFORMACJI O CHOROBIE PLODU
PRZEZ ANKIETOWANE W GRUPIE A
7; 10%
3; 4%
2;3%

8;11%

12;17%

17; 24%

TRUDNY DO ZROZUMIENIA - 1 m2 3 4 @5 6 @ LATWY DO ZROZUMIENIA - 7

Wigkszos¢ — 49 (70%) ankietowanych w grupie A ocenita, iz informacj¢ o
istniejacej wadzie wrodzonej ptodu przekazano im w sposob pelen szacunku. 3 (4%)
osoby ocenily, iz informacja ta zostatla im przekazana w sposob je upokarzajacy.
(Ryc. 17)

RYC. 17. OCENA SPOSOBU PRZEKAZANIA INFORMACJI O CHOROBIE
PLODU PRZEZ ANKIETOWANE W GRUPIE A

3;4%1; 1%
4; 6%

24; 35%
12; 17%

25;37%

UPOKARZAJACY RODZICOW -1 M2 3 4 M5 m6 MOKAZUJACY SZACUNEK - 7
41 (58%) kobiet w grupie A deklarowalo, iz w czasie rozmowy informujacej

o istnieniu wady wrodzonej u plodu, otrzymato porad¢ odno$nie mozliwosci dalszego
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postepowania. 13 (19%) ankietowanych w grupie A ocenito rozmowg, jako neutralng
pod tym wzgledem, a 16 (23%) oséb ocenito, iz nie otrzymato konkretnych
wytycznych.

RYC. 18. OCENA SPOSOBU PRZEKAZANIA INFORMACJI O CHOROBIE PLODU
PRZEZ ANKIETOWANE W GRUPIE A

. 40
4; 6% 3 4%
18; 25%
9; 13%
13; 19%
11; 16%
ZAWIERAJACY KONKRETNE PORADY -1 m2
3
[ )

B SUCHA INFORMACJA, BEZ RAD, CO ROBIC -7

9. Czynniki, ktore kobiety w grupie A uwazaly za istotne w procesie

podejmowania decyzji o losach cigzy

55 (78%) kobiet w grupie A zaznaczylo, iz w procesie decyzyjnym odnos$nie
loséw ciazy po stwierdzeniu wady u ptodu, najwigksze znaczenie miata dla nich ,,cheé¢
zapobiezenia cierpieniu dziecka”. 48 (68%) ankietowanych deklarowato, iz
najwazniejszym czynnikiem byl dla nich ,niepokd] o przysztos¢ dziecka
niepelnosprawnego”. 31 (44%) osob za najbardziej znaczacy uwazalo ,lek przed
trudami wychowania dziecka niepetnosprawnego”. Najmniej znaczacymi czynnikami w
tej grupie byly: przekonania religijne — 2 (3%) osoby; wstyd przed otoczeniem
wynikajacy z faktu urodzenia dziecka niepelnosprawnego - 2 (3%) osoby; ograniczenie

mozliwosci wlasnego rozwoju - 2 (3%); wplyw dalszej rodziny-1 (2%) osoba. (Tab. 8.)
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Tab. 8. Czynniki istotne w procesie podejmowania decyzji o losach cigzy w grupie A

W JAKIM STOPNIU OKRESLONE 1 2 3 4 5 6 7
OKOLICZNOSCI WPLYNELY NA PANI W W
DECYZIE O PRZERWANIU CIAZY PO

LP. . BARDZO BARDZO
STWIERDZENIU U PLODU CIEZKIEJ,

NIEULECZALNEJ WADY ROZWOJOWEJ? MALYM DUZYM
STOPNIU STOPNIU

1. | CHECZAPOBIEZENIA CIERPIENIU DZIECKA 2 2 1 1 2 10 43
(3%) | (3%) (2%) | (2%) | (3%) | (14%) (61%)

2. NIEPOKOJ O PRZYSZLOSC DZIECKA 5 2 2 4 8 11 30
NIEPELNOSPRAWNEGO (8%) | (3%) | (3%) | (6%) [(13%) |(18%) |  (49%)

3. | LEK PRZED TRUDAMI WYCHOWYWANIA 11 4 5 11 12 9 10
DZIECKA NIEPEENOSPRAWNEGO (18%) | (6%) | 70(8%) | (18%) | (19%) | (15%) (16%)

4. | POCZUCIE WINY ZA CHOROBE DZIECKA 16 5 13 11 5 3 9

(25%) | (8%) | (21%) |(18%) | (8%) | (5%) (15%)

5. | BRAK DOSTATECZNEJ POMOCY ZE STRONY 20 7 7 7 7 6 8
PANSTWA DLA RODZIN (33%) | (11%) | (11%) | (11%) |(11%) | (10%) |  (13%)
WYCHOWUJACYCH DZIECI
NIEPELNOSPRAWNE

6. BRAK MOZLIWOSCI OTRZYMANIA 19 10 6 11 7 3 5
POMOCY/WSPARCIA ZE STRONY INNYCH (32%) | (16%) | (10%) |(18%) |(11%) | (5%) (8%)
LUDZI (RODZINY, PRZYJACIOL)

7. | BRAK INFORMACII, JAK WYCHOWAC | 26 6 11 7 5 2 4
PIELEGNOWAC DZIECKO (43%) | (10%) | (18%) |(12%) | (8%) | (3%) (7%)
NIEPELNOSPRAWNE

8. | NIEPRZYCHYLNY STOSUNEK OTOCZENIA 29 13 7 3 3 3 3
DO 0SOB NIEPELNOSPRAWNYCH (48%) | 21%) | (11%) | (%) | (5%) | (5%) (5%)

9. | OGRANICZENIE CZASU PRZEZNACZONEGO 27 9 7 9 6 1 3
NA ROZWOJ KARIERY ZAWODOWE) (43%) | (14%) | (12%) |(15%) |(10%) | (2%) (5%)

10. | KONIECZNOSC REZYGNACJI Z PLANOW | 24 12 5 9 6 5 1
ASPIRACI ZYCloWYCH (38%) [ (19%) | (8%) |(15%) | (10%) | (8%) (2%)

11. | WPLYW LEKARZA PROWADZACEGO CIAZE 26 10 4 9 7 4 2

0 0 0 (] 0 (] 0
(37%) |(16%) (6%) |(15%) |(11%) | (6%) (3%)

12. | POGORSZENIE SYTUACII FINANSOWE) 28 1 12 4 4 1 2
RODZINY W ZWIAZKU Z WYDATKAMI NA (a6%) | (18%) | (19%) | (6%) | (6%) | (2% (3%)
LECZENIE DZIECKA

13. | CHEC ZAPEWNIENIA POZOSTALYM 26 9 4 7 5 7 1
DZIECIOM LEPSZYCH WARUNKOW ZYCIA (44%) | (15%) (7%) | (12%) | (8%) | (12%) (2%)

14. | CHEC UNIKNIECIA KONFLIKTOW 30 16 7 7 3 1 2
MARZERSKICH (48%) | (26%) | (11%) |(11%) | (5%) | (2%) (3%)
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15. | WPLYW PARTNERA 29 10 11 8 3 1 0
(41%) [(16%) | (18%) |(13%) | (5%) | (2%)

16. | PRZYKRE UCZUCIE, JAKIE WZBUDZA 30 11 7 6 4 3 1
KONTAKT Z CZLOWIEKIEM (48%) (18%) (11%) (10%) (6%) (5%) (2%)
NIEPELNOSPRAWNYM

17. | UTRUDNIENIE W UTRZYMANIU 33 7 9 9 2 3 1
ODPOWIEDNIO ZADBANEGO DOMU (53%) | (10%) | (15%) |(15%) | 3%) | (5%) (2%)

18. | PRZEKONANIA RELIGIJNE 34 8 11 4 1 0 1

(55%) [(13%) | (18%) | (6%) | (2%) (2%)

19. | WSTYD PRZED OTOCZENIEM WYNIKAJACY 37 8 11 4 1 0 1
Z FAKTU URODZENIA DZIECKA (52%) |(13%) | (18%) | (6%) | (2%) (2%)
NIEPELNOSPRAWNEGO

20. | OGRANICZENIE MOZLIWOSCI WtASNEGO 49 6 6 0 0 0 2
ROZWOIU (70%) | (12%) | (12%) (3%)

21. | WPLYW DALSZEJ RODZINY (RODZICOW, 41 12 2 3 3 0 1
TESCIOW, RODZENSTWA) (58%) | (17%) 3%) | (5%) | (5%) (2%)

10.  Analiza subiektywnego odczucia akceptacji podjetej decyzji przez

najblizszych, wsrod ankietowanych w grupie A

Zdecydowana wigkszo$¢ ankietowanych w grupie A — 65 (93%) zadeklarowato,

1z odczuwa duze wsparcie podjetej decyzji o przerwaniu cigzy ze strony me¢za lub

partnera. 3 (4%) kobiety okreslito postawe tych oséb jako ,,0bojetna”. 2 (3%)

ankietowane odczuwaty brak akceptacji podjetej decyzji przez me¢za lub partnera.

(Ryc. 23.)
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RYC. 23. OCENA DECYZJI1 O PRZERWANIU CIAZY Z POWODU CHOROBY
PLODU PRZEZ MEZA/PARTNERA ANKIETOWANEJ, W JEJ ODCZUCIU

% 3% 3:4%

. 0,
38; 54% 27;39%
ZDECYDOWANIE NEGATYWNA POSTAWA B NEGATYWNA POSTAWA
OBOJETNA POSTAWA POZYTYWNA POSTAWA

B ZDECYDOWANIE POZYTYWNA POSTAWA

Zdecydowana wigkszo$¢ ankietowanych w grupie A — 61 (90%) zadeklarowata,
iz ich rodzice, w duzym stopniu, akceptuja podjeta przez nie decyzje. 4 (6%) pacjentki
okreslity postawe swoich rodzicow jako ,,0bojetng”, a 3 (4%) jako ,,negatywna”.
(Ryc. 24.)

RYC. 24. OCENA DECYZJ1 O PRZERWANIU CIAZY Z POWODU CHOROBY
PLODU PRZEZ RODZICOW ANKIETOWANEJ, W JEJ ODCZUCIU

3;4%
4; 6%
34; 50%
27;40%
ZDECYDOWANIE NEGATYWNA POSTAWA B NEGATYWNA POSTAWA
OBOJETNA POSTAWA POZYTYWNA POSTAWA

W ZDECYDOWANIE POZYTYWNA POSTAWA
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62 (74%) ankietowane w grupie A okreslily postawe rodzicdw ojca dziecka,
jako pozytywna wobec podjetej przez nich decyzji. 10 (15%) kobiet w tej grupie
okreslito postawe tych osob jako ,,obojetng”, a 4 (7%) jako ,negatywna” lub
»zdecydowanie negatywng”. (Ryc. 25)

RYC. 25. OCENA DECYZJI O PRZERWANIU CIAZY Z POWODU CHOROBY
PLODU PRZEZ RODZICOW OJCA DZIECKA, W JEJ ODCZUCIU

1; 2%

3; 5%
10; 15%
20; 30%
ZDECYDOWANIE NEGATYWNA POSTAWA B NEGATYWNA POSTAWA
OBOJETNA POSTAWA POZYTYWNA POSTAWA

W ZDECYDOWANIE POZYTYWNA POSTAWA

Ankietowane w grupie A w wiekszosci odczuwaly wsparcie podjetej przez
siebie decyzji przez osoby z kregu znajomych i przyjaciot — 47 (67%) wskazan. 15
(23%) o0so6b okreslito, iz ich otoczenie prezentuje postawe ,,0bojetng”, a w 4 (6%)

przypadkach ,,negatywna”. (Ryc. 26).
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RYC. 26. OCENA DECYZJ1 O PRZERWANIU CIAZY Z POWODU CHOROBY
PLODU PRZEZ PRZYJACIOL 1 ZNAJOMYCH ANKIETOWANEJ, W JEJ ODCZUCIU

4; 6%

15;23%
29; 44%
18;27%
ZDECYDOWANIE NEGATYWNA POSTAWA B NEGATYWNA POSTAWA
OBOJETNA POSTAWA POZYTYWNA POSTAWA

W ZDECYDOWANIE POZYTY WNA POSTAWA

11. Weryfikacja hipotez w zakresie czynnikow determinujacych decyzje
0 przerwaniu ciazy, ktore wyloniono jako roznicujace pomiedzy
ankietowanymi w grupie A, w zaleznosci od rodzaju stwierdzonej wady
u plodu
W grupie A wytoniono dodatkowo dwie grupy cig¢zarnych, w zaleznosci od

rodzaju wady stwierdzonej u ptodu:

1. Cigzarne, u ktorych ptodow w przebiegu cigzy stwierdzono wady letalne; 38
0s6b (54%)

2. Ciegzarne, u ktérych ptodow w przebiegu ciazy stwierdzono wady majace
znaczacy wplyw na przyszla jako$¢ zycia, nawet po wdrozeniu optymalnej

terapii, w zaleznoSci od obrazu klinicznego; 32 osoby (46%) (Tab.9.)
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Tab. 9. Podziat wad stwierdzonych w grupie A w zaleznos$ci od rodzaju i rokowan

(wedhug Schechtman i wsp.) (158)

LICZBA PROCENT CALE!
ZDIAGNOZOWANA WADA PACJENTEK | GRUPY [%]
[n]70 100%

WIELOWADZIE (ZESPOt WAD), 19 27
BEZCZASZKOWIE, 6 9
OBUSTRONNA AGENEZJA NEREK, 5 7
HOLOPROZENCEPHALIA, 2 3

WADY ZESPOt EDWARDSA, 2 3

UNIEMOZLIWIAJACE )

7YCIE (LETALNE) ZESPOL PATAU, 1 1
TRIPLOIDIA, 1 1
GUZ KOSCI KRZYZOWEJ (W TYM KONKRETNYM 1 1
PRZYPADKU — GUZ O LOKALIZACJI W TYPIE 1V),
AKARDIA 1 1
ZESPOL DOWNA, 15 21
WODOGLOWIE, 5 7
HIPOCHONDROPLAZIA, 3 4

WADY MAJACE ROZSZCZEP KREGOSEUPA, 2 3

ZNACZACY WPLYW )

NA PRZYSZtA PRZEPUKLINA MOZGOWA, 2 3

JAKOSC ZYCIA, ZESPOt TURNERA, 1 1

NAWET PO ]

WDROZENIU ZESPOL DANDY — WALKERA, 1 1

OPTYMALNE) PRZEPUKLINA PRZEPONOWA, 1 1

TERAPII, )

W ZALEZNOSCI OD | OBRZEKU UOGOLNIONY PLODU 1 1

OBRAZU (NIEIMMUNOLOGICZNY),

KLINICZNEGO

WYTRZEWIENIE

Dla opisu czynnikéw determinujacych decyzje o przerwaniu cigzy w zaleznosci od

rodzaju wady stwierdzonej u ptodu, postawiono nast¢pujace hipotezy:

HO,. Ankietowane, u ktérych plodéw stwierdzono wade majaca znaczacy wpltyw na

przyszla jako$¢ zycia nawet po wdrozeniu optymalnej terapii oraz kobiety, ktérych ptéd

obarczony byl wada letalng, podejmujac decyzje o przerwaniu cigzy w takim samym

stopniu odczuwaty lgk przed trudami wychowania dziecka niepetnosprawnego.
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. . Odch .
Srednia t df p std. iloraz f p

WADY UNIEMOZLIWIAJACE ZYCIE

(LETALNE) 4,903 1,921

WADY MAJACE ZNACZACY WPLYW NA

PRZYSZtA JAKOSC ZYCIA, NAWET PO 2,493 | 68 | 0,015 1,186 0,635

WDROZENIU OPTYMALNEJ TERAPII, 3,692 2,092

W ZALEZNOSCI OD OBRAZU

KLINICZNEGO
H,. Ankietowane, u ktorych ptodow stwierdzono wad¢ majaca znaczacy wptyw na
przyszta jakos¢ zycia nawet po wdrozeniu optymalnej terapii oraz kobiety, ktérych ptod
obarczony byl wada letalng, podejmujac decyzj¢ o przerwaniu cigzy w réoznym stopniu
odczuwaty lgk przed trudami wychowania dziecka niepelnosprawnego.
Kobiety, ktérych ptdd obarczony byt wada letalna, decydujac o losach ciazy rzadziej
braty pod uwagg lek przed trudami wychowania dziecka niepetnosprawnego.
HO,. Ankietowane, u ktorych ptodéw stwierdzono wade majaca znaczacy wplyw na
przyszta jako$¢ zycia nawet po wdrozeniu optymalnej terapii oraz kobiety, ktérych ptdd
obarczony byt wada letalna, decydujac o przerwaniu cigzy w takim samym stopniu
odczuwaty konieczno$¢ rezygnacji z planoéw 1 aspiracji zyciowych.

. . Odch.
Srednia t df p std. lloraz F ¢}

WADY UNIEMOZLIWIAJACE 2YCIE
(LETALNE) 3,161 1,772
WADY MAJACE ZNACZACY WPLYW NA
PRZYSZtA JAKOSC ZYCIA, NAWET PO 2,195 | 68 | 0,032 1,132 0,712
WDROZENIU OPTYMALNEJ TERAPII, 2,256 1,666
W ZALEZNOSCI OD OBRAZU
KLINICZNEGO

H,. Ankietowane, u ktorych ptodow stwierdzono wad¢ majaca znaczacy wplyw na
przyszta jako$¢ zycia nawet po wdrozeniu optymalnej terapii oraz kobiety, ktérych ptdd
obarczony byt wada letalng, decydujac o przerwaniu cigzy w réznym stopniu
odczuwaty konieczno$¢ rezygnacji z planow 1 aspiracji zyciowych.

Kobiety, ktérych ptdd obarczony byt wada letalna, decydujac o losach ciazy rzadziej

braty pod uwagg konieczno$¢ rezygnacji z plandw i aspiracji zyciowych.
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HOs. Ankietowane, u ktérych ptodéw stwierdzono wade¢ majaca znaczacy wplyw na
przyszla jako$¢ zycia nawet po wdrozeniu optymalnej terapii oraz kobiety, ktérych ptéd
obarczony byt wada letalng, decydujac o przerwaniu cigzy w takim samym stopniu
rozwazaty pogorszenie sytuacji finansowej rodziny w zwigzku z wydatkami na przyszie

leczenie dziecka.

p . Odch.
srednia t df p std. lloraz F p
WADY UNIEMOZLIWIAJACE ZYCIE
(LETALNE) 2,710 1,847
WADY MAJACE ZNACZACY WPLYW NA
PRZYSZtA JAKOSC ZYCIA, NAWET PO 2,060 68 0,043 2,240 0,019
WDROZENIU OPTYMALNEJ TERAPII, 1,949 1,234
W ZALEZNOSCI OD OBRAZU
KLINICZNEGO
H;. Ankietowane, u ktorych ptodow stwierdzono wad¢ majaca znaczacy wplyw na
przyszta jakos¢ zycia nawet po wdrozeniu optymalnej terapii oraz kobiety, ktérych ptod
obarczony byl wadg letalng decydujac o przerwaniu cigzy w réznym stopniu rozwazaty
pogorszenie sytuacji finansowej rodziny w zwigzku z wydatkami na leczenie dziecka.
Kobiety, ktérych pldd obarczony byt wada letalna, decydujac o przerwaniu cigzy
rzadziej rozwazaty pogorszenie sytuacji finansowej rodziny w zwiagzku z wydatkami na
przyszie leczenie dziecka.
HO04. Ankietowane, u ktérych plodéw stwierdzono wade majaca znaczacy wplyw na
przyszia jakos$¢ zycia nawet po wdrozeniu optymalnej terapii oraz kobiety, ktorych ptéd
obarczony byt wada letalng, decydujac o przerwaniu cigzy w tym samym stopniu
odczuwaly niepokoj o przysztos¢ dziecka niepetnosprawnego.
. . Odch.
srednia t df p std. lloraz F p
WADY UNIEMOZLIWIAJACE ZYCIE
(LETALNE) 6,161 1,530
WADY MAJACE ZNACZACY WPLYW NA
PRZYSZtA JAKOSC ZYCIA, NAWET PO 2,716 68 0,08 1,843 0,087
WDROZENIU OPTYMALNEJ TERAPII, 4,949 2,077
W ZALEZNOSCI OD OBRAZU
KLINICZNEGO
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Hj. Ankietowane, u ktorych plodow stwierdzono wade majaca znaczacy wplyw na
przyszla jako$¢ zycia nawet po wdrozeniu optymalnej terapii oraz kobiety, ktérych ptéd
obarczony byt wada letalng, decydujac o przerwaniu cigzy w rdznym stopniu
odczuwaly niepokoj o przysztos¢ dziecka niepetnosprawnego:

Kobiety, ktorych ptod obarczony byt wada majaca znaczacy wptyw na przyszia jakosc
zycia nawet po wdrozeniu optymalnej terapii, decydujac o przerwaniu cigzy,

zdecydowanie czgsciej odczuwaty niepokdj o przysztos¢ dziecka niepelnosprawnego.

HOs. Ankietowane, u ktorych ptodéw stwierdzono wade majacg znaczacy wplyw na
przyszta jakos¢ zycia nawet po wdrozeniu optymalnej terapii oraz kobiety, ktérych ptod
obarczony byt wadg letalng, tak samo ocenialy sytuacj¢ posiadania dziecka obcigzonego

wada wrodzona.

Srednia t df p 0;::::'1. lloraz F p
WADY UNIEMOZLIWIAJACE ZYCIE
(LETALNE) 6,64 0,755
WADY MAJACE ZNACZACY WPLYW NA
PRZYSZtA JAKOSC ZYCIA, NAWET PO 2,345 | 68 | 0,022 3,647 0,0004
WDROZENIU OPTYMALNEJ TERAPII, 5,974 1,442
W ZALEZNOSCI OD OBRAZU
KLINICZNEGO

Hs. Ankietowane, u ktorych ptodow stwierdzono wad¢ znaczacy wplyw na przyszia
jakos¢ zycia nawet po wdrozeniu optymalnej terapii oraz kobiety, ktorych ptdd
obarczony byt wada letalng w réoznym stopniu oceniaty sytuacj¢ posiadania dziecka
obcigzonego wada wrodzong. Kobiety, ktorych pidd obarczony byl wada letalna,

zdecydowanie czgsciej oceniaty sytuacj¢ posiadania dziecka obcigzonego jako trudng.
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II. Dane ci¢zarnych w grupie Al

1. Dane socjologiczne, demograficzne i kliniczne ci¢zarnych w grupie Al

Liczebno$é grupy Al wynosila 15 0sob. Srednia wieku pacjentek to 34,8 lat.
Najmlodsza pacjentka miata 25, najstarsza 45 lat. Najwicksza grupe stanowity pacjentki
w przedziale wiekowym 30 — 32 lata. (Ryc. 41.) Pacjentki w wieku 35 lat i starsze

stanowily 40% badanej grupy.

RYC. 27. STRUKTURA GRUPY Al ZE WZGLEDU NA WIEK

LICZBA OSOB
[\
|

[

19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30 31 32 33 34 35 36 37 38 39 40 41 42 43 44 45
WIEK W LATACH

9 (60%) kobiet byto mieszkankami miast, 6 (40%) kobiet zamieszkiwato na wsi.
13 (86%) pacjentek mieszkato w wojewodztwie pomorskim, 1 (7%) w wojewodztwie
warminsko—mazurskim, 1 (7%) w wojewddztwie wielkopolskim.

9 (60%) ankietowanych w chwili wypelniania kwestionariusza miato wyzsze
wyksztalcenie, 5 (33%) wyksztatcenie srednie, 1 (7%) podstawowe.

7 (44%) pacjentek deklarowato, iz sga zatrudnione w sektorze publicznym,
7 (44%) w sektorze prywatnym, 1 (7%) kobieta nie pracowata (okreslita siebie jako
bezrobotna), 1 (7%) pacjentka prowadzita wlasna dziatalnos$¢ gospodarcza.

13 (86%) kobiet deklarowato, iz sa mezatkami, 2 (14%) pannami, ale s3
w zwigzku nieformalnym.

14 (93%) ankietowanych ma rodzenstwo, 1 (7%) kobieta jest jedynaczka.
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Najwigksza liczba kobiet — 10 (67%) okreslita zasobnos$¢ swojej rodziny na 5,
czyli powyzej $rednie;j.

12 (80%) kobiet nie podawato jakichkolwiek choréb wspoétistniejacych —
okreslaty siebie i partneréw jako zdrowych. 3 (20%) kobiety podaty u ojca dziecka
astme, a 1 (7%) wskazanie dotyczylo epileps;i.

13 (86%) kobiet deklarowalo, iz nie s3 narazone na czynniki $rodowiskowe
mogace negatywnie wplywaé na ich zdrowie ogdlne lub teratogennie na ptéd. 1 (7%)
kobieta byta zdania, iz jest narazona na polowe s$rodki ochrony ros$lin. 1 (7%) kobieta
nie miata wiedzy na ten temat.

W przypadku 14 (93%) kobiet, w ich rodzinie ani w rodzinie ojca dziecka, nie
wystepowaty choroby o podtozu genetycznym. 1 (7%) kobieta nie miata petnej wiedzy
na ten temat.

Liczba posiadanych dzieci w ankietowanej grupie wynosita od 0 do 4, $rednio
0,6. 6 (40%) kobiet nie miato dzieci. W grupie, ktora rodzita dotychczasowy przebieg
ciaz 1 porodow byt niepowiktany. (Ryc. 28.)

RYC. 28. SPOSOB UKONCZENIA POPRZEDNICH CIAZ I PRZBIEG PORODOW
W GRUPIE Al

2;20%

8; 80%

POROD DROGAMI I SILAMI NATURY BEZ POWIKEAN
B CESARSKIE CIECIE

Wedtug deklaracji ankietowanych wszystkie dzieci sa zdrowe 1 rozwijaja si¢

prawidiowo.
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2. Dane dotyczgce obecnej ciazy w grupie Al

Wszystkie ankietowane w grupie Al byty w cigzy pojedyncze;.

U wszystkich, w przebiegu ciazy, zdiagnozowano zespdt Downa u ptodu.

Decyzje o poddaniu si¢ diagnostyce prenatalnej w kierunku wykrycia u ptodu
wad wrodzonych (badanie ultrasonograficzne tzw. genetyczne, amniopunkcja,
kordocenteza, testy biochemiczne), ankietowane podejmowaly: na poczatku cigzy, zaraz
po jej stwierdzeniu — 3 (20%) osoby, po rozmowie w poradni genetycznej, juz po
stwierdzeniu nieprawidlowosci w rutynowym badaniu ultrasonograficznym lub po
zakwalifikowaniu do grupy podwyzszonego ryzyka (np.: we wzgledu na wiek) —
3  (20%), bezposrednio po wykonaniu jednego z rutynowych badan
ultrasonograficznych, w wyniku ktdérego stwierdzono nieprawidtowosci — 7 (47%), po
rozmowie z lekarzem prowadzacym ciaz¢ (przypadki, gdy istnialo podwyzszone ryzyko
wystapienia wad wrodzonych u ptodu) — 2 (13%) osoby.

Ankietowane, w chwili hospitalizacji w celu realizacji procedury przerwania
ciazy i partycypowania w badaniu byly érednio w 17" tygodniu ciazy. Najmniej
zaawansowana cigza liczyta 12 tygodni, najbardziej zaawansowana 21 tygodni.

RYC. 29. TYDZIEN CIAZY, W KTORYM BYLY ANKIETOWANE W GRUPIE Al

W CHWILI WYKONANIA ZABIEGU PRZERWANIA CIAZY ORAZ
PARTYCYPOWANIA W BADANIU
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11 (73%) kobiet deklarowato, iz obecna cigza byta planowana, w przypadku 4

(27%) ankietowanych obecna cigza byta nieplanowana, ale akceptowana.
Ankietowane w grupie Al okreslity swoje samopoczucie w obecnej cigzy
W Sposob zrdznicowany. (Ryc.30.)

RYC. 30. SUBIEKTYWNA OCENA SAMOPOCZUCIA W OBECNEJ CIAZY
W GRUPIE A1l

1; 7%

3;20%
2;13%

41;7%

2;13%

2; 13%

4;27%

BARDZO ZLE SAMOPOCZUCIE - 1 Hm2 3 4 HE5 w6 mBARDZO DOBRE SAMOPOCZUCIE - 7

W obecnej ciazy wada rozwojowa zostata zdiagnozowana w badanej grupie Al

pomiedzy 12. a 19. tygodniem ciazy. Srednio w 15 tygodniu ciazy. (Ryc. 31).
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RYC. 31. TYDZIEN CIAZY, W KTORYM ZOSTALA ZDIAGNOZOWANA
WADA W GRUPIE Al

LICZBA 0SOB

10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26

TYDZIEN CIAZY

W 10 (66%) przypadkach, wyrazne nieprawidlowosci sugerujace trisomi¢ 21.
chromosomu u ptodu, stwierdzono podczas badania ultrasonograficznego. We
wszystkich przypadkach wykonano amniopunkcje i uzyskano materiat genetyczny

ptodu. Ostateczna diagnoza zostala postawiona po badaniu kariotypu ptodu.

Kobiety w grupie badawczej zdecydowaly si¢ $rednio po 5,2 dniach od
potwierdzenia, iz ptdd ma zespdl Downa oraz otrzymania informacji o mozliwosci
wykonania terminacji, na opisywang procedure. Najliczniejsza grupa kobiet — 8 (53%)
0sob zdecydowato si¢ na zabieg terminacji od razu po otrzymaniu diagnozy, po 1 lub
2 dniach namystu. 12 (80%) kobiet zdecydowalo si¢ na przerwanie cigzy juz
w pierwszym tygodniu po otrzymaniu diagnozy i informacji o mozliwosci wykonania
tego typu procedury. Najdluzszy zadeklarowany czas do namystu to 21 dni — 1 (7%)
osoba (Ryc.32.)
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RYC. 32. CZAS, W JAKIM KOBIETY W GRUPIE A1 PO STWIERDZENIU U PLODU
ZESPOLU DOWNA, PODJELY DECYZJE O PRZERWANIU CIAZY

4
@ 3
e,
wn
)
2 -
N
@)
(=
|
1~7 | | | |
0 T T T T T T T T T T T T T T T
D123457111214 21 28 30 35 60
A 5 CZAS NAMYSLU (DNI)
)

6 (40%) kobiet przed podjeciem decyzji o losach cigzy zasiggneto opinii innego
specjalisty niz ten, ktéry zdiagnozowat zespot Downa. 9 (60%) ankietowanych nie
poszukiwato dodatkowych konsultacji. 4 (27%) kobiet od opinii dodatkowego
specjalisty uzaleznialo swa decyzje o przerwaniu badz nieingerowaniu w przebieg

cigzy.

3. Deklarowane Zrdédla informacji na temat diagnostyki prenatalnej w grupie

Al

Pacjentki w grupie badanej zapytano o zrédla informacji na temat mozliwosci
poddania si¢ badaniom prenatalnym w celu wykrycia u ptodu zespolu Downa.
Najczesciej deklarowanym zrédtem wiedzy byl lekarz ginekolog—potoznik prowadzacy
cigze: 13 wskazan. Odnotowano po jednym wskazaniu na: lekarza w poradni
genetycznej, Srodki masowego przekazu, krewnych, znajomych, przyjaciot, szkofe.

Ankietowane kobiety zapytano, co lub kto byt ich gléwnym zrodiem wiedzy na
temat choroby dziecka (zespolu Downa) i mozliwych sposobow postgpowania po
otrzymaniu diagnozy. Najczesciej wskazywanym zroédtem byl lekarz ginekolog—

potoznik prowadzacy ciaze (12 wskazan na 15 ankietowanych). Zrodha internetowe (11
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wskazan), dostgpna literatura fachowa (4 wskazania) i popularnonaukowa
(3 wskazania) byly srednio czesto wykorzystywane. Inne osoby tj. duchowny
(1 wskazanie), potozna (1 wskazanie), znajomi (1 wskazanie) byty przywotywane

rzadko. Jedna osoba powolywata si¢ na doswiadczenie w pracy.

4. Subiektywne odczucia ankietowanych w grupie Al dotyczace diagnostyki
prenatalnej
Ankietowane zapytano o okreslenie ,,istotnosci” decyzji o poddaniu si¢ badaniu
prenatalnemu w celu wykrycia u ptodu cigzkiej, nieuleczalnej wady rozwojowej.
Analiza danych pokazuje, iz stopien ,,istotnosci” opisywanej decyzji ankietowane
ocenity jako wysoki i bardzo wysoki: wszystkie opisaty ta decyzj¢ jako ,,wazng” i

,bardzo wazng” (Ryc. 33.)

RYC. 33. STOPIEN, W JAKIM ANKIETOWANE W GRUPIE A1 UWA-ZAJA
DECYZJE O PODDANIU SIE BADANIOM PRENATALNYM ZA WAZNA
W SWOIM ZYCIU

2;13%

3;20%

MALO WAZNA DECYZJA-1 M2 3 4 H5 m6 BBARDZO WAZNA DECYZJA -7

Ankietowane zapytano, czy badania prenatalnego wigzato si¢ z odczuciem Igku.

14 (93%) kobiet w badanej grupie odpowiedziato, iz ,,tak” 1 ,,zdecydowanie tak”.
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RYC. 34. OCENA PRZEZ CIEZARNE W GRUPIE Al, CZY BADANIE PRENATALNE
WIAZALO SIE Z ODCZUCIEM LEKU.

1; 7%

7; 46%

ZDECYDOWANIE TAK m TAK TRUDNO POWIEDZIEC NIE m ZDECYDOWANIE NIE

5. Opinia pacjentek w grupie Al na temat aborcji

Wsrdd opinii kobiet w grupie Al, ktore zdecydowaty si¢ na przerwanie ciazy po
stwierdzeniu u ptodu zespotu Downa, przewazaja trzy sytuacje, gdzie prawnie powinna
by¢ dozwolona terminacja: Cigza jest zagrozeniem dla zdrowia i1 zycia kobiety; Ptod
nie ma szans na prawidlowy rozwoj z uwagi na potwierdzenie istnienia cig¢zkiej,
nieuleczalnej wady rozwojowej; Cigza jest skutkiem czynu zabronionego: gwattu.
Powyzsze jest zgodne z obowiazujacym w Polsce ustawodawstwem dotyczacym
niekaralnosci aborcji. Pozostale wymienione sytuacje uzyskaty duzy odsetek
odpowiedzi ,nie” oraz ,zdecydowanie nie”, badz stosunkowo wysoki procent

odpowiedzi ,,trudno powiedzie¢”. (Tab. 10.)
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Tab. 10. Opinie na temat dopuszczalnosci aborcji w grupie Al

CZY UWAZA PANI, I1Z ZDECYDOWANIE TAK TAK TRUDNO NIE ZDECYDOWANIE NIE
POWINNA ISTNIEC POWIEDZIEC
LP. | MOZLIWOSC
PRZERWANIA CIAZY W
SYTUAJI, GDY:
CIAZA JEST 9 (60%) 6 0 0 0
1 ZAGROZENIEM DLA (40%)
: ZDROWIA | ZYCIA
KOBIETY
ZDIAGNOZOWANO U 6 (40%) 6 3 (20%) 0 0
5 PLODU CIEZKA, (40%)
: NIEULECZALNA WADE
ROZWOJOWA
3 CIAZA JEST SKUTKIEM 7 (47%) 5 2 (13%) 1(7%) |0
: GWALTU (33%)
MATKA MA 2 (13%) 7 4 (27%) 2 0
OGRANICZONA (47%) (13%)
MOZLIWOSC
4, PIELEGNIACII |

WYCHOWANIA DZIECKA
(KALECTWO FIZYCZNE/
CHOROBA PSYCHICZNA)

0 1(7%) | 4(27%) 5 5 (33%)
5. KOBIETA JEST SAMOTNA
(33%)
6 KOBIETA NIE CHCE MIEC | 1(7%) 2 6 (40%) 3 2 (13%)
‘ DZIECI (13%) (20%)
CIAZA KOMPLIKUJE 0 1(7%) | 2(13%) 5 7 (47%)
7. PRACE ZAWODOWA LUB (33%)
NAUKE
JEST TO CIAZA 0 0 5 (33%) 6 4(27%)
3 POWSTALA W WYNIKU (40%)
" | zDRADY
MEZA/PARTNERA
KOBIETA ZNAJDUIJE SIE 0 0 5 (33%) 8 2 (13%)
9. W TRUDNEJ SYTUACII (54%)
FINANSOWEJ
KOBIETA ZACHODZIW | 0 0 6 (40%) 8 1(7%)
CIAZE W WIEKU (53%)
10. MLODOCIANYM (PRZED
UKONCZENIEM 18 ROKU
2YCIA)
6. Opinie ankietowanych na temat sytuacji posiadania dziecka obciazonego

wada wrodzong w grupie Al

Uczestniczki badania decydujace si¢ na przerwanie cigzy po stwierdzeniu u
ptodu zespotu Downa zapytano, czy w ich opinii dziecko niepetnosprawne umystowo
moze by¢ szczesliwe. 5 (33%) osob twierdzi, iz ,nie” lub ,,zdecydowanie nie”.
Odnotowano wysoki odsetek odpowiedzi ,.trudno powiedzie¢” — 8 (54%), a jedynie

2 (13%) osoby odpowiedziato twierdzaco. (Ryc. 35.)
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RYC. 35. OPINIA ANKIETOWANYCH W GRUPIE A1 NA TEMAT, CZY DZIECKO
UPOSLEDZONE UMYSLOWO LUB NIEPELNOSPRAWNE MOZE BYC SZCZESLIWE

2;13%

3;20%

2;13%

8; 54%

ZDECYDOWANIE TAK m TAK TRUDNO POWIEDZIEC NIE m ZDECYDOWANIE NIE

Poproszono o wyrazenie subiektywnej oceny sytuacji posiadania dziecka
urodzonego z zespotem Downa. Respondentki wyrazity opinig, iz sytuacja bytaby dla

nich ,,bardzo trudna” 13 (86%) badz ,,trudna” — 2 (13%).

7. Deklarowane oczekiwania ankietowanych w grupie A1 w stosunku do
wlasnego potomstwa
14 (93%) kobiet w grupie A deklaruje, iz najwazniejsza, oczekiwang cecha
potomstwa jest zdrowie. Rowniez 14 (93%) osob oczekuje, iz dziecko bedzie miato
pozytywne relacje z innymi: ,,bedzie dobre dla innych ludzi”. 10 (66%) ankietowanych
deklaruje, iz chciataby mie¢ dziecko ,,zyciowo zaradne”. Mniejszg uwage ankietowane
przywigzywaly do takich cech jak postuszenstwo, madrosé, posiadanie okreslonych
zdolnosci, uroda. (Tab. 11.)
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Tab. 11. Oczekiwane cechy potomstwa deklarowane przez ankietowane w grupie A1l

JAKIE SA PANI OCZEKIWANIA W STOSUNKU DO

LP. | WLASNEGO POTOMSTWA? W JAKIM STOPNIU 1 2 3 4 5 6 7
POZADANE SA NIZE) WYMIENIONE CECHY?

0 0 0 2 2 2 9

1. | DZIECKO POWINNO BYC ZDROWE (27%) | (13%) | (13%) | (60%)
1 0 0 1 4 3 6

2. | DZIECKO POWINNO BYC DOBRE DLA INNYCH LUDZI (7%) (7%) (27%) | (20%) | (39%)
2 0 0 3 6 0 4

3. DZIECKO POWINNO BYC ZYCIOWO ZARADNE (13%) (20%) (40%) (27%)
1 0 0 2 4 3 4

4. | DZIECKO POWINNO BYC POGODNE (7%) (13%) | (27%) | (20%) | (27%)
2 0 0 7 4 1 1

5. | DZIECKO POWINNO BYC MADRE (13%) (46%) | 27%) | (7%) | (7%)
2 1 1 7 3 1 0

6. DZIECKO POWINNO BYC ZDOLNE (13%) (7%) (7%) (46%) | (20%) (7%)
2 0 4 5 0 0 0

7. DZIECKO POWINNO BYC POStUSZNE (13%) (27%) | (33%)
5 2 2 6 0 0 0

8. DZIECKO POWINNO BYC tADNE (33%) (13%) (13%) | (41%)
10 0 1 4 0 0 0

9. | DZIECKO POWINNO BYC OCZEKIWANEJ PtCI (66%) (7%) | (27%)

8. Ocena sposobu przekazania informacji o istnieniu zespolu Downa u plodu,

w grupie Al

Ankietowane w grupie decydujacej si¢ na terminacj¢ cigzy po stwierdzeniu

u ptodu zespotu Downa, zapytano o subiektywng ocene¢ sposobu przekazanie informacji

o chorobie ptodu.

Wiekszos¢ kobiet w grupie Al deklarowato, iz udzielona im informacja

o istnieniu zespotu Downa u ptodu byta tatwa do zrozumienia — 14 (93%) (Ryc. 36).
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RYC. 36. OCENA SPOSOBU PRZEKAZANIA INFORMACJI O CHOROBIE PLODU
PRZEZ ANKIETOWANE W GRUPIE A1l

1; 7%

6; 39% | .4, 27%

4;27%
B TRUDNY DO ZROZUMIENIA - 1 H2 3 4H5m6BLATWY DO ZROZUMIENIA - 7

14 (93%) kobiet w grupie Al ocenito, iz informacje¢ o istnieniu zespolu Downa

u ptodu, przekazano im w sposéb pelen szacunku. (Ryc. 37.)

RYC. 37. OCENA SPOSOBU PRZEKAZANIA INFORMACJI O CHOROBIE PLODU
PRZEZ ANKIETOWANE W GRUPIE Al

1; 7%

[ UPOKARZAJACY RODZICOW - 1 E2 3 4 H5 56 HOKAZUJACY SZACUNEK - 7
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Wiekszo$¢ badanej grupy Al — 10 (66%) osdb opisalo, iz w czasie rozmowy
informujacej o istnieniu zespolu Downa u plodu, jednoczesnie udzielono im informacji
odnos$nie dalszego postepowania. 4 (27%) osoby ocenity, iz pod tym katem przekazano
im informacje w sposéb neutralny, 1 (7%) osoba deklarowata, iz nie otrzymata zadnej

porady odno$nie mozliwosci postegpowania. (Ryc. 38.)

RYC. 38. OCENA SPOSOBU PRZEKAZANIA INFORMACJI O CHOROBIE PLODU
PRZEZ ANKIETOWANE W GRUPIE Al

1; 7%

3;20%

4; 27%
2;13%

5;33%
ZAWIERAJACY KONKRETNE PORADY -1 m2
3 4
mS5 6

B SUCHA INFORMACIJA, BEZ RAD, CO ROBIC -7

9. Czynniki, ktore kobiety terminujace cigze po stwierdzeniu zespolu Downa

u plodu, uwazaly na istotne w procesie podejmowania decyzji o losach cigzy
Kobiety w grupie Al, za czynnik najbardziej majacy wplyw na ich decyzj¢
o terminacji cigzy z powodu zespotu Downa u ptodu, podawaty najczesciej ,,niepokoj
o przysztos¢ dziecka niepelnosprawnego” — 14 (93% oraz ,.cheé zapobiezenia
dziecka” — 13 (86%). 9 (59%) ankietowanych twierdzilo, iz dla nich waznym
czynnikiem decyzyjnym byt ,lek przed trudami wychowania dziecka

niepelnosprawnego”. Dla 8 (53%) kobiet byto to ,,poczucie winy za chorobe¢ dziecka”.
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Tab. 12. Czynniki istotne w procesie podejmowania decyzji o losach cigzy w grupie Al

W JAKIM STOPNIU OKRESLONE 1 2 3 4 5 6 7
OKOLICZNOSCI WPLYNELY NA PANI DECYZJE W BARDZO W BARDZO
LP. | O PRZERWANIU CIAZY PO STWIERDZENIU U MALYM DUZYM
PLODU CIEZKIEJ, NIEULECZALNEJ WADY STOPNIU STOPNIU
ROZWOJOWEJ?
1. | NIEPOKOJ O PRZYSZtOSC DZIECKA 0 1 0 0 1 1 12
NIEPELNOSPRAWNEGO (7%) (7%) | (7%) (79%)
2. | CHEC ZAPOBIEZENIA CIERPIENIU DZIECKA 0 1 0 1 0 2 11
(7%) (7%) (13%) (73%)
3. | LEK PRZED TRUDAMI WYCHOWYWANIA 3 1 1 0 3 0 6
DZIECKA NIEPELNOSPRAWNEGO (20%) | (7%) | (7%) (19%) (40%)
4. | POCZUCIE WINY ZA CHOROBE DZIECKA 3 1 1 2 2 0 6
(20%) | (7%) | (7%) | (13%) | (13%) (40%)
5. | BRAK DOSTATECZNEJ POMOCY ZE STRONY 5 1 0 2 0 3 4
PANSTWA DLA RODZIN WYCHOWUJACYCH (33%) | (17%) (13%) (20%) (27%)
DZIECI NIEPEENOSPRAWNE
6. | BRAK MOZLIWOSCI OTRZYMANIA 5 2 0 2 3 0 3
POMOCY/WSPARCIA ZE STRONY INNYCH (34%) | (13%) (13%) | (20%) (20%)
LUDZI (RODZINY, PRZYJACIOL)
7. | BRAK INFORMAC)I JAK WYCHOWAC | 7 1 2 1 1 1 2
PIELEGNOWAC DZIECKO NIEPELNOSPRAWNE (46%) | (7%) | (13%) | (7%) | (7%) | (7%) (13%)
8. | NIEPRZYCHYLNY STOSUNEK OTOCZENIA DO 6 2 2 1 1 2 1
0SOB NIEPELENOSPRAWNYCH (40%) | (13%) | (13%) | (7%) | (7%) | (13%) (7%)
9. | OGRANICZENIE CZASU PRZEZNACZONEGO 5 2 0 2 3 0 3
NA ROZWOJ KARIERY ZAWODOWE) (34%) | (13%) (13%) | (20%) (20%)
10. | WPLYW LEKARZA PROWADZACEGO CIAZE 5 3 1 2 2 1 1
(33%) | (20%) | (7%) | (13%) | (13%) | (7%) (7%)
11. | CHEC UNIKNIECIA KONFLIKOW 6 4 1 1 1 1 1
MALZENSKICH (39%) | (26%) | (7%) | (7%) | (7%) | (7%) (7%)
12. | POGORSZENIE SYTUACJI FINANSOWE) 6 1 2 3 1 1 1
RODZINY W ZWIAZKU Z WYDATKAMI NA (39%) | (7%) | (13%) | (20%) | (7%) | (7%) (7%)
LECZENIE DZIECKA
13. | OGRANICZENIE MOZLIWOSCI WtASNEGO 13 0 0 1 0 1 0
ROZWOJU (86%) (7%) (7%)
14. | UTRUDNIENIE W UTRZYMANIU 4 3 0 4 3 1 0
ODPOWIEDNIO ZADBANEGO DOMU (26%) | (20%) (27%) | 27%) | (7%)
15. | PRZEKONANIA RELIGLINE 7 2 2 2 1 0 1
(47%) | (13%) | (13%) | (13%) | (7%) (7%)
16. | CHEC ZAPEWNIENIA POZOSTALYM DZIECIOM 4 1 1 3 2 1 1
LEPSZYCH WARUNKOW 2ZYCIA (30%) | (7%) | (7%) | (23%) | (13%) | (7%) (7%)
17. | PRZYKRE UCZUCIE, JAKIE WZBUDZA 6 3 3 2 1 1 1
KONTAKT (40%) | (20%) | (20%) | (13%) (7%) (7%) (7%)
Z CZLOWIEKIEM NIEPELNOSPRAWNYM
18. | KONIECZNOSC REZYGNACII Z PLANOW | 4 3 0 4 3 1 0

ASPIRACJI ZYCIOWYCH

(26%)

(20%)

(27%)

(20%)

(7%)
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19. | WPLYW PARTNERA 7 1 3 2 1 1 0
(46%) | (7%) | (20%) | (13%) | (7%) | (7%)

20. | WSTYD PRZED OTOCZENIEM WYNIKAJACY Z 8 1 3 2 1 0 0
FAKTU URODZENIA DZEICKA (53%) | (7%) | (20%) | (13%) | (7%)
NIEPELNOSPRAWNEGO

21. | WPLYW DALSZEJ RODZINY (RODZICOW, 9 3 1 1 1 0 0
TESCIOW, RODZENSTWA) (59%) | (20%) (7%) (7%) (7%)

10.  Subiektywne odczucie akceptacji podjetej decyzji przez najblizszych

pacjentek grupie Al

Wszystkie ankietowane w grupie Al zadeklarowaty,

1z odczuwaja duze

wsparcie 1 akceptacje podjetej decyzji o terminacji cigzy z powody zespotu Downa, ze

strony me¢za lub partnera. (Ryc. 39.)

RYC. 39. OCENA DECYZJI O PRZERWANIU CIAZY Z POWODU CHOROBY
PLODU PRZEZ MEZA LUB PARTNERA ANKIETOWANEJ, W JEJ ODCZUCIU

ZDECYDOWANIE NEGATYWNA POSTAWA

OBOJETNA POSTAWA

Bl ZDECYDOWANIE POZYTYWNA POSTAWA

9; 60%

W NEGATYWNA POSTAWA
POZYTYWNA POSTAWA

9 (60%) kobiet w grupie Al opisalo, iz rodzice jej m¢za lub partnera przyjeli

pozytywna postawe odnosnie ich decyzji o terminacji cigzy z powodu zespotu Downa.

3 (21%) ankietowane deklarowato, i1z osoby te przyjety postawe obojetna, 2 (14%)

kobiety nie odczuwaty wsparcia swojej decyzji ze strony rodzicow meza lub partnera.

(Ryc. 40.)
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RYC. 40. OCENA DECYZJI O PRZERWANIU CIAZY Z POWODU CHOROBY
PLODU PRZEZ RODZICOW MEZA/ PARTNERA ANKIETOWANEJ, W JEJ ODCZUCIU

1; 7%

1; 7%

3;21%
5;36%
ZDECYDOWANIE NEGATYWNA POSTAWA B NEGATYWNA POSTAWA
OBOJETNA POSTAWA POZYTYWNA POSTAWA

W ZDECYDOWANIE POZYTYWNA POSTAWA
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III.  Dane pacjentek w grupie B
1. Dane socjologiczne, demograficzne i kliniczne pacjentek w grupie B

Srednia wieku pacjentek to 27,5 lat. Najmlodsza pacjentka miata 18, najstarsza
39 lat. Najwicksza grupe stanowity pacjentki w przedziale wiekowym 25 — 33 lata.
Pacjentki w wieku 35 lat i starsze stanowity 15% badanej grupy. (Ryc. 41).

RYC. 41. STRUKTURA GRUPY B ZE WZGLEDU NA WIEK

LICZBA 0SOB

0 T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T

18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30 31 32 33 34 35 36 37 38 39

WIEK W LATACH

15 kobiet (75%) byto mieszkankami miast: (4 (20%) miasto powyzej 500 tys.
mieszkancow; 1 (5%) miasto 200 — 500 tys. mieszkancéw; 2 (10%) miasto 100 — 200
tys. mieszkancow; 7 (35%) miasto 20 — 100 tys. mieszkancéw), 1 (5%) miasto ponizej
20 tys. mieszkancow). 5 (25%) kobiet zamieszkiwato na wsi.

16 (88%) pacjentek mieszkato w wojewoddztwie pomorskim, 2 (6%) w wojewddztwie
kujawsko — pomorskim, 2 (6%) w wojewddztwie zachodniopomorskim.

7 ankietowanych (35%) w chwili wypelniania kwestionariusza miato wyzsze
wyksztalcenie, 8 (45%) wyksztalcenie srednie, 4 (20%) — zasadnicze zawodowe, 1 (5%)
— podstawowe.

6 (30%) pacjentek deklarowalo, iz sg zatrudnione w sektorze publicznym,
9 (45%) w sektorze prywatnym, 2 (10%) kobiety nie pracowaty (okreslity siebie jako

bezrobotne), 1 (5%) pacjentka prowadzila wiasng dziatalno§¢ gospodarcza, 1 (5%)
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kobieta byla osoba uczaca si¢: studentka/uczennica, 1 (5%) kobieta pracowala
w gospodarstwie rolnym.

16 (80%) kobiet deklarowato, iz s3 mezatkami, 4 (20%) pannami.

14 (70%) ankietowanych ma rodzenstwo, 6 (30%) kobiet jest jedynaczkami.

Poproszono ankietowane o subiektywne okreslenie sytuacji materialnej swojej
rodziny. Najwigksza liczba kobiet — 14 (70%) okreslito zasobnos$¢ swojej rodziny na 4,
czyli jako $rednig. (Ryc. 42.)

RYC. 42. SUBIEKTYWNA OCENA SYTUACJI MATERIALNEJ WLASNEJ RODZINY
W GRUPIE B

1; 5% 1; 5%
2;10%

2; 10%

14; 70%

1 - BARDZO Zt. A SYTUACJA W2 3 4 HE5m6 m7-BARDZO DOBRA SYTUACJA

Liczba posiadanych dzieci w ankietowanej grupie wynosita od 0 do 8, $rednio
3,7. Najliczniejsza grupe stanowily kobiety nie posiadajace dzieci — 16 (80%). Wedhug

deklaracji ankietowanych wszystkie dzieci sa zdrowe 1 rozwijaja si¢ prawidtowo.
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W grupie B, wsrdd ankietowanych, ktore mialy juz dzieci, w 4 (49%)
przypadkach porody odbywaty si¢ drogami i sitami natury, bez komplikacji. W 3 (38%)
przypadkach ankietowane przebyly poronienie samoistne. W 1 przypadku ptéd obumart

w terminie porodu. (Ryc. 43.)

RYC. 43. SPOSOB UKONCZENIA POPRZEDNICH CIAZ I PRZBIEG PORODOW
W GRUPIE B

1;13%

4;49%

POROD DROGAMI I SILAMI NATURY BEZ POWIKEAN
B PORONIENIE
B OBUMARCIE PLODU 36-40 TC

18 (90%) kobiet nie podawato danych odnosnie siebie lub ojca dziecka
jakichkolwiek chordb wspotistniejacych — okreslaty siebie 1 partnerdw jako zdrowych.

2 (10%) kobiety podaly u siebie — astme oskrzelowa 1 toczen uktadowy.

18 (90%) kobiet deklarowato, iz nie jest narazonych na czynniki srodowiskowe
mogace negatywnie wplywac na ich zdrowie ogdlne lub teratogennie na ptdd. 1 (5%)
kobieta bylo zdania, iz jest narazone na wyzej wymienione czynniki (oldw). 1 (5%)
kobieta nie miata wiedzy na ten temat.

W przypadku 18 (90%) kobiet, w ich rodzinie ani w rodzinie ojca dziecka, nie
wystepowaty choroby o podtozu genetycznym. W rodzinie ojca dziecka 1 (5%) kobiety

wystapit zespol Downa.
2. Dane dotyczacych obecnej ciazy ankietowanych w grupie B
Ankietowane, w chwili hospitalizacji w wyniku przebiegu cigzy

i partycypowania w badaniu byly érednio w 32" tygodniu cigzy. Najmniej
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zaawansowana cigza liczyla 17 tygodni, najbardziej zaawansowana 41 tygodni.
Najliczniejsza cze$¢ badanej grupy byta pomigdzy 37. a 39. tygodniem cigzy. (Ryc. 44.)

RYC. 44. TYDZIEN CIAZY, W KTORYM BYLA ANKIETOWANA W CHWILI
HOSPITALIZACJI W WYNIKU PRZEBIEGU CIAZY I PARTYCYPOWANIA
W BADANIU

LICZBA OSOB
[\e}
\

0 T T T T T T T T T T T T T T T T T
17 19 21 23 25 27 29 31 33 35 37 39 41

TYDZIEN CIAZY

14 (70%) kobiet deklarowalo, iz obecna cigza byla planowana, w przypadku
6 (30%) ankietowanych obecna cigza byla nieplanowana, ale akceptowana.

Zapytano respondentki o okreslenie na skali siedmiostopniowej, gdzie
1 oznaczato ,,bardzo zte samopoczucie” a 7 ,,bardzo dobre samopoczucie” subiektywnej
oceny wlasnego samopoczucia w obecnej cigzy. Potowa badanej grupy ocenita swoje

samopoczucie w gornych granicach skali. (Ryc.45.)
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RYC. 45. SUBIEKTYWNA OCENA SAMOPOCZUCIA W OBECNEJ CIAZY GRUPIE B

2:11% 1; 6%
1; 6%
3: 17%
3:17%
BARDZO ZELE SAMOPOCZUCIE - 1 m2 3 4 W5 6l BARDZO DOBRE SAMOPOCZUCIE - 7

W obecnej ciagzy wada rozwojowa zostata zdiagnozowana w badanej grupie

pomiedzy 13. a 25. tygodniem ciazy. Srednio w 197° tygodniu ciazy. (Ryc. 46.)

RYC. 46. TYDZIEN CIAZY, W KTORYM ZOSTALA ZDIAGNOZOWANA WADA PLODU
W GRUPIE B

12

10

LICZBA 0SOB

0 s [

13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25

TYDZIEN CIAZY
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Tab. 14. Wady zdiagnozowane w grupie B.

PROCENT CAtEJ GRUPY

LICZBA PACJENTEK [n]

Lp. ZDIAGNOZOWANA WADA [%]
20 100%

1. WIELOWADZIE 7 35

2. WADA SERCA 4 20

3. ZESPOL PATAU 2 10

4. AGENEZJA NEREK (OBUSTRONNA) 2 10

5. POTWORNIAK 2 10

6. WODOGLOWIE 2 10

7. HIPOCHONDROPLAZJA 1 5

W 20 (100%) przypadkach, wyrazne nieprawidlowosci stwierdzono podczas
badania ultrasonograficznego. W 4 przypadkach wykonano amniopunkcje i uzyskano
material genetyczny ptodu. Ostateczna diagnoza zostala postawiona po badaniu
kariotypu ptodu.

Kobiety w grupie badawczej zdecydowaly si¢ $rednio po 5,5 dniach od
potwierdzenia, iz ptdéd ma ci¢zka, nieuleczalng wad¢e wrodzong oraz otrzymania
informacji o mozliwosci wykonania procedury terminacji, na odstgpienie od opisywanej
procedury. Najliczniejsza grupa kobiet — 9 (45%) osob zdecydowalo si¢ na
nieingerowanie w przebieg ciazy od razu po otrzymaniu diagnozy. Najdtuzszy czas do

namystu zadeklarowala 1 kobieta — 14 dni. (Ryc.47.)
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RYC. 47. CZAS, W JAKIM KOBIETY W GRUPIE B PO STWIERDZENIU U PLODU
CIEZKIEJ, NIEULECZALNEJ WADY ROZWOJOWEJ, PODJELY DECYZJE O

DONOSZENIU CIAZY
10
9
-
;O 8
20
< ¢ | |
ﬁ 6
O 0T
]
= 4
3 i
2 i
1 i
. L ] ]
OD RAZU 1 2 7 10 14

CZAS NAMYSLU (DNI)

10 (50%) kobiet przed podj¢ciem decyzji o losach cigzy zasiggngto opinii innego
specjalisty niz ten, ktéry zdiagnozowat wad¢ wrodzong. 10 (50%) ankietowanych nie
poszukiwato dodatkowych konsultacji. 4 (21%) kobiety od opinii dodatkowego
specjalisty uzaleznialty swa decyzje o przerwaniu badz nieingerowaniu w przebieg

cigzy.

3. Deklarowane zZréodla wiedzy na temat diagnostyki prenatalnej w grupie B

Pacjentki w grupie badawczej zapytano o zrddta informacji na temat mozliwosci
poddania si¢ badaniom prenatalnym w celu wykrycia u ptodu ciezkich, nieuleczalnych
wad wrodzonych. Najczesciej deklarowanym zrddlem wiedzy byl lekarz ginekolog—
potoznik prowadzacy ciaze: 17 wskazan, w drugiej kolejnosci wskazywano na srodki
masowego przekazu — 3 wskazania, lekarz w poradni genetycznej — 1 deklaracja,
krewni, znajomi, przyjaciele — 1 wskazanie.

Ankietowane kobiety zapytano, co lub kto byl ich gldéwnym zrédtem wiedzy na
temat choroby dziecka 1 mozliwych sposobéw postgpowania. Najczescie)
wskazywanym zrédlem byt lekarz (19 wskazan na 20 ankietowanych). Zrédta
internetowe (15  wskazan), dostgpna literatura  fachowa (4  wskazan)
i popularnonaukowa (5 wskazan) byly srednio czesto wykorzystywane. Inne zrodia

tj. ksigdz (3 wskazania), telewizja (1 wskazanie) byly przywotywane rzadko.
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4. Subiektywne odczucia ankietowanych w grupie B dotyczacych diagnostyki

prenatalnej

Decyzj¢ o poddaniu si¢ diagnostyce prenatalnej w kierunku istnienia u ptodu
cigzkich, nieuleczalnych wad wrodzonych (badanie ultrasonograficzne tzw. genetyczne,
amniopunkcja, kordocenteza, testy biochemiczne), ankietowane podejmowaty
najczesciej na poczatku cigzy, zaraz po jej stwierdzeniu — 12 (63%), w drugiej
kolejnosci po rozmowie w poradni genetycznej, juz po stwierdzeniu nieprawidlowosci
w rutynowym badaniu ultrasonograficznym lub po zakwalifikowaniu do grupy
podwyzszonego ryzyka (np.: ze wzgledu na wiek) — 3 (15%), bezposrednio po
wykonaniu jednego z rutynowych badan ultrasonograficznych, w wyniku ktorego
stwierdzono nieprawidtowosci — 3 (15%), przed zajsciem w ciaze — 1 (5%).
Ankietowane zapytano, czy wykonanie badania prenatalnego wigzato si¢
z odczuciem Igku. 15 (75%) kobiet w badanej grupie odpowiedziato, iz ,tak”
i ,,zdecydowanie tak”. 3 (16%) osoby deklarowaty, iz decyzja ta byta dla nich neutralna.
1 osoba nie odczuwata zadnego Igku w zwigzku z procedurami diagnostyki prenatalne;.

(Ryc.48.)

RYC. 48. OCENA PRZEZ CIEZARNE W GRUPIE B, CZY BADANIE PRENATALNE
WIAZALO SIE Z ODCZUCIEM LEKU.

1; 5%

3; 16%

9; 47%

ZDECYDOWANIE TAK W TAK TRUDNO POWIEDZIEC NIE m ZDECYDOWANIE NIE
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5. Opinie pacjentek w grupie B na temat aborcji

W grupie B zadeklarowano przyzwolenie na przerwanie ciazy w Scisle
okreslonym przypadku: gdy cigza jest zagrozeniem dla zdrowia i zycia kobiety: 9 (45%)
0sob dopuszcza aborcj¢ w tej sytuacji. Dodatkowo az 10 (50%) badanych waha sig, czy
aborcja w tej sytuacji moze by¢ dozwolona. W przypadku zdiagnozowania u ptodu
wady wrodzonej jedynie 4 (20%) osoby dopuszczajg przerwanie cigzy. W pozostalych
sytuacjach ankietowane uwazaja, iz przerwanie cigzy nie powinno by¢ dozwolone.

(Tab. 15.)

Tab. 15. Ogodlne poglady na temat dopuszczalno$ci aboreji w grupie B

CZY UWAZA PANI, IZ POWINNA
ISTNIEC MOZLIWOSC
PRZERWANIA CIAZY W
SYTUAJI, GDY:

ZDECYDO-
WANIE TAK

TRUDNO
POWIEDZIEC

ZDECYDO-WANIE

LP. NIE

TAK NIE

1. CIAZA JEST ZAGROZENIEM DLA 2 7 10 1 0

ZDROWIA | ZYCIA KOBIETY

(10%)

(35%)

(50%)

(5%)

ZDIAGNOZOWANO U PLODU
CIEZKA, NIEULECZALNA WADE
ROZWOJOWA

1
(5%

3
(15%)

5
(25%)

7
(35%)

4
(20%)

CIAZA JEST SKUTKIEM GWALTU

0

2
(10%)

6
(30%)

8
(40%)

4
(20%)

MATKA MA OGRANICZONA
MOZLIWOSC PIELEGNIACII |
WYCHOWANIA DZIECKA
(KALECTWO FIZYCZNE/
CHOROBA PSYCHICZNA)

1
(5%)

7
(35%)

8
(40%)

4
(20%)

KOBIETA JEST SAMOTNA

1
(5%)

9
(45%)

10
(50%)

KOBIETA NIE CHCE MIEC DZIECI

2
(10%)

7
(35%)

11
(55%)

CIAZA KOMPLIKUJE PRACE
ZAWODOWA LUB NAUKE

0

7
(35%)

13
(65%)

JEST TO CIAZA POWSTALA W
WYNIKU ZDRADY
MEZA/PARTNERA

7
(35%)

12
(60%)

KOBIETA ZNAJDUJE SIE W
TRUDNEJ SYTUACII
FINANSOWE)

9
(45%)

11
(55%)

10.

KOBIETA ZACHODZI W CIAZE W
WIEKU MtODOCIANYM (PRZED
UKONCZENIEM 18 RZ.

(5%)

9
(45%)

10
(50%)

6.

Opinie ankietowanych w grupie B na temat sytuacji posiadania dziecka

obciazonego wada wrodzona

Uczestniczki badania w grupie B zapytano, czy w ich opinii dziecko

niepelnosprawne umystowo moze by¢

szczgsliwe.

17 (85%) ankietowanych

odpowiedziato ,,tak” i ,,zdecydowanie tak” . Pozostate 3 (15%) kobiet nie miato zdania

na ten temat. (Ryc. 49.)
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RYC. 49. OPINIA ANKIETOWANYCH W GRUPIE A1 NA TEMAT, CZY DZIECKO
UPOSLEDZONE UMYSLOWO LUB NIEPELNOSPRAWNE MOZE BYC SZCZESLIWE

3, 15%

10; 50%

m ZDECYDOWANIE TAK m TAK TRUDNO POWIEDZIEC NIE m ZDECYDOWANIE NIE

13 (65%) kobiet w grupie B ocenilo sytuacj¢ posiadania dziecka obcigzonego
wada wrodzong, jako trudng. 2 (10%) osoby uwazaja, iz taka sytuacja w ich odczuciu,
nie jest sytuacja trudna. (Ryc. 50.)

RYC. 50. OCENA SYTUACJI POSIADANIA DZIECKA OBCIAZONEGO
WADA WRODOZNA W GRUPIE B

1;5%

5,25%
4;20%

6;30%

W BARDZO LATWA - 1 m2 3 4 E5 w6 mBARDZO TRUDNA -7
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7. Deklarowane oczekiwania ankietowanych w grupie B w stosunku do
wlasnego potomstwa

13 (65%) kobiet w grupie A deklaruje, iz najwazniejsza, oczekiwang cecha

potomstwa jest zdrowie. 12 (60%) osob oczekuje, iz dziecko bgdzie miato pozytywne

relacje z innymi: ,,bedzie dobre dla innych ludzi”. Mniejszag uwage ankietowane

przywigzywaty do takich cech jak zyciowa zaradnos$¢, postuszenstwo, madros¢,

posiadanie okreslonych zdolnosci, uroda. (Tab. 16.)

Tab. 16. Pozadane cechy potomstwa deklarowane przez ankietowane w grupie B

JAKIE SA PANI OCZEKIWANIA W STOSUNKU DO 1 2 3 4 5 6 7
P WL.ASNEGO POTQMSTWA? W JAKIM STOPNIU
" | POZADANE SA NIZEJ WYMIENIONE CECHY?
1. DZIECKO POWINNO BYC ZDROWE 1 0 0 6 3 1 9
(5%) (30%) | (15%) | (5%) | (45%)
2. DZIECKO POWINNO BYC DOBRE DLA INNYCH LUDZI 0 0 3 5 5 1 6
(15%) | (25%) | (25%) | (5%) | (30%)
3. DZIECKO POWINNO BYC POGODNE 1 1 3 4 1 1 4
(5%) | (5%) | (15%) | (20%) | (5%) | (5%) | (20%)
4. DZIECKO POWINNO BYC ZYCIOWO ZARADNE 1 0 2 6 3 2 3
(5%) (10%) | (30%) | (15%) | (10%) | (15%)
5. DZIECKO POWINNO BYC MADRE 1 3 4 5 6 0 1
(5%) | (15%) | (20%) | (25%) | (30%) (5%)
6. DZIECKO POWINNO BYC POStUSZNE 4 3 6 3 2 1 1
(20%) | (15%) | (30%) | (15%) | (10%) (5%) (5%)
7. DZIECKO POWINNO BYC ZDOLNE 1 6 1 4 3 1 0
(5%) | (30%) | (5%) | (20%) | (15%) | (5%)
8. DZIECKO POWINNO BYC tADNE 4 6 1 7 1 1 0
(20%) | (30%) (5%) | (35%) (5%) (5%)
9. DZIECKO POWINNO BYC OCZEKIWANE) PtCl 15 1 2 1 1 0 0
(75%) (5%) | (10%) (5%) (5%)
8. Ocena sposobu przekazania informacji o cie¢zkiej, nieuleczanej wadzie

wrodzonej plodu, w grupie B

10 (50%) ankietowanych w grupie B deklarowalo, iz informacja o istniejacej
wadzie ptodu byla w ich odczuciu trudna do zrozumienia. 3 (15%) osoby ocenity
uzyskang informacj¢ jako neutralng, a 7 (35%) nie mialo probleméw z jej

zrozumieniem. (Ryc. 51)
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RYC. 51. OCENA SPOSOBU PRZEKAZANIA INFORMACJI O CHOROBIE PLODU
PRZEZ ANKIETOWANE W GRUPIE B

1; 5%
1; 5% 3, 15%
5; 25%,
4; 20%
3;15% 3; 15%
TRUDNY DO ZROZUMIENIA - | E2 3 4E5m6MEATWY DO ZROZUMIENIA - 7

12 (60%) ankietowanych deklarowato, iz w czasie rozmowy informujacej o istniejacej

wadzie ptodu okazano im szacunek. 6 (30%) oséb czuto si¢ upokorzonych. (Ryc. 52)

RYC. 52. OCENA SPOSOBU PRZEKAZANIA INFORMACJI O CHOROBIE PLODU
PRZEZ ANKIETOWANE W GRUPIE B

2; 10% 5%
2;10%
3;15%
4;20%
7,35%
UPOKARZAJACY RODZICOW - 1 E2 3 4 H5m6 HOKAZUIACY SZACUNEK - 7
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5 (25%) ankietowanych w grupie B ocenito, iz w czasie rozmowy informujacej
o istniejacej wadzie ptodu, udzielono im konkretnych informacji odno$nie mozliwosci
dalszego postepowania. 10 (50%) osob twierdzito, iz nie przekazano im zadnych

wytycznych. (Ryc. 53.)

RYC. 53. OCENA SPOSOBU PRZEKAZANIA INFORMACJI O CHOROBIE PLODU
PRZEZ ANKIETOWANE W GRUPIE B

1;5% 1;5%

0; 0%

5;25%

ZAWIERAJACY KONKRETNE PORADY -1 m2
3
mS5 6

m SUCHA INFORMACJA, BEZ RAD, CO ROBIC -7

9. Czynniki, ktore kobiety w grupie B uwazaly na istotne w procesie
podejmowania decyzji o losach cigzy

W grupie ankietowanych, ktére podjety decyzje o nieingerowaniu w przebieg

cigzy, najwigksza liczba osob — 10 (50%), iz wzgledy religijne byty dla nich w duzym

stopniu istotne w procesie decyzyjnym. 9 (45%) kobiet, jako bardzo wazng zmienng

podaty ,,niepokdj o przysztos¢ dziecka niepetnosprawnego”. 6 (30%) osdb uwazalo, iz

w istotny sposob miaty wptyw na ich decyzj¢ ,lek przed trudami wychowywania

dziecko niepelnosprawnego” oraz ,,che¢ zapobiezeniu dziecka”. (Tab. 17.)
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Tab.

17. Czynniki istotne w procesie podejmowania decyzji o losach cigzy w grupie B

W JAKIM STOPNIU OKRESLONE OKOLICZNOSCI 1 2 3 4 5 6 7
WPLYNELY NA PANI DECYZJE O w w
LP. NIEINGEROWANIU W PRZEBIEG CIAZY PO BARDZO BARDZO
STWIERDZENIU U PODU CIEZKIEJ, MALYM DUZYM
NIEULECZALNEJ WADY ROZWOJOWEJ? STOPNIU STOPNIU
1. PRZEKONANIA RELIGLINE 4 1 1 4 6 1 3
(20%) (5%) (5%) (20%) (30%) (5%) (15%)
2. NIEPOKOJ O PRZYSZtOSC DZIECKA 1 0 3 7 4 1 4
NIEPELNOSPRAWNEGO (5%) (15%) (35%) (20%) (5%) (20%)
3. LEK PRZED TRUDAMI WYCHOWYWANIA 4 2 3 5 5 1 0
DZIECKA NIEPELNOSPRAWNEGO (20%) (10%) (15%) (25%) (25%) (5%)
4. CHEC ZAPOBIEZENIA CIERPIENIU DZIECKA 1 0 5 8 2 1 3
(5%) (25%) (40%) (10%) (5%) (15%)
5. BRAK DOSTATECZNEJ POMOCY ZE STRONY 5 1 1 8 5 0 0
PANSTWA DLA RODZIN WYCHOWUJACYCH (25%) (5%) (5%) (40%) (25%)
DZIECI NIEPELNOSPRAWNE
6. OGRANICZENIE CZASU PRZEZNACZONEGO NA 8 5 2 2 6 0 1
ROZWOJ KARIERY ZAWODOWEJ (40%) (25%) (10%) (10%) (10%) (5%)
7. BRAK INFORMACJI JAK WYCHOWAC | 7 1 4 6 0 1 1
PIELEGNOWAC DZIECKO NIEPELNOSPRAWNE (35%) (5%) (20%) (30%) (5%) (5%)
8. NIEPRZYCHYLNY STOSUNEK OTOCZENIA DO 5 4 3 5 3 0 0
0SOB NIEPELENOSPRAWNYCH (25%) (20%) (15%) (25%) (15%)
9. POCZUCIE WINY ZA CHOROBE DZIECKA 2 1 7 5 4 0 1
(10%) (5%) (35%) (25%) (20%) (5%)
10. | OGRANICZENIE MOZLIWOSCI WEASNEGO 18 1 0 1 0 0 0
ROZWOJU | KORZYSTANIA Z ROZRYEK (90%) (5%) (5%)
11. | CHEC UNIKNIECIA KONFLIKOW MALZENSKICH 12 2 3 1 1 1 0
(60%) (10%) (15%) (5%) (5%) (5%)
12. POGORSZENIE SYTUAC)I FINANSOWEJ RODZINY 7 0 5 4 4 0 0
W ZWIAZKU Z WYDATKAMI NA LECZENIE (45%) (25%) (20%) (20%)
DZIECKA
13. | WPLYW LEKARZA PROWADZACEGO CIAZE 8 0 2 7 1 1 1
(40%) (10%) (35%) (5%) (5%) (5%)
14. | WPLYW DALSZEJ RODZINY (RODZICOW, 12 2 1 3 1 1 0
TESCIOW, RODZENSTWA) (60%) (10%) (5%) (15%) (5%) (5%)
15. | WSTYD PRZED OTOCZENIEM WYNIKAJACY Z 13 4 1 2 0 0 0
FAKTU URODZENIA DZEICKA (65%) (20%) (5%) (10%)
NIEPELNOSPRAWNEGO
16. BRAK MOZLIWOSCI OTRZYMANIA 6 2 3 6 2 0 1

POMOCY/WSPARCIA ZE ZTRONY INNYCH LUDZI
(RODZINY, PRZYJACIOL)

(30%)

(10%)

(15%)

(30%)

(10%)

(5%)
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17. | UTRUDNIENIE W UTRZYMANIU ODPOWIEDNIO 9 4 2 3 2 0 0
ZADBANEGO DOMU (45%) (20%) (10%) (15%) (10%)

18. | PRZYKRE UCZUCIE, JAKIE WZBUDZA KONTAKT 11 4 2 2 1 0 0
Z CZLOWIEKIEM NIEPELNOSPRAWNYM (55%) (20%) (10%) (10%) (5%)

19. | CHEE ZAPEWNIENIA POZOSTALYM DZIECIOM 11 3 3 1 0 0 2
LEPSZYCH WARUNKOW 2YCIA (55%) (15%) (15%) (5%) (10%)

20. KONIECZNOSC REZYGNAC)I Z PLANOW | 3 4 4 4 0 0 1
ASPIRACJI ZYCIOWYCH (15%) (20%) (20%) (20%) (5%)

21. | WPLYW PARTNERA 9 4 2 2 1 1 1

(45%) (20%) (10%) (10%) (5%) (5%) (5%)
10. Subiektywne odczucia akceptacji podjetej decyzji przez najblizszych wsroéd

pacjentek grupie B

16 (80%) ankietowanych w grupie B odczuwalo wsparcie swojej decyzji

o nieingerowaniu w przebieg cigzy po stwierdzeniu malformacji u ptodu ze strony meza

lub partnera. 4 (20%) osoby zadeklarowalo, iz w ich odczuciu maz partner prezentuje

postawe obojetna. (Ryc. 53.)

RYC. 53. OCENA DECYZJI O PRZERWANIU CIAZY Z POWODU CHOROBY
PLODU PRZEZ MEZA/ PARTNERA ANKIETOWANEJ, W JEJ ODCZUCIU

4; 20%
9;45%
7, 35%
ZDECYDOWANIE NEGATYWNA POSTAWA B NEGATYWNA POSTAWA
OBOJETNA POSTAWA POZYTYWNA POSTAWA

B ZDECYDOWANIE POZYTYWNA POSTAWA
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18  (90%) ankietowanych  odczuwato  wsparcie  swojej  decyzji
0 nieingerowaniu w przebieg ciazy po stwierdzeniu malformacji u ptodu ze strony
wiasnych rodzicow. 2 (10%) osoby ocenity postawe swoich rodzicéw jako obojetna.
(Ryc. 54.)

RYC. 54. OCENA DECYZJI O PRZERWANIU CIAZY Z POWODU CHOROBY
PLODU PRZEZ RODZICOW ANKIETOWANEJ, W JEJ ODCZUCIU

2;10%
8;40%
10; 50%
ZDECYDOWANIE NEGATYWNA POSTAWA B NEGATYWNA POSTAWA
OBOJETNA POSTAWA POZYTYWNA POSTAWA

B ZDECYDOWANIE POZYTYWNA POSTAWA

14 (74%) ankietowanych w grupie B odczuwato wsparcie swojej decyzji
0 nieingerowaniu w przebieg cigzy po stwierdzeniu malformacji u ptodu ze strony
rodzicéw meza lub partnera. 5 (26%) oséb twierdzito, iz w ich odczuciu rodzice me¢za

lub partnera sg obojetni wzgledem powyzszej decyzji. (Ryc. 55.)
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RYC. 55. OCENA DECYZJI O PRZERWANIU CIAZY Z POWODU CHOROBY
PLODU PRZEZ RODZICOW MEZA LUB PARTNERA ANKIETOWANEJ, W JEJ ODCZUCIU

5;26%
7; 37%
ZDECYDOWANIE NEGATYWNA POSTAWA B NEGATYWNA POSTAWA
OBOJETNA POSTAWA POZYTYWNA POSTAWA

W ZDECYDOWANIE POZYTYWNA POSTAWA

14 (74%) ankietowanych w grupie B odczuwalo wsparcie swojej decyzji
0 nieingerowaniu w przebieg cigzy po stwierdzeniu malformacji u ptodu ze strony
przyjaciot i krggu znajomych.. 7 (35%) osob twierdzito, iz w ich odczuciu przywotane

osoby s3 obojetne wzgledem powyzszej decyzji. (Ryc. 56.)

RYC. 56. OCENA DECYZJI O PRZERWANIU CIAZY Z POWODU
CHOROBY PLODU PRZEZ ZNAJMOWYCH, PRZYJACIOL ANKIETOWANEJ, W JEJ

ODCZUCIU
7, 35%
7;35%
ZDECYDOWANIE NEGATYWNA POSTAWA B NEGATYWNA POSTAWA
OBOJETNA POSTAWA POZYTYWNA POSTAWA

W ZDECYDOWANIE POZYTYWNA POSTAWA
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IV.  Analiza wybranych danych w calej grupie badanej
1. Zaleznos$¢ zdiagnozowanej wady plodu od wieku ankietowanej

Stwierdzono, iz rodzaj zdiagnozowanej wady zalezy od wieku cigzarnej (test
Chi* p= 0,0000). W grupie wickowej powyzej 40 rz. czesciej diagnozowano zespot
Downa u ptodu. Wielowadzie najczesciej diagnozowano u ci¢zarnych pomiedzy 26.

a 30. rokiem zycia. (Tab. 18.)

Tab. 18. Wady wrodzone stwierdzone w grupie badanej (n=90) w zaleznosci od wieku

Lp. | WADA \ WIEK 20-25 | 26-30 | 31-35| 36-40
1. | AGENEZJA NEREK 0 6 0 1
2. | BEZCZASZKOWIE 1 2 2 1
4. | CHONDRODYSPLAZJA 1 1 0 1
5. | GUZ KOSCI KRZYZOWEI 0 1 0 0
6. | HIPOCHONDROPLAZJA 0 1 0 0
7. | HOLOPROZENCEPHALIA 0 0 1 0
8. | KARIOTYP TRIPLOIDALNY 0 1 0 0
9. | POTWORNIAK 2 0 0 0
10. | PRZEPUKLINA MOZGOWA 1 0 0 1
11 | PRZEPUKLINA PRZEPONOWA 1 1 0 0
12. | ROZSZCZEP KREGOSLUPA 0 2 0 0
13. | WADA SERCA 0 0 3 2
14. | WIELOWADZIE 6 12 5 2
15. | WODOGLOWIE 1 2 2 0
16. | WYTRZEWIENIE 2 0 1 0
17. | ZESPOL DANDY - WALKERA 1 0 0 0
18. | ZESPOL DOWNA 1 4 4 1
19. | ZESPOL EDWARDSA 0 1 0 0
20. | ZESPOL PATAU 0 1 2 0
21. | ZESPOL TRAP (AKARDIA) 1 0 0 0
22. | ZESPOL TURNERA 0 1 0 0
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2.

Z.aleznos¢

ankietowanej

zdiagnozowanej

wady plodu

od miejsca

zamieszkania

U cigzarnych zamieszkujacych w matych miastach i na wsi statystycznie

czeéciej diagnozowano ciezkie, wrodzone wady rozwojowe (test Chi* p=0,0000).

Zauwazy¢

mozna

nieprawidlowosci.(Tab. 19.)

roéwniez

wieksze

zroznicowanie

diagnozowanych

Tab. 19. Rodzaj stwierdzonej wady rozwojowej (n=90) w zaleznos$ci od miejsca zamieszkania

Lp.

WADA \ MIEJSCE
ZAMIESZKANIA

MIASTO POWYZEJ 500

TYS. MIESZKANCOW

MIASTO 200 TYS. -

500 TYS.
MIESZKANCOW

MIASTO 100 TYS. -

200TYS.
MIESZKANCOW

MIASTO 20 TYS. - 100

TYS. MIESZKANCOW

MIASTO PONIZEJ

20 TYS.
MIESZKANCOW

WIES

AGENEZJA NEREK

BEZCZASZKOWIE

CHONDRODYSPLAZJA

GUZ KOSCI KRZYZOWE)

HIPOCHONDROPLAZJA

HOLOPROZENCEPHALIA

KARIOTYP TRIPLOIDALNY

POTWORNIAK

PRZEPIKLINA MOZGOWA

10.

PRZEPUKLINA
PRZEPONOWA

11.

ROZSZEP KREGOStUPA

12.

WADA SERCA

13.

WIELOWADZIE

14.

WODOGtOWIE

15.

WYTRZEWIENIE

16.

ZESPOL DANDY -
WALKERA

17.

ZESPOL DOWNA

18.

ZESPOt EDWARDSA

19.

ZESPOL PATAU

20.

ZESPOL TRAP (AKARDIA)

21.

ZESPOt TURNERA
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3. Zaleznos¢ zdiagnozowanej wady plodu od stopnia wyksztalcenia
ankietowanej
Statystycznie czesciej diagnozowano cig¢zkie, nieuleczalne wady wrodzone w grupie

pacjentek z wyzszym wyksztalceniem (test Chi* p=0,0003). (Tab. 20.)

Tab. 20. Rodzaj stwierdzonej wady rozwojowej grupie badanej (n=90) w zaleznosci od

wyksztatcenia
w
5 g 2 y u
Lp. WADA \ WYKSZTALCENIE E g g 2 E

b g 2 & 5
o S
a.

1. | AGENEZJA NEREK 0 1 2

2. | BEZCZASZKOWIE 1 2 0

3. | CHONDRODYSPLAZJA 0 0 1

4. | GUZ KOSCI KRZYZOWE) 0 0 0

5. | HIPOCHONDROPLAZJA 0 0 0

6. | HOLOPROZENCEPHALIA 0 0 1

7. | KARIOTYP TRIPLOIDALNY 0 0 0

8. | POTWORNIAK 0 0 2

9. | PRZEPUKLINA MOZGOWA 0 0 2

10.| PRZEPUKLINA PRZEPONOWA 0 1 0

11.| ROZSZEP KREGOSLUPA 0 0 1

12.| WADA SERCA 0 2 2

13.| WIELOWADZIE 5 4 5

14.| WODOGLOWIE 1 1 1

15. WYTRZEWIENIE 0 0 1

16.| ZESPOL DANDY - WALKERA 0 0 1

17.| ZESPOL DOWNA 1 1 5

18.| ZESPOL EDWARDSA 0 1 0

19.| ZESPOL PATAU 0 0 0

20.| ZESPOL TRAP (AKARDIA) 0 0 0

21.| ZESPOL TURNERA 0 0 0
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4.

Z.aleznos¢

ankietowanej

zdiagnozowanej

wady plodu

sytuacji

materialnej

W grupie pacjentek, ktore deklaruja, iz sytuacja materialna ich rodziny jest ponizej

sredniej, statystycznie czesciej stwierdzano rozszczep kregostupa i holoprozencephalig

— wady cewy nerwowej (test Chi> p=0,0000). (Tab. 21.)

Tab. 21. Rodzaj stwierdzonej wady rozwojowej w grupie badanej (n=90) w zalezno$ci od

sytuacji materialne;.

S
N Q9 «
o 3 g3
Lp. | WADA\SYTUACIA MATERIALNA | © 5 5 25
< £ Cak
m 1
: (7] ~ w
(o
1. | AGENEZJA NEREK 0 2 2
2. | BEZCZASZKOWIE 0 4 0
3. | CHONDRODYSPLAZJA 0 2 0
4. | GUZ KOSCI KRZYZOWE) 0 0 0
5. | HIPOCHONDROPLAZJA 0 0 0
6. | HOLOPROZENCEPHALIA 0 0 0
7. | KARIOTYP TRIPLOIDALNY 0 1 0
8. | POTWORNIAK 0 0 0
9. | PRZEPIKLINA MOZGOWA 0 1 0
10 PRZEPUKLINA PRZEPONOWA 0 0 1
11] ROZSZEP KREGOSLUPA 0 0 0
12/ WADA SERCA 0 0 0
13/ WIELOWADZIE 0 8 2
14] WODOGLOWIE 0 1 2
15] WYTRZEWIENIE 0 1 0
16] ZESPOL DANDY - WALKERA 0 1 0
17] ZESPOL DOWNA 0 10 0
18] ZESPOL EDWARDSA 0 0 0
19] ZESPOL PATAU 0 2 0
20| ZESPOL TRAP (AKARDIA) 0 0 0
21| ZESPOL TURNERA 0 0 1
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5. Zalezno$¢ glownego zrodla wiedzy na temat mozliwosci postepowania po
stwierdzeniu u plodu ci¢zkiej nieuleczalnej wady rozwojowej od wieku
ankietowanej

Najczesciej wskazywanym zrodlem wiedzy byt lekarz ginekolog—potoznik. Popularnym

zrodlem wiedzy okazat si¢ internet. Ankietowane w wieku 26 — 35 lat statystycznie

czgsciej korzystaty ze zrddet dodatkowych tj. dostepna literatura popularnonaukowa

i fachowa na dany temat (test Chi? p=0,0000). (Tab. 22.)

Tab. 22. Zaleznos¢ gldéwnego zrodla wiedzy w grupie badanej (n=90) na temat mozliwosci

postepowania po stwierdzeniu u ptodu ciezkiej nieuleczalnej wady rozwojowej od wieku

Lp. 7RODLO WIEDZY\ WIEK 20-25 |26-30 |31-35 | 36-40 | >40
1. | DOSTEPNA LITERATURA FACHOWA 1 6 7 0
, | DOSTEPNA LITERATURA POPULARNO- 1 9 6 0

NAUKOWA
3. | DOSWIADCZENIE W PRACY 0 0 0 0
4. | INTERNET 10 24 10 7
5. | KSIADZ/INNA OSOBA DUCHOWNA 1 1 4 1
6. | LEKARZ GINEKOLOG - POLOZNIK 18 35 16 10
7. | POLOZNA 2 6 2 0
8. | PRAWNIK 0 0 0 0
9. | PSYCHOLOG 1 0 1 0
10.| RODZINA 1 0 0 0
11.| TELEWIZIA 1 3 0 1
12.| OSOBY BLISKIE, NIESPOKREWNIONE 0 0 1 0
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6.

Zalezno$¢ glownego zrodla wiedzy na temat mozliwosci postepowania po

stwierdzeniu u plodu ci¢zkiej nieuleczalnej wady rozwojowej od miejsca

zamieszkania ankietowanej

Ankietowane z mniejszych miast (ponizej 100 tys. mieszkancdw) i ze wsi czesciej

opieraja si¢ tylko na opinii lekarza. Ankietowane z miast powyzej 100 tys.

mieszkancow czgsciej natomiast korzystajg z literatury popularno—naukowe;j 1 fachowe;j

(test Chi* p=0,0000). (Tab. 23.)

Tab. 23. Zalezno$¢ gtownego zréddla wiedzy w grupie badanej (n=90) na temat

mozliwosci postgpowania po stwierdzeniu u ptodu cigzkiej nieuleczalnej wady

rozwojowej, od miejsca zamieszkania

- ' ' 1 8 ;
i - o
N S|4y S| =2 ;= =9
Z 9|z ol ©/|2 o| 48
2z 3 wn O =) 17,3 O o 17,3 o - w O E <
) 7RODLO \ MIEJSCE °orz| 822|872 |2 8%
P- ZAMIESZKANIA oSX% | o8% (o088 |e8%| s i
S I L B I O I R R ] S S
2 |2 |2 |2 | 2 =
s b s b S S s b <
Sz
L | | exarz 12 8 7 17 30
2. | POLOZNA 0 0 0 6 3
3. | PSYCHOLOG 1 0 0 0 2
4. | PRAWNIK 0 0 0 0 0
5| KSIADZ/INNA OSOBA 2 0 0 1 5
" | DUCHOWNA
6. | INTERNET 10 > 7 11 14
| DOSTEPNA LITERATURA 3 3 2 3 5
" | POPULARNO-NAUKOWA
g | DOSTEPNA LITERATURA 4 2 2 2 5
" | FACHOWA
9. | TELEWIZJA 3 1 0 0 1
10.| DOSWIADCZENIE W PRACY 0 0 0 0 0
1| OSOBY BLISKIE, 0 0 0 1 0

NIESPOKREWNIONE
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Zalezno$¢ glownego zrodla wiedzy na temat mozliwosci postepowania po

stwierdzeniu u plodu ci¢zkiej nieuleczalnej wady rozwojowej od poziomu

wyksztalcenia ankietowanej

Ankietowane z niskim stopniem wyksztalcenia wyksztalceniem czesciej

polegaja tylko na opinii lekarza, natomiast pacjentki ze S$rednim 1 wyzszym

wyksztalceniem znacznie czgSciej korzystaja ze zrodet dodatkowych: internetu,

literatury popularno — naukowej i fachowej (test Chi* p=0,0000). (Tab. 24.)

Tab. 24. Zaleznos$¢ gtoéwnego zrddta wiedzy w grupie badanej (n=90) na temat mozliwosci

postepowania po stwierdzeniu u ptodu ciezkiej nieuleczalnej wady rozwojowej, od

poziomu wyksztalcenia ci¢zarnych

PRy WYZSZE Z
ZRODLO \ ZASADNICZE ’
Lp. PODSTAWOWE SREDNIE POMATURALNYM
WYKSZTALCENIE ZAWODOWE L POLICEALNYM
L] | ekarz 7 14 21 43
2- | POLOZNA 2 ! 0 8
3- | PSYCHOLOG 0 ! ! !
4. | KSIADZ/INNA OSOBA 2 4 0 2
DUCHOWNA
6. | DOSTEPNA 2 3 2 10
LITERATURA
POPULARNO-
NAUKOWA
7. | DOSTEPNA 0 2 2 11
LITERATURA
FACHOWA
8- | TELEWIZIA 0 0 2 >
9. | DOSWIADCZENIE W 0 0 0 1
PRACY
10| OSOBY BLISKIE, 0 0 0 1

NIESPOKREWNIONE
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8. Zalezno$¢ glownego zrodla wiedzy na temat mozliwosci postepowania po

stwierdzeniu u plodu ci¢zkiej nieuleczalnej wady rozwojowej, od sytuacji

materialnej ankietowanej

Pacjentki oceniajace swoja sytuacj¢ materialng ponizej $redniej polegaja na

opinii lekarza oraz danych znajdujacych si¢ w internecie. Im lepiej sytuowane sa

ankietowane tym bardziej réznorodne sa zrédta informacji (test Chi® p=0,0000). (Tab.

25.)

Tab. 25. Zalezno$¢ gtownego zrédla wiedzy w grupie badawczej (n=90) na temat

mozliwosci postgpowania po stwierdzeniu u ptodu ciezkiej nieuleczalnej wady rozwojowe;,

od sytuacji materialnej

1- 7-
L ZRODLO \ SYTUACIA BARDZO BARDZO
p- MATERIALNA ZEA DOBRA
SYTUACJA SYTUACIA
1.| LEKARZ 0 27 30 11 8
2.| POLOZNA 0 3 5 3 0
3.| PSYCHOLOG 0 1 1 0 1
4.| KSIADZ/INNA OSOBA 0 5 2 0 1
DUCHOWNA
5.| INTERNET 0 17 21 9 4
6.| DOSTEPNA LITERATURA 0 5 9 1 0
POPULARNO-NAUKOWA
7.| DOSTEPNA LITERATURA 0 5 8 1 1
FACHOWA
8.| TELEWIZJA 0 2 2 1 1
9.| DOSWIADCZENIE W PRACY 0 0 1 0 0
10 OSOBY BLISKIE, 0 0 1 0 0

NIESPOKREWNIONE
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9. Zaleznos¢ pomiedzy deklarowanym stopniem zrozumienia informacji
o istnieniu ci¢zkiej, nieuleczalnej wadzie plodu a miejscem zamieszkania
ankietowanej

Ankietowane mieszkajagce w miastach powyzej 100 tys. mieszkancéw uwazaja, ze

przekazano, im informacje trudna do zrozumienia (test Chi* p=0,0345). (Tab. 26.)

Tab. 26. Zaleznos$¢ pomigdzy deklarowanym stopniem zrozumienia informacji o istnieniu

ciezkiej, nieuleczalnej wadzie ptodu a miejscem zamieszkania w grupie badanej (n=90)

o 3 3
S = ) . O 8 = o=
o) s 9 s 9 -9 ND
w O -2 > 2 ] o O
DEKLAROWANY N2 E g = %2 N2
- Z < o ¥ o N > < Z < v
STOPIEN ZROZUMIENIA | 3 £ 8 N 8 N FS g S Q
w w -y
INFORMACJI/ MIEJSCE 24 oS os S 4 S8 3
ZAMIESZKANIA oS 2 4 2 % 2 s 5 S
24 = S < <
< = =S5 S~ s = S =
= 2 S =
BARDZO tATWA— 1 1 0 0 2 2 5
DO ZROZUMIENIA
2 0 0 2 1 1 3
3 1 0 0 3 0 1
4 1 0 0 3 2 5
5 2 2 1 4 3 5
6 4 2 2 2 1 6
BARDZO TRUDNA— 7 5 4 3 3 1 6
DO ZROZUMIENIA
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V. Czynniki decydujace o losach ciazy po stwierdzeniu u plodu ci¢zkiej,

nieuleczalnej wady wrodzonej

Stwierdzono statystycznie znamienne réznice porownujac grupg A oraz B pod

wzgledem:

1. Zdiagnozowana wada plodu

Tab. 27. Zaleznos¢ decyzji o losach cigzy od zdiagnozowanej wady

Lp. NIEINGEROWANIE
WADA/PODJETA DECYZJA W PRZEBIEG TERMINACJA
CIAZY

1. | AGENEZJA NEREK 2 5
2. | BEZCZASZKOWIE 0 6
3. | CHONDRODYSPLAZJA 0 3
4. | GUZ KOSCI KRZYZOWE!) 0 1
5. | HIPOCHONDROPLAZJA 0 1
6. | HOLOPROZENCEPHALIA 0 1
7. | KARIOTYP TRIPLOIDALNY 0 1
8. | POTWORNIAK 2 0
9. | PRZEPUKLINA MOZGOWA 0 2
10.| PRZEPUKLINA PRZEPONOWA 1 1
11.| ROZSZCZEP KREGOSLUPA 0 2
12.| WADA SERCA 4 1
13.| WIELOWADZIE 6 19
14, WODOGLOWIE 0 5
15.] WYTRZEWIENIE 2 1
16.| ZESPOL DANDY - WALKERA 0 1
17.| ZESPOL DOWNA 1 15
18.| ZESPOt EDWARDSA 0 2
19.| ZESPOL PATAU 2 1
20.| ZESPOL TRAP (AKARDIA) 0 1
21.| ZESPOL TURNERA 0 1
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! ! [ [ g
| [ . . ;
2% | &% sSe | &5 25|25 || s
S o c o t df p c o c o 2o 2 a N .2 &
22|82 82| 82| 52| §2| 58| =
G0 | 50 20 30 | 50 | 5w | 23 .

z z o o o
11,60 8,386 2,017 88 0,047 20 70 6,064 6,343 1,094 0,863

Po przeprowadzeniu testu t-Studenta mozna stwierdzié, ze wystepuja statystycznie
istotne réznice pomigdzy grupami poniewaz wartos$¢ p jest mniejsza niz 0,05 1 wynosi

0,006, a wigc decyzja o losach cigzy zalezy od rodzaju zdiagnozowanej wady.

2. Tydzien ciazy, w ktorym zostala zdiagnozowana wada

! ! [ [ g
| [ . . ;
2% | &% sl &5 25| E5 || &
c o c o t df p -3 c o “ a -1 N2 &
B2 82 82|82 | 52|52 |58 | 3
G0 | 50 20 30 | 50 | 50U | 23 .

z z o o o
19,65 16,94 2,826 88 0,006 20 70 2,925 3,981 1,853 0,133

Po przeprowadzeniu testu t-Studenta mozna stwierdzi¢, ze wystepuja statystycznie
istotne réznice pomiedzy grupami poniewaz wartos¢ p jest mniejsza niz 0,05 1 wynosi
0,006, a wigc decyzja o losach cigzy zalezy od zaawansowania cigzy w chwili
stwierdzenia wady. Im bardziej zaawansowana cigza, tym mniejsza tendencja do

podjecia decyzji o jej przerwaniu.

3. Posiadanie dzieci

! ! I I g

| 1 < < . . [

22 2% Se | S5 s% 5| Lg|

(= -3 S o t df p £ o £ a “ a “ a N T <

T S T S N 5 N 5 £ > < S S ®

QU = U = © o © o O = O = ° (4 ;

o O N -JC) 20 20 5-JLC) 5-3AC) == ]

1,80 1,47 2,676 88 0,009 20 70 0,410 0,503 1,501 0,323
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Po przeprowadzeniu testu t-Studenta mozna stwierdzi¢ ze wystgpuja statystycznie

istotne réznice pomigdzy grupami poniewaz wartos¢ p jest mniejsza niz 0,05 1 wynosi

0,009, a wigc decyzja o losach cigzy zalezy od faktu posiadania juz wezesniej dzieci.

Kobiety, ktore juz miaty dzieci czeéciej decydowaty sie na przerwanie cigzy.

Nie stwierdzono statystycznie znamiennej roznicy poréwnujac grupe A 1 B pod

wzgledem:

1. wieku (test t-Studenta p=0,688)

) I I | 5]
| I < £ . . | H
2% | 8% se | E3 g5 g5 | w2 f
£ a S o t df p £ a S a “a “ o N ©
T 5 T 5 N 3 N 5 £ S £ S L
Q = v = © o © o O = O = ° (] ;
SV | HO 20 20 5-JCJ - == ]
29,60 30,23 -0,43 88 0,688 20 70 5,951 6,207 1,088 0,875

Po przeprowadzeniu testu t-Studenta mozna stwierdzié, ze nie wystgpuja statystycznie

istotne réznice pomigdzy grupami poniewaz wartos¢ p jest wigksza niz 0,05 1 wynosi

0,688, a wiec decyzja o losach cigzy nie zalezy od wieku ciezarne;j.

2. miejsca zamieszkania miasto/wie$ (test t-Studenta p=0,467)

) I I I o
| | K £ . . ] H
8% | =% Se | S | ER | B | = g §
£ a S o t df p £ a S a “a “ o N E ©
T S -] N 3 N 3 £ S £ S S =
U = U = © o C O = O = ° (4 ;
& 9 & O 20 20 5-JLC] =30 == \
2 z o o o
3,75 4,10 -0,731 88 0,467 20 70 1,803 1,912 1,125 0,806

Po przeprowadzeniu testu t-Studenta mozna stwierdzié, ze nie wystgpuja statystycznie

istotne réznice pomigdzy grupami poniewaz wartos¢ p jest wigksza niz 0,05 1 wynosi

0,467, a wigc decyzja o losach cigzy nie zalezy od miejsca zamieszkania ci¢zarne;.
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3. poziomu wyksztalcenia (test t-Studenta p=0,516)

J ! I I 8,
[ [ . . g
2% | 23 Se| &8s 25 |5l £
c o S o t df p -3 c o “w a “ g N2 &
B2 82 82| 82| 52|52 |58 | =
GO | 0 20 230 | 50 | 50U | 23 .

z z ° o o
3,05 3,21 -0,653 88 0,516 20 70 0,887 1,020 1,322 0,505

Po przeprowadzeniu testu t-Studenta mozna stwierdzi¢, ze nie wystepuja statystycznie
istotne roznice pomigdzy grupami poniewaz wartos¢ p jest wieksza niz 0,05 1 wynosi

0,467, a wigc decyzja o losach cigzy nie zalezy od poziomu wyksztatcenia cigzarnej.

4. stanu cywilnego (test t-Studenta p=0,717)

! ! I I g
1 I < £ . . | H
22| &% S E5 | Es 5| ud]| &
S o S o t df p £ o £ a “w o “ o N2 S
B2 82 82|82 | §2 |82 | 58| =
SO | 0 30 20 | 50 | s0o | 23 .

z z o o o
2,650 2,714 | -0,363 88 0,717 20 70 0,745 0,684 1,187 0,588

Po przeprowadzeniu testu t-Studenta mozna stwierdzié, ze nie wystgpuja statystycznie
istotne réznice pomigdzy grupami poniewaz wartos¢ p jest wigksza niz 0,05 1 wynosi

0,717, a wigc decyzja o losach ciazy nie zalezy od stanu cywilnego ci¢zarne;.

5. sytuacji materialnej (test t-Studenta p=0,066)

df P

Srednia -
Grupa B
Srednia -
Grupa A
-+
Grupa B
Grupa A
iloraz F —
Warianc.

z

N wainych —
Grupa B

N waznych -
Grupa A

Odch.std. —

Odch.std. —

p - Warianc.

4,35 4,90 -1,864 87 0,066

N
o
(o))
(o]

1,040 1,190 1,309 0,521

Po przeprowadzeniu testu t-Studenta mozna stwierdzi¢, ze nie wystgpuja statystycznie
istotne réznice pomigdzy grupami poniewaz wartos¢ p jest wigksza niz 0,05 1 wynosi

0,066, a wiec decyzja o losach cigzy nie zalezy od sytuacji materialnej ci¢zarne;.
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DYSKUSJA

Realizacja procedur diagnostyki prenatalnej oraz wynikajace z ich wykonania
wybory kobiet, stawiaja badaczy i praktykow opieki perinatalnej przed wieloma
problemami i otwartymi pytaniami. Skala $wiadczenia procedur z tego zakresu
warunkuje potrzebe standaryzacji algorytmow postepowania. W ciggu ostatniego
czterdziestolecia, od momentu rutynizacji procedur diagnostyki prenatalne;j,
zainteresowanie realizujagcych te procedury skupia si¢ nie tylko na technicznym
aspekcie diagnostyki, ale rowniez na przebiegu procesu podjecia decyzji o losach cigzy,
gdy terapia plodu nie jest mozliwa. Poza nielicznymi wyjatkami (Irlandia, Malta,
Urugwaj), kazde panstwo prawnie dopuszcza przerwanie cigzy, gdy ptdd jest obarczony
wada letalng lub wada, ktora bedzie miata znaczacy wpltyw na przyszla jakos¢ zycia
dziecka i jego rodziny.

Pi$miennictwo, dotyczace czynnikdw determinujacych decyzje co do loséw
cigzy po zdiagnozowaniu u plodu wady kwalifikujacej do przerwania cigzy, nie jest
bogate. Czgsto sg to teoretyczne rozwazania na temat etycznych zagadnien dotyczacych
powyzszego zagadnienia, podejmowane z réznych perspektyw. Wiele prac badawczych,
szczegllnie tych obejmujacych przeglad duzych populacji, opiera si¢ na
retrospektywnej analizie danych demograficznych kobiet, ktére poddaty si¢ diagnostyce
prenatalnej 1 otrzymaty wynik kwalifikujacy do zabiegu terminacji cigzy, po czym si¢
jemu poddaty. Wigkszos¢ badan pochodzi z USA, Kanady, Australii, Holandii, Anglii,
Irlandii. W wigkszosci sa to badania jednoosrodkowe, co nie znaczy, iz nie
przedstawiaja danych reprezentatywnych dla szerszej populacji — dla wymienionych
krajow oznacza to czesto wieloetniczne grupy kobiet, o réznym wyznaniu i roznym
pochodzeniu spotecznym. W duzych bazach naukowych (EBSCO, Medline) dostepne
sa pojedyncze doniesienia z Turcji, Urugwaju, Czech. Nieliczne publikacje na ten temat
pochodza od autorow polskich. Badania, ktére probuja uchwyci¢ szeroki kontekst,
psycho—spoteczne, kulturowe tto, w ktorym podejmowane sg decyzje odnosnie losow
cigzy, przewaznie opieraja si¢ na niewielkich probach kobiet. Metodologia tych
opracowan opiera si¢ o jakosciowe metody badawcze i w znacznym stopniu poszerza
perspektywe badan ilosciowych.

Wtlasna grupa badana liczytla 90 kobiet, u ktérych w przebiegu ciazy

stwierdzono ci¢zka, nieuleczalng wade rozwojowa u plodu, kwalifikujaca w swietle
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polskiego ustawodawstwa do zabiegu przerwania cigzy. 70 kobiet (77,7%) zdecydowato
si¢ na terminacje, 20 kobiet (26,3%) podjelo decyzje o nieingerowaniu w przebieg
cigzy. Jest to rezultat zgodny z innymi doniesieniami, w ktérych wykazano, iz kobiety
po stwierdzeniu u ptodu letalnej badz wptywajacej na przyszlg jakos¢ zycia wady
wrodzonej, czesciej decyduja si¢ na przerwanie cigzy niz na jej kontynuacje (4, 7, 99,
101, 143, 152, 153).

Na podstawie pismiennictwa wyodrebniono czynniki, ktore opisano jako
znaczace w procesie podejmowania decyzji o losach ciazy po stwierdzeniu u ptodu

cigzkiej, nieuleczalnej wady wrodzonej, po czym skonfrontowano je w wilasnymi

wynikami.
I Czynniki obiektywne.
1. Dane demograficzne.
a. Stopien wyksztalcenia. Niektdre doniesienia wskazuja, iz stopien

wyksztatcenia cigzarnych koreluje wprost proporcjonalnie ze wskaznikami terminacji
(43, 148, 158, 189). Dzurova i wsp. badali populacje¢ Kalifornii i Czech pod wzgledem
korelacji pomiedzy wystepowaniem trisomii 21 a poziomem edukacji i wiekiem
rodzicdw (monitorowano urodzenia w latach 1994 — 1998). W populacji Kalifornii
opisali zwigzek pomigdzy wyzszym stopniem wyksztalcenia cigzarnej a wicksza
tendencjg do podjecia decyzji o terminacji cigzy z powodu zespotu Downa u ptodu.
Jednoczesnie w populacji Czech nie wykazano tego zwigzku. Autorzy zasugerowali, iz
w przyczyna tych rozbieznosci moze by¢ inna polityka zdrowotna w obydwu krajach:
w Czechach procedury diagnostyki prenatalnej s3 darmowe, w Kalifornii
zarezerwowane sg dla osob posiadajacych szerszy pakiet ubezpieczenia, co wigze si¢
czgsto z wyzszym statusem spolecznym 1 wyzszym wyksztatceniem (43). We wlasnym
materiale klinicznym nie stwierdzono, iz decyzja o losach cigzy zalezy od stopnia
wyksztatcenia.

b. Dochdd/status spoteczny. Doniesienia wskazuja, iz status spoteczny
1 wysoko$¢ dochodow koreluja bezposrednio z wyzszymi wskaznikami terminacji (43,
137, 158, 189). Schechtmann 1 wsp. dowodzili na duzej grupie kobiet (ok. 2500 osob),
1z kobiety deklarujagce wysoki dochod, sg bardziej sktonne aby przerwac ciazg po
stwierdzeniu wady u ptodu. Podobny wynik uzyskali Velie, Shaw i wsp. na prébie 538
kobiet. (189) Obydwa badania przeprowadzono w populacji amerykanskiej. Dzurova

1 wsp, Smith i wsp. nie wykazaly powyzszego zwigzku, odpowiednio w populacji
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czeskiej 1 angielskiej. W analizowanym materiale klinicznym nie stwierdzono, iz
decyzja o losach ciazy zalezy od deklarowanej sytuacji materialne;j.

c. Miegjsce zamieszkania. Brak jest doniesien, ktére roznicowalyby grupy
cigzarnych pod wzgledem wskaznika terminacji i miejsca zamieszkania (miasto lub
wies). Niektore doniesienia zwracajg uwage na zréznicowanie badanych regionéw pod
wzgledem etnicznym. (166, 199) Jednak tego typu rozrdznienia nie znajduja
przetozenia na populacj¢ polska. W analizowanym materiale klinicznym nie
stwierdzono, aby decyzja o losach ciazy zalezata od miejsca zamieszkania (miasto lub
wies).

d. Wiek. W niektorych doniesieniach wskazuje si¢, ze wiek kobiety jest
odwrotnie proporcjonalny do odsetka terminacji w wyniku stwierdzonej patologii plodu
— im mlodsze kobiety, tym czg¢sciej decyduja si¢ na nieingerowanie w przebieg cigzy.
W badaniu Schechtman i wsp. (monitorowali przebieg cigz w latach 1984 — 1997
w pojedynczym centrum Uniwersyteckim w Washington, USA) stwierdzono, iz
mtodsze ci¢zarne rzadziej decydowaly si¢ na terminacje cigzy. W prébie Schaffer
1 wsp., kobiety po 35 rz. rowniez czesciej niz mlodsze decydowaty si¢ na przerwanie
cigzy po stwierdzeniu aneuplodii u ptodu. Britt i wsp. dowodza, iz tego typu wnioski
moga mie¢ zwigzek z inng polityka realizacji procedur diagnostyki prenatalnej wobec
kobiet po 35. rz. (16)

Velie, Shaw 1 wsp. opisujac czynniki socjodemograficzne w grupie kobiet,
decydujacych si¢ na zabieg terminacji po stwierdzeniu malformacji u ptodu, stwierdzili,
iz czgsciej decydowaty si¢ na przerwanie cigzy kobiety po 24 rz. Badanie bylo
przeprowadzone rowniez w USA, na probie 538 cigzarnych, monitorowanych w latach
1989 — 1991. (189)

Smith i wsp. nie wskazuja na wiek, jako czynnik decyzyjny réznicujacy pomiedzy
grupami. (166) Jest to zgodne z wynikami wilasnymi: w analizowanym materiale
klinicznym, nie stwierdzono, iz decyzja o losach ciazy zalezy od wieku ci¢zarne;.

e. Posiadanie dzieci. Fakt posiadania juz potomstwa zostal opisany jako
mogacy istotnie wptywaé na proces decyzyjny odnosnie loséw cigzy po stwierdzeniu
wady u ptodu. Wydaje sig, iz ciezarne mogg bra¢ pod uwagg, jaki ich decyzja bedzie
miata wplyw na pozostalych cztonkéw rodziny, w szczegdlnosci na posiadane juz
dzieci (92, 149, 192). Wigkszos¢ doniesien, szczegdlnie tych badajacych
retrospektywnie duze populacje pod katem opisu czynnikdw demograficznych, nie

zawierajg danych dotyczacych dzietnosci. (158, 189)
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Istniejace doniesienia na ten temat nie sg spdjne: Paolini 1 wsp. zbadata 79 par
w populacji Argentyny i Urugwaju i wykazata, ze kobiety, ktdre nie miaty dzieci
czesciej decydowaly sie na terminacje (136). W badaniu Velie, Shaw i wsp. wykazano,
iz kobiety, ktore mialy juz dzieci, czegsciej decydowaly si¢ na przerwanie cigzy
z powodu wad osrodkowego uktadu nerwowego u ptodu, niz kobiety, ktore nie miaty
dzieci (189). Dodatkowo istniejg pojedyncze doniesienia, ktdre opisuja fakt posiadania
juz dzieci jako nieistotny w procesie podejmowania powyzszej decyzji (149).

W badaniu wlasnym stwierdzono, iz statystycznie czgsciej decydowaly si¢ na

przerwanie cigzy kobiety, ktére nie miaty dzieci.

2. Zaawansowanie ciazy w chwili stwierdzenia wady.

Autorzy wykazuja, iz odsetek terminacji wskutek zdiagnozowanej wady ptodu
jest odwrotnie proporcjonalny do wieku cigzowego: im bardziej zaawansowana cigza w
chwili stwierdzenia wady, im mniejsze wskazniki terminacji, niezaleznie od rodzaju
wady. (137, 149, 158, 160, 188) Smith i wsp. monitorujac urodzenia w latach 1998 —
2007 w srodkowej Anglii (10% urodzen w tych latach w Anglii 1 Walii) wykazata, ze
wskaznik terminacji byt wyzszy w przypadku anomalii wykrytych na wczes$niejszym
etapie ciazy: 75% ponizej 22 t.c.. 50% w 22-23 t.c. 1 19% w 24 t.c. i powyzej. (166)

Wedlug danych pochodzacych z rejestru EUROCAT z lat 2002 — 2004, krajem
0 najnizszym wskazniku terminacji z powodu wad cewy nerwowej (29% prenatalnie
zdiagnozowanych przypadkow) jest Holandia, gdzie $redni czas wykrycia tych
malformacji to 31. t.c. (dla innych krajow europejskich ujetych w rejestrze to Srednio
17. t.c.). Jednakze analiza danych pochodzacych z Niemiec pokazata, iz 90% wad cewy
nerwowej zostalo wykrytych prenatalnie, srednio w 18. t.c., co w 44% skutkowato
przerwaniem cigzy, podczas gdy we Francji, Anglii, Hiszpanii wskazniki
wykrywalnosci byly rownie wysokie na podobnym etapie cigzy, co skutkowato
w wiekszosci terminacjg (92 — 98%). (14) Dane te wskazuja na konieczno$¢
dodatkowej analizy czynnikdw spotecznych 1 kulturowych w dyskutowanym
zagadnieniu.

W badaniu wlasnym wykazano, iz w grupie decydujacej si¢ na nieingerowanie
w przebieg ciazy wade zdiagnozowano $rednio w 19.%° t.c., a wiec pézniej niz w grupie
decydujacej sie na przerwanie cigzy — 16."° t.c. Znaleziono statystycznie istotna
zalezno$¢ pomiedzy wskaznikami terminacji a zaawansowaniem cigzy w chwili

stwierdzenia wady — im bardziej zaawansowana cigza, tym mniejsza tendencja do
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podjecia decyzji o jej przerwaniu na etapie cigzy, w ktorym mozliwe jest
zdiagnozowanie wad (np.: uwidocznienie ich w obrazie usg).

Analizujagc publikacje mozna odnalezé inng interpretacje powyzszego
zagadnienia: Evans i wsp. opublikowali w 1996 roku wyniki badan na prébie 310
cigzarnych, u ktérych ptodéw wykryto rozne abberacje chromosomowe. Dowodzili oni,
1Z najwazniejszg zmienng w procesie podejmowania decyzji odnosnie loséw cigzy byt
rodzaj stwierdzonej wady. Zaawansowanie cigzy w chwili stwierdzenia wady nie bylo
w tej grupie badanej zmienng statystycznie istotng (45). Pryde i wsp. rdwniez nie
wykazali zalezno$ci pomigdzy zaawansowaniem cigzy w chwili stwierdzenia wady
a wskaznikami terminacji. Ich grupa badang bylo 159 cigzarnych, u ktérych
w przebiegu cigzy stwierdzono w badaniu ultrasonograficznym wady strukturalne
réznego stopnia. Mezei 1 wsp. na populacji 89 wegierskich kobiet, u ktérych ptodoéw
w przebiegu ciazy stwierdzono aneuplodie chromosomow piciowych, rdéwniez wykazat,
iz ciezarne skupialy si¢ na rodzaju wady, a zaawansowanie cigzy mialo poboczne
znaczenie. (120)

Kramer 1 wsp. na probie 145 ciezarnych (z populacji miasta Detroit, Mitchigan,
USA), u ktérych ptodéw stwierdzono zespot Downa, podjat probe opisania czynnikow,
ktore byly roznicujace pomigdzy grupami: 126 (86,9%) kobiet zdecydowalo si¢ na
przerwanie cigzy; 19 (13,1%) zdecydowalo si¢ na nieingerowanie w jej przebieg. Nie
wykazat innych réznic, poza jedna: zdiagnozowanie zespotu Downa we wczesnym
etapie cigzy — do 15. t.c,, ale tylko w grupie cigzarnych w wieku 36. lat lub powyzej,
statystycznie cze¢sciej skutkowato jej przerwaniem. (93)

Powyzszy wniosek zostal mocno poddany w watpliwos$¢ przez Britt i wsp.:
wedlug nich powyzsza zalezno$¢ nie wynika bezposrednio z wlasciwych czynnikdéw
roéznicujacych obie grupy, ale z doboru grupy badanej. W dobranej przez Kramera
1 wsp. populacji, kobiety cigzarne po 35. rz., byly poddawane doktadniejszemu
skryningowi w kierunku zespotu Downa niz mlodsze ci¢zarne: szybciej oferowane byly
im testy z zakresu diagnostyki inwazyjnej, a co za tym idzie czgsto szybciej
diagnozowano abberacje chromosomowe. A wigc czynnikiem roznicujagcym bedzie tutaj
inna polityka Swiadczenia procedur z zakresu diagnostyki prenatalne;.

Gagin 1 wsp. na probie 183 kobiet, mieszkanek Izraela, poddajacych sie¢
zabiegowi tzw. poznej terminacji cigzy (po 23. t.c.), wykazal, iz w przypadku
podejrzenia istnienia anomalii plodu, zaawansowanie ciagzy bylo mniej brane pod

uwage, niz ryzyko dotyczace zdrowia ptodu. (47)
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Britt i wsp. stawiaja tezg, ze pytanie, czy zaawansowanie cigzy w chwili
stwierdzenia wady jest czynnikiem roznicujacym pomigdzy grupami kobiet
decydujacymi si¢ na przerwanie lub nieingerowanie w przebieg cigzy po stwierdzeniu
wady wrodzonej u ptodu, jest ciggle pytaniem otwartym. Postuluja, iz szukajac
odpowiedzi, nalezy wzig¢ pod uwage kontekst, a wiec czynniki, ktére sktadajac si¢ na
aktualng sytuacje zyciowa kobiety 1 opisuja problem. Jednym z wazniejszych jest
polityka zdrowotna, dotyczaca $wiadczen z zakresu badan prenatalnych, realizowana
w badanej populacji. Jest to jeden z wazniejszym czynnikéw roznicujacych
w badaniach amerykanskich 1 europejskich — szczegolnie realizacja badan
finansowanych w danych krajach przez panstwo lub w innych indywidualnie,
powoduje, iz powinno si¢ bardzo ostroznie przenosi¢ wnioski uzyskane w jednej
populacji na inna.

W Polsce brak jest szczegdolowych badan na temat zwigzku zaawansowania
cigzy w chwili stwierdzenia malformacji, rodzajem malformacji a tendencja to podjecia
decyzji o przerwaniu cigzy. W prawodawstwie polskim istnieje cenzus czasowy dla
przeprowadzenia terminacji cigzy do momentu ,,0siggni¢cia przez ptod zdolnosci do
samodzielnego zycia poza organizmem kobiety cig¢zarnej” (186). Zapis ten nie jest
rozstrzygajacy. Nie jest to okreslenie wieku cigzowego, do ktdrego mozna wykonaé
zabieg terminacji z powodu malformacji u ptodu. W przypadku niektorych wad ptéd
nigdy nie osiggnie zdolnosci do samodzielnego zycia. Jednakze wydaje si¢, iz pod
koniec II. 1 w III. trymestrze cigzy, realizacja tego typu procedur wigze si¢ z wigkszymi
kontrowersjami natury etycznej. W tym okresie ciagzy proces terminacji obejmuje
indukcje porodu przedwczesnego oraz sam pordd drogami i sitami natury. Dodatkowo
ptod moze urodzi¢ si¢ z oznakami zycia, co dodatkowo wigze si¢ z dylematem natury
etycznej 1 medycznej. Generalnie zauwazalna jest tendencja do tym wiekszej etycznej
1 spotecznej akceptacji terminacji, im wczesniej w cigzy jest ona przeprowadzana. (141,
145, 166)

Dodatkowo wytyczng dla postgpowania w tym zakresie moze by¢ fakt, iz
zaawansowanie cigzy w chwili jej przerwania ma wptyw na przebieg procesu adaptacji:
Korenromp 1 wsp. ankietowata 254 kobiety w 2 do 7 lat po zabiegu terminacji
1 stwierdzita, ze zaawansowany wiek ciagzowy w chwili jej przerwania koreluje
z podwyzszonymi wskaznikami stresu pourazowego i gniewu. (88, 194) W wielu
doniesieniach wykazano, iz w tej grupie proces adaptacji ma bezposredni zwiagzek z

zaawansowaniem cigzy w chwili terminacji: w grupie, ktéra zdecydowata si¢ na te¢
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procedurg przed 14. tygodniem cigzy znaczaco rzadziej obserwowano zaburzony proces

zatoby niz w grupie, ktora ingerowala w jej przebieg pozniej (82).

3. Rodzaj zdiagnozowanej wady

Z wielu doniesien wynika, iz jednym z wazniejszych czynnikdw decydujacych
o losach cigzy jest rodzaj wady i1 dotyczace jej prognozy (41, 42, 45, 47, 106, 108, 120,
123,137, 195, 200).

Schechtman i1 wsp. zanalizowali dane dotyczace 2 396 cigzarnych, u ktérych
w przebiegu ciazy stwierdzono rozne wady wrodzone. Badanie prowadzono na
wybranych populacjach Stanéw Zjednoczonych i Kanady, materiat uzyskano analizujac
retrospektywnie dane dotyczace cigz w latach 1984-1997. Stwierdzono, iz ze
wskaznikami terminacji silnie koreluje rodzaj zdiagnozowanej wady — najczg¢sciej wady
osrodkowego uktadu nerwowego i1 abberacje chromosomalne (73% zdiagnozowanych
przypadkéw). W analizie danych podzielono zdiagnozowane wady na 4 grupy: 1. Wada
nie bedzie miata wplywu na przyszlg jakos¢ zycia dziecka, 2. Wada bedzie miata
znikomy wpltyw na przyszta jakos¢ zycia dziecka, aczkolwiek istnieje potencjalna
konieczno$¢ wdrozenia terapii, 3. Wada be¢dzie miata znaczacy wplyw na przyszia
jakos¢ zycia dziecka, nawet po wdrozeniu optymalnej terapii, 4. Wada jest letalna.
Wskazniki przerwan cigz dla tych grup wzrastaty proporcjonalnie od 0,9% do 90%
[1(0,9%), 2(31,6%), 3(72,5%), 4(90%)] w przypadku wad osrodkowego uktadu
nerwowego; 0,9% do 71,4% [1(0,9%, 2(14,2), 3(31,7%), 4(71,4%)] dla wad
istniejacych poza osrodkowym uktadem nerwowym oraz 0 do 51,4% [1(0), 2(23,1%),
3(46,4%), 4(51,4%)] dla abberacji chromosomalnych (158).

Peller i wsp. zanalizowali przebieg ponad 9 000 tysigcy cigz w latach 1974 —
1999 i réwniez wykazali, iz rodzaj wady bezposrednio ma wplyw na decyzj¢ o dalszych
losach cigzy. Podobne wnioski opisali Schaffer i wsp. na populacji 833 cigzarnych
(1983 —2003) w USA (158).

Pryde i wsp. na prébie obejmujacej 159 przypadkow (1990 — 1991) oraz
Grevengood i wsp. na prdobie 50 cigz (1987-1992) wykazali, iz rodzaj zdiagnozowanej
wady koreluje ze wskaznikami terminacji: czg¢sciej podejmowano decyzje o przerwaniu
ciazy w przypadku wady o jednoznacznie ztym rokowaniu (wada letalna), niz
w przypadku wady o zlym, jednakze niejednoznacznym rokowaniu. Dodatkowo Pryde
1 wsp. wykazali, iz wskazniki terminacji cigz malaty, gdy rodzicom udzielono

informacji o dostepnosci terapii (wewnatrzmacicznej lub po urodzeniu) nawet, gdy
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efekty tej terapii byly bardzo niepewne lub dyskusyjne. Velie, Shaw i wsp. na probie
536 przypadkow (1989-1991) potwierdzili ten fakt. (189)

Stoll i wsp. zanalizowali wskazniki terminacji cigz w latach 1979 — 1999
pochodzace z 11 szpitali potozniczych w poéinocnej Francji: unaocznili, iz wskazniki
przerwan cigz z powodu abberacji chromosomowych sg wyzsze niz z powodu wad
o innym podtozu: w badanej populacji w latach 1996 — 1999 liczba noworodkéw
z zespotem Downa obnizyla si¢ o 80% w stosunku do lat 1979 — 1988 (174).

Drugan i wsp. stwierdzili, iz 93% rodzicéw (grupa badawcza liczyta 80 par), po
otrzymani wyniku badania prenatalnego, z ktérego wynikato, iz ptdd nie ma szans na
przezycie 1 prawidlowy rozwoj (trisomia autosomalna, niezbalansowana translokacja,
45 X z duzymi zmianami w ultrasonografii), decydowato si¢ na terminacj¢ ciazy.
Podczas gdy po zdiagnozowaniu wad, ktére miaty dyskusyjne rokowania (45 X
z niewielkimi zmianami w ultrasonografii, heterochromosomalna aneuplodia, inwersja),
27% rodzicow decydowalo si¢ na przerwanie ciazy (36).

McGuirk i wsp. zanalizowali 161 252 cigz (urodzenia zywe, martwe, terminacje)
w populacji amerykanskiej pod katem epidemiologii wad konczyn. U 110 plodow
stwierdzono wady z tej grupy (,,wady redukcyjne konczyn goérnych i dolnych oraz
niespecyficzne lokalizacje”, wedlug nomenklatury autoréw). W przypadku 20% z 110
ciaz w opisywanej populacji dokonano terminacji w wyniku powyzszej diagnozy (116).
Caruso 1 wsp. na tej samej populacji (badanie w tym samym osrodku) pokazali, iz
wskaznik terminacji dla cigz, gdzie wykryto zespot Downa, wynosit 80% (21).

Grevengood 1 wsp., ktorzy badali czynniki decydujace o losach ciazy,
ograniczajac si¢ do grupy z wadami OUN, wykazali, iz istnieje korelacja pomiedzy
miejscem uszkodzenia OUN a wyzszym wskaznikiem terminacji (im wyzszy byt
poziom, w ktérym zaobserwowano uszkodzenie, tym wigcej pacjentek decydowato si¢
na przerwanie cigzy) (57). Ma to bezposredni zwiazek z rokowaniami dla ptodu.

W  wynikach wlasnych potwierdzono korelacj¢ pomiedzy rodzajem
zdiagnozowanej wady a wskaznikami terminacji. Statystycznie czesciej badane
decydowatly si¢ na nieingerowanie w przebieg ciazy, gdy ptdd obarczony byt wada
o niejednoznacznym, ale cigzkim rokowaniu, bez abberacji chromosomowych: wada

serca, potworniak, wytrzewienie.
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II. Czynniki subiektywne.

2.1.  Zrédla wiedzy na temat diagnostyki prenatalnej i mozliwych sposobéw
postepowania. Percepcja osoby konsultujacej i ocena rozmowy, w czasie
ktorej udzielona zostala udzielona informacja o chorobie plodu.

Kolejnym z czynnikow opisywanych jako majace wplyw na decyzje o losach
ciagzy po stwierdzeniu u ptodu cigzkiej, nieuleczalnej wady wrodzonej, jest wpltyw
osoby informujacej, konsultujacej ciezarng (2, 71, 155). Doniesienia wskazuja na fakt,
iz w wielu przypadkach interakcja z lekarzem prowadzacym cigz¢ i me¢zem lub
partnerem ma bezposredni wplyw na decyzje odnosnie losow cigzy (40, 41, 195, 198).
Jako ze w opisywane] populacji ci¢zarnych istnieje duze zapotrzebowanie na opini¢
ekspercka odnosnie stanu ptodu, wiele z nich uzaleznia swoja decyzj¢ od autorytetu
w danej dziedzinie — najczgsciej jest to specjalista ginekolog—potoznik. (120)

Mezei i wsp. wykazali, iz mimo ze osoby konsultujace ciezarne w ich grupie
badawczej byly odpowiednio przeszkolone i prowadzily konsultacj¢ wedlug
wspotczesnych wytycznych, pamigtajac o zasadzie niedyrektywnosci, to ponad potowa
pacjentek deklarowata, iz w ich odczuciu porada byta dyrektywna. Bartels 1 wsp.
ankietowali 383 konsultantéw genetycznych (Stany Zjednoczone), z ktérych 72%
twierdzito, iz nie jest mozliwe by¢ niedyrektywnym we wszystkich przypadkach
(6, 120).

Nagle 1 wsp. na probie 159 cigzarnych pomigdzy 14. a 24. tygodniem cigzy
wykazala, iz materiaty drukowane, w specyficzny sposob przygotowane dla ci¢zarnych
w procesie diagnozowania wad ptodu, w znacznym stopniu ulatwialy zrozumienie
zaistniatej sytuacji i1 ksztaltujacych ja czynnikdw. Byl to wniosek potwierdzony
wielokrotnie (94, 98, 126, 171, 183).

Z tego typu badan wysnuto teze, iz majac na uwadze niedyrektywnos¢ porady
genetycznej, nalezy pacjentowi unaoczni¢ ryzyko w sposéb inny, niz werbalny (sama
informacja ustna czg¢sto z natury rzeczy jest dyrektywna). Randomizowane badania
przeprowadzone w Wielkiej Brytanii na grupie 328 kobiet, ktére zglosity si¢ celem
wykonania aborcji (w Wielkiej Brytanii aborcja jest procedura medyczng prawnie
dozwolong — ok. 100 000 kobiet rocznie decyduje si¢ na przerwanie cigzy) mialo na
celu stwierdzenie, czy zapoznanie si¢ przez pacjentki ze specjalnie przygotowanymi dla
nich broszurami informacyjnymi, pomaga im w podjeciu decyzji 1. o wykonaniu
samego zabiegu przerwania cigzy, 2. o wyborze metody przeprowadzenia zabiegu

(farmakologicznej lub chirurgicznej). Wyniki pokazaty, iz kobiety, ktore przeczytaty
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przygotowang dla nich pisemna informacj¢, w pordwnaniu z tymi, ktdre nie przeczytaly
materialtdw a otrzymaly informacj¢ jedynie wustng, dokonaty wyboru, ktory
w dodatkowym badaniu, opisany byl jako bardziej $wiadomy. Podobne wyniki
otrzymano w randomizowanym badaniu przeprowadzonym w Australii dotyczacym
wpltywu standaryzowanej informacji pisemnej na podjecie decyzji o poddaniu si¢
diagnostyce prenatalnej. Wykazano, iz broszura zawierajaca informacje: czemu stuzy
diagnostyka prenatalna, wskazanie do badan, rodzaje testow, mozliwe konsekwencje
badan, przyczynita si¢ do podjecia bardziej swiadomego wyboru. Zaznaczono, iz
powyzsze informacje wizualizowano za pomoca grafow, tabel, diagramow
1 stworzonych czterech prawdopodobnych scenariuszy mogacych nastgpi¢ po
wykonaniu testow z zakresu diagnostyki prenatalnej (6, 126).

Potter 1 wsp., Sandelowski 1 Barosso w badaniu dotyczacym jakosci
podejmowanej przez ci¢zarnej decyzji o poddaniu si¢ inwazyjnemu badaniu
prenatalnemu, wykazali, iz rutynizacja tych procedur powoduje, iz $wiadczeniodawcy
trzymajg si¢ czesto utartych rozwigzan typowych dla jednostki stuzby zdrowia w ktérej
pracuja, forsujac je w konsultacji z cigzarnymi, zapominajac o koniecznosci pokazania
alternatywnego wyboru. (140, 157)

W wynikach wiasnych stwierdzono, iz gtownym zrodtem wiedzy ankietowanych
na temat wady ptodu i mozliwych sposobow postgpowania odnosnie losow cigzy byt
lekarz ginekolog—potoznik. Ani jedna kobieta nie wskazata na lekarza pediatre czy
chirurga dziecigcego (wiedza dotyczaca mozliwosci terapii okotourodzeniowej), ani na
jakakolwiek organizacj¢ zrzeszajaca rodzicdw dzieci obcigzonych wadami wrodzonymi.
Wydaje si¢ to zastanawiajace w aspekcie poszukiwania informacji o rokowaniach dla
ptodu. W wytycznych dotyczacych poradnictwa genetycznego postuluje si¢ potrzebe
pracy zespotowej dla podniesienia jakosci wybordéw, ktére sg dokonywane przez
cigzarne. Cztonkiem zespotu powinien by¢ nie tylko lekarz ginekolog—potoznik, ale
rowniez genetyk, pediatra czy chirurg dziecigcy, potozna lub pielggniarka, psycholog
a takze pracownik socjalny jako zrodto informacji na temat zaplecza, z ktérego moze
skorzysta¢ rodzina, w ktdrej urodzi si¢ chore dziecko.

Wykazano, iz ankietowane w wieku 26 — 35 lat czesciej niz inne, obok rozmdéw
z lekarzem prowadzacym cigze 1 przeszukiwania internetu, korzystaly ze Zrddet
dodatkowych (np.: literatura fachowa). Opisano zalezno$¢ pomiedzy deklarowanym
gldownym Zrodtem wiedzy na temat mozliwych sposobow postgpowania po stwierdzeniu

wady u ptodu a miejscem zamieszkania ankietowanych: mieszkanki wsi i matych miast
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czesciej, jako jedyne 1 gtowne zrodto wiedzy podawaty lekarza ginekologa—potoznika.
Mieszkanki duzych miast (powyzej 100 tys. mieszkancow) deklarowaty szerszy zakres
poszukiwan informacji. Podobng zalezno$¢ wykazano pomigdzy deklarowanym
zrodtem wiedzy a stopniem wyksztalcenia ankietowanych i ich sytuacja materialna:
kobiety z niskim stopniem wyksztatcenia oraz oceniajgce wilasng sytuacje materialng
ponizej Sredniej podawaly lekarza ginekologa—potoznika jako jedyne i gléwne zrodto
wiedzy. Mieszkanki duzych miast z dochodami powyzej sredniej deklarowaly szerszy
zakres zrddel 1 potrzebe konfrontacji wiedzy (statystycznie czgsciej korzystaty
z internetu, literatury popularnonaukowej 1 fachowe;j).

Istnieje szereg doniesien, ktére dotycza badan nad percepcja ryzyka
genetycznego i rozumienia przez rodzicow informacji przekazywanej przez konsultanta.
Badanie percepcji pacjentéw pokazuje, iz wigkszo$¢ osdb ma problemy z mysleniem w
kategoriach prawdopodobienstwa, szczegolnie gdy zaangazowane sg ich emocje (2,
185).

Dodatkowo, badajacy czynniki wptywajace na decyzje o losach cigzy po
stwierdzeniu wady letalnej u ptodu, dowiedli, iz sam dobdr stow uzytych przez
konsultujacego moze zawazy¢ na wyborze (2, 23, 183). W badaniu wlasnym 18%
kobiet w grupie terminujacej ciaz¢ deklarowato, iz wptyw lekarza prowadzacego cigze
byl znaczacy w procesie decyzyjnym odnosnie jej loséw, nie byla to jednak rdéznica
statystycznie istotna.

W badaniu wlasnym wszystkie kobiety z grupy badanej byly konsultowane
ustnie przez osobe udzielajaca informacji o istnieniu wady (ginekolog—poloznik,
genetyk). Porownujac opinie w obydwu grupach badawczych na temat sposobu
przekazania informacji o chorobie ptodu, stwierdzono ze cigzarne w grupie decydujace;j
si¢ na nieingerowanie w przebieg cigzy uwazaja, iz informacja o chorobie ptodu nie
byla przekazana w sposob zrozumiaty. W tej samej grupie ankietowane czescie]
deklarowaty, iz informacja ta byla przekazana w sposdb ,,upokarzajacy” oraz
,,obcigzajacy wing za chorobe dziecka”. W grupie decydujacej si¢ na przerwanie cigzy
zdecydowana wiekszo$¢ ankietowanych deklarowala, iz otrzymata od informujacego
konkretne porady odnosnie mozliwosci dalszego postepowania oraz miata mozliwosc
stawiania dodatkowych pytan. W tej grupie ankietowane ocenilty postawe
informujacego jako ,,zyczliwa” oraz zadeklarowaly duzy stopien zaufania do osoby

informujacej. Nie byly to jednak roznice statystycznie istotne.
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W analizowanym materiale wykazano zalezno$¢ pomigdzy stopniem
deklarowanego zrozumienia informacji o chorobie ptodu a miejscem zamieszkania
ankietowanych: mieszkanki duzych miast czg¢$ciej ocenialy przekazang informacje jako

trudng do zrozumienia.

2.2. Religijnosé¢

Autorzy wskazuja na korelacje pomiedzy wskaznikami dotyczacymi terminacji
cigzy a religijnoscig. Jednostki, ktére deklaruja zaangazowanie religijne, s3 mniej
sktonne do poddawania si¢ procedurom diagnostyki inwazyjnej, a w przypadku
stwierdzenia anomalii w rozwoju plodu istnieje u nich wigksza tendencja do akceptacji
zaistnialej sytuacji niz do podj¢cia decyzji o przerwaniu ciazy. (3, 52, 85, 125, 150, 152,
153, 178, 200).

Balkan i wsp. po przesledzeniu przebiegu 38. cigz z aneuplodia w populacji
tureckiej, opisali w wynikach, iz 8 kobiet (21,1%) odmdwito terminacji, jako gtéwny
powod podajac przekonania religijne (4).

Zlotogora 1 wsp. zanalizowali przebieg ciaz w latach 1997 — 2004 w populacji
Izraela, gdzie w przebiegu ciazy stwierdzono zespdt Downa u plodu. Wykazali, iz
w spotecznosciach tradycyjnych, o duzym stopniu religijnosci, podj¢to decyzje
o terminacji jedynie w 5% przypadkéw (5 przypadkéw na 110 zdiagnozowanych)
(200).

W wynikach wlasnych nie wykazano zaleznosci deklarowanej religijnosci
z wiekiem, miejscem zamieszkania, wyksztalceniem, stanem cywilnym oraz sytuacja
materialng kobiet, u ktorych w przebiegu cigzy stwierdzono wady wrodzone u ptodu.
W grupie terminujacej ciazg jedynie 2 osoby (3%) deklarowaty, iz przekonania religijne
byly przez nie brane pod uwage jako istotne w procesie decyzyjnym. Natomiast
w grupie decydujacej si¢ na nieingerowanie w przebieg cigzy po stwierdzeniu wady
u ptodu, 10 (50%) oséb okreslito przekonania religijne, jako bardzo wazne w czasie

powyzszych rozwazan.

2.3. Indywidualna wizualizacja posiadania dziecka chorego

Wallerstein 1 wsp. wykazali, 1z poziom lgku rodzicdw odnosnie rodzicielstwa
chorego noworodka jest jedna z decydujacych zmiennych w grupach: poddajacej si¢
terminacji 1 decydujacej si¢ na nieingerowanie w przebieg cigzy. Opisali, iz osoby

decydujace si¢ ostatecznie na przerwanie cigzy, wykazywaly znamiennie wyzszy
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poziom lgku w czasie procesu decyzyjnego. (189) W badaniu wlasnym wykazano, iz
ankietowane, ktore podjety decyzje o nieingerowaniu w przebieg cigzy po stwierdzeniu
wady u ptodu, deklarowaly znaczaco wyzszy poziom leku niz w pozostatych grupach.
Przypuszczalnie jest to zwiazane z deficytem informacji w tej grupie oraz z innym
rodzajem konsekwencji podjetej decyzji: terminacja jest radykalng decyzja kojarzona
przez ci¢zarne jako ostateczne rozwigzanie problemu. Chegé zapobiezenia cierpieniu
dziecko to czynniki wymieniany, jako najbardziej istotny dla ankietowanych w grupie
decydujacej si¢ na przerwanie cigzy, w badaniu wlasnym. Niepokdj o przyszios¢
dziecka niepelnosprawnego oraz Igk przed trudami wychowywania dziecka
niepetnosprawnego byl brany w istotnym stopniu pod uwage odpowiednio przez 70%
144% badanych w tej samej grupie. Ten sam czynnik byt rozwazany jako bardzo istotny
przez potowe¢ badanych w grupie decydujacej si¢ ostatecznie na kontynuacje ciazy.
W grupie decydujacej si¢ na przerwanie cigzy z powodu zespotu Downa u ptodu,
niemal 100% badanych stwierdzito, iz dla nich najwazniejszym czynnikiem
warunkujagcym podjeta decyzje byt niepokdj o przysztos¢ dziecka niepelnosprawnego.
Znamienne wysoki poziom legku w opisywanej grupie wskazuje na potrzebe¢ objecia tych
cigzarnych dodatkowym, zinstytucjonalizowanym wsparciem.

Ponadto stwierdzono w wynikach wlasnych, iz zdrowie jest najbardziej
pozadang 1 oczekiwang cechg wsrdd wszystkich badanych, niezaleznie od rodzaju
podejmowanej decyzji odnosnie losow cigzy.

Istnieja doniesienia, gdzie wykazano, iz poziom lgku przed urodzeniem dziecka
chorego, proporcjonalnie koreluje z poziomem wiedzy 1 stopniem wyksztalcenia
cigzarnych — im nizszy stopien wyksztalcenia, tym nizsze odczucie lgku. (104, 106)
Lawson i wsp. wykazata, iz prospektywne wyobrazenie rodzicielstwa dziecka
z zespotem Downa jest uwazne jako mniej satysfakcjonujace 1 wymagajace wickszego
poswiecenia, niz dziecka bez niepelnosprawnosci. Dodatkowo unaocznita, iz
ankietowani wigzali rodzicielstwo dziecka z niepelnosprawnoscia ze spoteczng izolacja,
pogorszeniem sytuacji finansowej, obciazeniem emocjonalnym, przerwaniem ciaglosci
rodziny (posiadanie wnukéw poddane w watpliwos¢). Konkludujac, Lawson podkresla,
1z perspektywicznie, ankietowani spodziewali si¢ mniejszego wsparcia spoteczenstwa
1 rodziny w sytuacji, gdyby zostali rodzicami dziecka niepelnosprawnego. Dodatkowo
wazne jest, ze w tej grupie badawczej 60% badanych zadeklarowato, iz nigdy nie miato

blizszego kontaktu z osoba niepetnosprawnag badz z zespolem Downa (105, 108).
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W wynikach wtasnych wykazano, iz niewielki procent badanych brato w duzym stopniu
pod uwage wyzej wymienione czynniki.

W badaniu wlasnym wykazano, iz w grupie kobiet, ktore zdecydowaly si¢ na
przerwanie cigzy po stwierdzeniu u ptodu zespotu Downa, najwiecej ankietowanych
wyrazito opinig, iz dziecko urodzone z wada wrodzong nie moze by¢ szczgsliwe.

Podkreslanym czynnikiem jest stopien posiadanej wiedzy na temat diagnostyki
prenatalnej, mozliwosci postgpowania po stwierdzeniu powiktan w rozwoju cigzy,
kontakt z osobami niepelnosprawnymi we wtasnym krggu spotecznym, doswiadczenia
wlasne 1 0sob bliskich zwigzane z powyzszym zagadnieniem (64). W badaniu wiasnym
wykazano, iz w grupie decydujacej si¢ na przerwanie cigzy, 11% ankietowanych uznato
czynnik ,,przykre uczucie, jakie wzbudza kontakt z czlowiekiem niepelnosprawnym”,
jak w duzym stopniu dla nich istotny. Nie byla to jednak réznica sty stycznie istotna.
Rowe i wsp. dowiodta, iz cigzarne, ktére mialy wysoki stopien wiedzy na temat
diagnostyki prenatalnej 1 ryzyka wystgpienia malformacji, znaczaco pdzniej

deklarowaty nawigzanie wiezi z ptodem. (156)

2.4. Poglady na temat dopuszczalnosci aborcji

Jednym z czgsto opisywanych czynnikéw, ktore moga mie¢ wptyw na proces
decyzyjny o losach ciazy po stwierdzeniu u plodu cigzkiej, nieuleczalnej wady
wrodzonej sa indywidualne poglady na temat dopuszczalnosci aborcji. (106) Britt 1 wsp.
wykazali, iz kobiety, ktore poddaty si¢ uprzednio zabiegowi przerwania ciazy,
wykazuja wigksza tendencje¢ do przerwania ciazy po stwierdzeniu zespotu Downa
u ptodu, niezaleznie od wieku, faktu posiadania juz dzieci czy zaawansowania cigzy
w chwili stwierdzenia wady. (16)

W badaniu wlasnym wykazano, iz opinie na temat przerywania cigzy w grupie
kobiet, gdzie w przebiegu cigzy stwierdzono cie¢zka, nieuleczalng wad¢ wrodzong
ptodu, sa zroznicowane. Znaczace roznice wykazano pomiedzy grupami, ktora
przerwala i kontynuowala cigze w nastepujacych sytuacjach: Kobiety decydujace si¢ na
nieingerowanie w przebieg cigzy maja zréznicowane opinie na temat dopuszczalnosci
przerywania cigzy w sytuacji, gdy zagraza ona zyciu ci¢zarnej. W tej samej grupie
ponad potowa ankietowanych jest jednoznacznie przeciwna terminacji w przypadku
potwierdzenia u ptodu wady wrodzonej oraz w sytuacji ograniczonej zdolnosci matki do
opieki nad dzieckiem (choroba psychiczna, kalectwo). W grupie ankietowanych

decydujacych si¢ na przerwanie ciazy, wykazano wigksze przyzwolenie na aborcje.
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W tej samej grupie ankietowane byly przeciwne przerywaniu cigzy w sytuacji, gdy
kobieta nie chce mie¢ dziecka, gdy cigza komplikuje prace zawodowa lub nauke.
Natomiast nie sa jednoznacznie przeciwne przerwaniu cigzy w sytuacji, gdy ci¢zarna

jest ponizej 18. rz.

2.5. Systemy wsparcia

Brunger i wsp., Green i wsp., Lawson i wsp., Korenromp i wsp. zwracaja uwage
w swoich doniesieniach, iz zapotrzebowanie na wsparcie spoteczne i akceptacje
podejmowanych decyzji jest jednym z jej istotniejszych determinantéw. (17, 54, 88,
105, 106) Doniesienia wskazuja na duze poczucie witasnej kompetencji i niskie
poczucie konfliktu wewnetrznego u kobiet, ktdre odczuwaty wysoki stopien wsparcia.
W tej grupie najbardziej oczekiwano aprobaty podejmowanej decyzji ze strony lekarza
prowadzacego cigze i meza lub partnera. Stopien poczucia niezaleznosci nie korelowat
z komfortem podejmowania decyzji — percepcja niezaleznos$ci byla raczej wigzana ze
stopniem odczuwanego wsparcia: kobiety, wtore czuly si¢ akceptowane przez swoich
lekarzy 1 me¢zow lub partnerow, miaty réwniez poczucie wigkszej wlasnej autonomii.
W podejmowaniu decyzji co do loséw cigzy po stwierdzeniu u plodu cigzkiej,
nieuleczalnej wady wrodzonej, zapotrzebowanie na wsparcie wydaje si¢ by¢ wigksze
niz na poczucie wilasnej niezaleznosci i decyzyjnosci (17, 54, 89, 106).

Korenromp 1 wsp. w badaniu dotyczacym adaptacji po wykonanej terminacji
cigzy, w populacji 254 pacjentek (Holandia) ankietowanych od 2 do 7 lat po zabiegu,
wykazala, iz kobiety z niskim stopniem wyksztalcenia, deklarujace niewielki stopien
wsparcia ze strony meza lub partnera, wykazywaly najwyzsze wskazniki zaburzone;j
adaptacji. (88)

W badaniu wlasnym wykazano, iz ankietowane w grupie decydujacej si¢ na
przerwanie cigzy w wigkszym stopniu odczuwaly wsparcie wlasnego postgpowania
przez me¢za lub partnera 1 rodzicéw obojga. Jednoczesnie stwierdzono, iz czynniki takie
jak: brak dostatecznej pomocy ze strony panstwa rodzinom wychowujacym dziecko
niepetnosprawne, brak mozliwosci otrzymania pomocy lub wsparcia ze strony innych
ludzi, brak informacji jak postgpowac z dzieckiem niepetnosprawnym, byly rozwazane
jedynie w niewielkim stopniu w obydwu grupach badanych, niezaleznie od podjetej
decyzji odnosnie losow cigzy.

Ankietowane w grupie decydujacej si¢ na nieingerowanie w przebieg ciazy,

wykazaly w stosunku do pozostalych znaczaco wyzszy stopien akceptacji posiadania
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dziecka chorego oraz znaczaco wyzej ocenity swoje mozliwosci ,,radzenia sobie” w tej
sytuacji. W tej samej grupie wiecej kobiet opisalo postawe osob z najblizszego kregu
spotecznego (przyjaciol) jako ,,obojetng”. Nie byly to jednak roznice statystycznie

istotne.
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WNIOSKI

1. Cigzarne po stwierdzeniu u ptodu wady kwalifikujacej do terminacji, czesciej
decyduja si¢ na przerwanie cigzy niz na jej kontynuacje.

2. Rodzaj stwierdzonej wady ma wplyw na decyzje o losach cigzy. Cig¢zarne
czesciej decyduja si¢ na nieingerowanie w przebieg ciazy, gdy ptdd obarczony
jest wadami nieletalnymi, cho¢ majacymi znaczacy wpltyw na przysztg jakosé
zycia, nawet po wdrozeniu optymalnej terapii, w zaleznosci od obrazu
klinicznego: wada serca, potworniak, wodoglowie (z prawidlowym kariotypem).

3. Kobiety terminujace cigz¢ po stwierdzeniu cigzkiej, nieuleczalnej] wady
wrodzonej
u plodu, czesciej niz kontynuujace ciazg, za najbardziej istotny czynnik w
procesie decyzyjnym podaja cheé zapobiezenia cierpieniu dziecka.

4. Kobiety terminujace cigz¢ po stwierdzeniu trisomii 21 chromosomu u ptodu,
czg$ciej niz terminujace cigze z powodu innej wady oraz kontynuujace cigze, za
najbardziej istotny czynnik w procesie decyzyjnym podaja niepokdj o przysztosé
dziecka niepetnosprawnego.

5. Ciezarne nieingerujagce w przebieg cigzy po stwierdzeniu wady u ptodu za
najbardziej istotny czynnik w procesie decyzyjnym podaja przekonania religijne.

6. Cigzarne, ktdrych ptdd obarczony jest wadg letalng, decydujac si¢ na przerwanie
cigzy, rzadziej biora pod uwage lek przed trudami wychowania dziecka
niepetnosprawnego.

7. Cigzarne, ktdrych ptdd obarczony jest wadg letalng, decydujac si¢ na przerwanie
cigzy, rzadziej biora pod uwage koniecznos¢ rezygnacji z plandw i aspiracji
zyciowych.

8. Ciezarne, ktérych ptod obarczony jest wada letalng, decydujac si¢ na przerwanie
cigzy rzadziej rozwazaja pogorszenie sytuacji finansowej rodziny w zwigzku
z wydatkami na przyszle leczenie dziecka.

9. Cigzarne, ktérych ptod obarczony jest wada majaca znaczacy wplyw na przyszia
jakos¢ zycia, nawet po wdrozeniu optymalnej terapii, decydujac si¢ na
przerwanie cigzy zdecydowanie czg¢sciej braty pod uwage niepokdj o przysziosé

dziecka niepelnosprawnego.
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10.

11.

12.

13.

Cigzarne, ktorych ptdd obarczony jest wada letalng, zdecydowanie czgsciej
oceniajg sytuacj¢ posiadania dziecka obcigzonego wada wrodzong jako trudna.
Zaawansowanie cigzy w momencie stwierdzenia wady ma wptyw na decyzj¢ o
losach cigzy. Im bardziej zaawansowana cigza w chwili stwierdzenia wady, tym
mniejsza sklonnos$¢ do podjecia decyzji o jej przerwaniu.

Kobiety, ktére majg juz dzieci, po stwierdzeniu malformacji u ptodu, czesciej
niz bezdzietne decyduja si¢ na przerwanie cigzy.

Decyzja o losach ciazy nie zalezy od wieku ci¢zarnej, miejsca zamieszkania

cigzarnej, poziomu wyksztatcenia cigzarnej, stanu cywilnego ci¢zarne;.
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STRESZCZENIE

Diagnostyka prenatalna to ogo6t procedur stosowanych w okresie ciazy,
majacych na celu wykrycie patologii w rozwoju plodu. Wspoélczesne mozliwosci
diagnostyczne w potoznictwie sg bardzo rozlegle, niekiedy zdumiewajace: w okresie
prenatalnym, niekiedy na bardzo wczesnym etapie, mozliwe jest rozpoznanie
nieprawidlowosci. Dlatego obecnie czesto przed, niz po urodzeniu dziecka,
rozpoznawane sa ci¢zkie, nieuleczalne wady rozwojowe (81, 103).

Po potwierdzeniu powyzszej diagnozy realizacja opieki medycznej nad tego
typu pacjentkg moze przebiegac trzytorowo:

1. wdrozenie leczenia w okresie zZycia wewnatrzmacicznego,

2. w przypadku braku mozliwosci terapeutycznych kobieta moze zdecydowad

si¢ na nieingerowanie w przebieg ciazy, badz

3. skorzysta¢ =z istniejacego w polskim prawie zapisu o dostepnosci

1 niekaralnosci aborcji. (186)

Opisana powyzej trzytorowos¢ funkcjonujacej w Polsce opieki prenatalne;j,
stawia pacjentke i jej rodzing w obliczu wyboru, podjecia decyzji, ktora najczesciej
charakteryzowana jest przez zainteresowanych jako ,,najtrudniejsza w dotychczasowym
zyciu”. Szereg aspektow, opisywanych jako czynniki obiektywne (charakteryzujace
warunki zycia spolecznosci, w ktorej egzystuje jednostka) i subiektywne (obejmuja
ocen¢ zycia i poszczegdlnych jego aspektow, doswiadczane indywidualnie wydarzenia
stresowe 1 problemy z adaptacjag psychiczng, system wartosci oraz inne cechy
osobowosci (warunkujace postawe wobec zycia, aktywnos$¢ zyciowa i1 zdolnosé
przystosowania si¢ do zmiany spotecznej) maja bezposredni wplyw na decyzje
cigzarnej — urodzenie dziecka badz przerwanie ciazy.

Celem pracy w zakresie poznawczym jest opisanie czynnikdw obiektywnych
1 subiektywnych, ktére deklarowane sa przez ci¢zarne, jako majace wplyw na podjecie
decyzji o losach ciazy po stwierdzeniu cigzkiej, nieuleczalnej wady rozwojowej ptodu.
Celem pracy w zakresie utylitarnym jest proba stworzenia postulatéw dotyczacych
realizacji opieki potozniczej, nad cigzarng, u ktorej dziecka zdiagnozowano nieuleczane
wady wrodzone.

Materiat kliniczny obejmuje 90 kobiet, ktore byty hospitalizowane w Klinice
Potoznictwa, Katedry Perinatologii, Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego pomiedzy
grudniem 2007 a styczniem 2010 roku. Pacjentki przebywaly w oddziale Patologii
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Ciazy, Poloznictwa i Potoznictwa Izolacyjnego. Kryterium wlaczenia pacjentki do
grupy badanej bylo zdiagnozowanie ci¢zkiej, nieuleczalnej wady wrodzonej ptodu oraz
udzielenie informacji, o mozliwosci skorzystania z przystlugujacego prawa do
przerwania cigzy. 70 kobiet (77,7%) zdecydowalo si¢ na terminacje, 20 kobiet (26,3%)
podjeto decyzje o kontynuacji ciazy. W zwigzku z powyzszym, z materiatu klinicznego,
zaleznie od decyzji o losach cigzy, wytoniono dwie grupy:

Grupa A. 70 kobiet, ktdre po otrzymaniu diagnozy o cigzkiej, nieuleczalnej
wadzie wrodzonej ptodu, zdecydowaty si¢ na przerwanie cigzy. Zaktadajac, ze proces
decyzyjny dot. przerwania cigzy moze mie¢ inne zmienne w zaleznosci od rodzaju
wady (mozna zatozy¢, 1z inne czynniki sa brane pod uwage przez ci¢zarne decydujace
si¢ na przerwanie ciazy, gdzie ptdd obcigzony jest zespotem Downa, a inne, gdy
bezczaszkowiem), dokonano dodatkowego podzialu w grupie A:

1. Cigzarne, u ktéorych plodéw w przebiegu cigzy stwierdzono wady
uniemozliwiajgce zycie (letalne); 38 0sob (54%)

2. Cigzarne, u ktorych ptoddow w przebiegu ciazy stwierdzono wady majace
znaczacy wplyw na przyszla jako$¢ zycia, nawet po wdrozeniu optymalnej
terapii w zaleznoSci od obrazu klinicznego; 32 osoby (46%)

Dodatkowo wyloniono w grupie A 15 kobiet, ktére zdecydowaty si¢ na
terminacj¢ ciazy z powodu istnienia zespolu Downa u ptodu — dokonano osobnego
opisu tej grupy.

Grupa B. Obejmowata 20 kobiet, ktore po otrzymaniu diagnozy o ci¢zkiej,
nieuleczalnej wadzie plodu, zdecydowaly si¢ na nieingerowanie w przebieg ciazy (nie
zdecydowaly si¢ na jej przerwanie).

Metoda zbierania danych przy uzyciu kwestionariusza zostala wybrana dla
opisania zdefiniowanej populacji za pomocg okre§lonych zmiennych i zwigzkéw
pomiedzy nimi. Wykorzystano Kwestionariusz Percepcji Ryzyka Genetycznego
(KPRG) oraz Kwestionariusz Postaw Wobec Diagnostyki Prenatalnej (KPDP) wedlug
Kornas — Biela. Pytania w czgéci kwestionariusza dotyczacej opisu opinii,
skonstruowano w oparciu o skale Likerta, najczesciej stosowang do pomiaru postaw.
Wymaga ona od ankietowanej dokonania wyboru z podanej liczby alternatyw.

Zanalizowano dane demograficzne, socjologiczne 1 kliniczne pacjentek
w obydwu grupach badawczych. Uwzgledniono dane dotyczace wywiadu
internistycznego, potozniczego, dane dotyczace obecnej ciazy (tydzien ciazy, w ktérym

zostata zdiagnozowana wada, po jakim czasie ankietowana zdecydowata o przerwaniu
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badz nieingerowaniu w przebieg cigzy, jaka wade u ptodu zdiagnozowano, percepcje
rozmowy informujacej o istnieniu malformacji u ptodu, gléwne zrodta wiedzy na temat
wady plodu i mozliwych sposobow postgpowania, deklarowane zrodta wsparcia).
Szczegdlng uwage skupiono na czynnikach, ktore ankietowane podawaty, jako istotne
w procesie podejmowania decyzji o losach cigzy.

Jednym z gléwnych zatozen tej pracy bylo przekonanie, iz kobiety nie
podejmuja decyzji dotyczacych prokreacyjnych w prézni. W dostgpnym pismiennictwie
opisano szereg czynnikow, ktére maja wptyw na proces decyzyjny. Dla realizacji celow
pracy wyloniono te, ktore okazaty si¢ istotne dla badanej populacji w kontekscie
spotecznym, jak i1 indywidualnym. Najbardziej ogolnie mozna je podzieli¢ na czynniki
obiektywne i subiektywne.

Analize statystyczng przeprowadzono przy uzyciu programu komputerowego
Statgraphics Centurion XVI 16.1.05 oraz Statistica 9.0.

W dyskusji skonfrontowano uzyskane wyniki analizy wlasnego materiatu
z danymi z pismiennictwa polskiego i1 zagranicznego (200 pozycji). Szczegodlnie
zwrocono uwage na doniesienia odnosnie populacji, ktérych opis mogt sugerowac, ze
jest to grupa, ktorej cechy sa poréwnywalne z wlasna proba.

Na podstawie wynikow wiasnych i dyskusji wytoniono 13 wnioskéw, ktore
podsumowujg proces badawczy oraz opisuja czynniki, ktore sg istotne w procesie
podejmowania decyzji o losach cigzy po stwierdzeniu wady u ptodu. Wykazano, ze
cigzarne po stwierdzeniu u ptodu wady kwalifikujacej do terminacji, czesciej decyduja
si¢ na przerwanie cigzy niz na nieingerowanie w jej przebieg, rodzaj wady ma
bezposredni wplyw na decyzje o losach ciazy, zaawansowanie ciazy w chwili
stwierdzenia wady jest odwrotnie proporcjonalne z tendencja do podjecia decyzji
o przerwaniu cigzy. Kobiety terminujace cigze po stwierdzeniu wady wrodzonej
u ptodu, czgsciej niz kontynuujace ciaze, za najbardziej istotny czynnik w procesie
decyzyjnym podawaty che¢¢ zapobiezenia cierpieniu dziecka oraz poczucie winy za
chorobg dziecka. Kobiety terminujace cigz¢ po stwierdzeniu trisomii 21 u ptodu,
czesciej niz terminujace cigze z powodu innej wady oraz kontynuujace ciazg, za
najbardziej istotny czynnik w procesie decyzyjnym podawaty: niepokoj o przysztosé
dziecka niepetnosprawnego. Kobiety nieingerujagce w przebieg cigzy po stwierdzeniu
wady u plodu, cze$ciej niz terminujace cigzg, za najbardziej istotny czynnik w procesie

decyzyjnym podawaly przekonania religijne. Decyzja o losach cigzy nie zalezy od
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wieku ci¢zarnej, miejsca zamieszkania cig¢zarnej, poziomu wyksztalcenia ci¢zarnej,

stanu cywilnego cigzarne;j.
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Szanowna Pani

ponizszy kwestionariusz skierowany zostat do Pani w celu
przeprowadzenia badan naukowych, ktérych celem jest
opracowanie zasad pomocy psychologicznej,
pielegniarskiej i potozniczej] matkom i rodzinom,
u ktérych dzieci w okresie prenatalnym potwierdzono
istnienie ciezkiej, nieuleczalnej wady rozwojowej.

Wyniki uzyskane dzieki badaniu umozliwig opracowanie
postulatéw poprawy opieki nad pacjentami, ktérzy
znalezli sie we wspomnianej trudnej sytuacji zyciowej.
Bardzo prosze o udzielenie, szczerych, wiarygodnych
odpowiedzi, a w razie watpliwosci zasiegniecia opinii
osoby towarzyszacej przy wypetnianiu kwestionariusza.
Wszystkie odpowiedzi sa anonimowe i zostang

wykorzystane wytacznie do celéw naukowych.

inicjaty

wiek

miejsce zamieszkania
miasto powyzej 500 tys. mieszkancow
miasto 200 tys. - 500 tys. mieszkancéw
miasto 100 tys. - 200 tys. mieszkancow
miasto 20 tys. - 100 tys. mieszkancow

miasto ponizej 20 tys. mieszkancow

[ [ T o o R

wie$

wojewodztwo

poziom wyksztatcenia
podstawowe
zasadnicze zawodowe

$rednie

O oOooano

wyzsze z pomaturalnym i policealnym
rodzaj zatrudnienia

pracownik sektora publicznego

pracownik sektora prywatnego

prywatny przedsiebiorca

rolnik

rencista

student/uczen

O0OO0OD0Do0aoao

bezrobotny
stan cywilny
panna
zwigzek niesformalizowany
mezatka

rozwiedziona

O0OoOooao

wdowa

8. Czy ma Pani rodzenstwo?
T EAK e
U nie

9. Jak ocenia Pani sytuacje materialng swojej

rodziny?
1 2 3 4 5 6 7
bardzo zta sytuacja bardzo dobra sytuacja

10. Czy Pani lub ojciec dziecka choruje?
7 tak na co?
U nie
[l nie wiem
11. Czy Pani lub Ojciec Dziecka przyjmowata /
przyjmuje leki stale lub okresowo? jakie leki?
0 tak jakie?
0 nie
12. Czy Pani lub Ojciec Dziecka pali papierosy?
0 tak ile dzienne?
0 nie
13. Czy Pani lub ojciec dziecka pije alkohol?
0 tak ile?
nie
14. Czy Pani lub Ojciec Dziecka sq narazeni na inne
czynniki, ogélnie okreslane jako szkodliwe (np.:
promieniowanie jonizujace, czynniki chemiczne)?
[ tak jakie?
[ nie
[l nie wiem
15. Czy w Pani rodzinie (w stopniu bezposredniego
pokrewienstwa) badz w rodzinie Ojca Dziecka
wystepuja badz wystepowaty?
a. choroby internistyczne
0 tak jakie?
nie [ nie wiem

b. choroby nowotworowe

0 tak jakie?

U nie [ nie wiem

c. choroby genetyczne

[ tak jakie?

[l nie [ nie wiem

d. zgony dzieci w wieku niemowlecym
z wiadomej przyczyny

0 tak jaka przyczyna?

0 nie [ nie wiem

e. zgony dzieci w wieku niemowlecym
z niewiadomej przyczyny

7 tak

U nie [ nie wiem

f. inne

0 tak jakie?

U nie
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16. Czy ma Pani dzieci? Prosze podac¢ ich liczbe?
7 tak ile?
[ nie

17. Jaki byt przebieg poprzednich ciaz i porodéw?

18. Czy dzieci sa zdrowe i rozwijaja sie prawidiowo?
0 tak
[ nie z jakiego powodu?

19. Czy ktéres z dzieci zmario?

czas i okolicznosci zgonu?
dzieci jak dtugo przyczyna uwagi
zyto? zgonu? dodatkowe
pierwsze
zmarte
dziecko
drugie
zmarte
dziecko
trzecie
zmarte
dziecko
20. Czy obecna cigza byta:
a. planowana
b. nie planowana, ale od poczatku

akceptowana
c. nie planowana i nie akceptowana
21, Jak ocenia Pani swoje samopoczucie w obecnej
ciazy?

1 2 3 4 5 6 7

bardzo zte samopoczucie bardzo dobre samopoczucie

22. W ktérym jest Pani tygodniu ciazy?

23. Jaka wade zdiagnozowano u dziecka?

24, Kiedy pierwszy raz dowiedziata sie Pani o

powyzszej diagnozie?

25, Jakim badaniem zdiagnozowano wade u dziecka?

26. Od kogo dowiedziata sie Pani
o mozliwosci wykonania badania prenatalnego?
a. od ginekologa - potoznika
b. od lekarza w poradni genetycznej
c. od rodzicow innego dziecka obcigzonego
chorobg wrodzong
d. od krewnych, przyjaciét, znajomych
e. ze $rodkdw masowego przekazu

f. inne

27. Kiedy podjeta Pani decyzje o poddaniu sie
badaniu prenatalnemu?
a. przed poczeciem dziecka
b. na poczatku cigzy, zaraz po jej stwierdzeniu
c. po rozmowie w poradni genetycznej
d. w innych okolicznosciach
28. W  jakim stopniu uwaza Pani decyzje

o poddaniu sie badaniom prenatalnym za trudna?

1 2 3 4 5 6 7

bardzo trudna decyzja bardzo tatwa decyzja
29. W  jakim stopniu uwaza Pani decyzje
o poddaniu sie badaniom prenatalnym za wazna

w swoim zyciu?

1 2 3 4 5 6 7

matowazna decyzja bardzo wazna decyzja

30. Czy sluszne jest prowadzenie diagnostyki
prenatalnej w celu wykrycia wrodzonych wad

rozwojowych u dzieci, w przypadku gdy?

a. wada jest uleczalna

zdecydowanie trudno )
stuszne ~ | niestuszne .
stuszne powiedzie¢ niestuszne

zdecydowanie

b. wada jest nieuleczalna

zdecydowanie trudno )
stuszne ~ | niestuszne .
stuszne powiedzie¢ niestuszne

zdecydowanie

31. Czy wykonanie testu prenatalnego wiazalo sie z

uczuciem leku?

zdecydowanie trudno
tak .| nie
tak powiedzie¢ nie

zdecydowanie

32. 0Od kiedy Pani zdaniem zaczyna sie w swoim
rozwoju cziowiek?
a. od urodzenia
w czasie porodu
w ostatnich trzech miesigcach cigzy

b

c

d. miedzy 3 a 6 miesiacem cigzy

e. w pierwszych trzech miesigcach cigzy
f

od poczecia
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33. Czy wedlug Pani kobieta moze przerwac ciaze,

w sytuacji

gdy:

a. ciaza zagraza zyciu kobiety

k. ograniczenie

mozliwosci

pielegnaciji

i wychowania dziecka (kalectwo fizyczne, choroba

psychiczna matki)

zdecydowanie trudno zdecydowanie
tak .| nie
tak powiedzie¢ nie
b. kobieta jest samotna
zdecydowanie trudno .| zdecydowanie
tak , | nie
tak powiedziec nie

c. cigza jest skutkiem gwattu

zdecydowanie trudno ) zdecydowanie
tak .| nie
tak powiedziec nie
d. kobieta nie chce mie¢ dziecka
zdecydowanie trudno zdecydowanie
tak .| nie
tak powiedzie¢ nie

e. ciaza komplik

uje prace zaw

odowa lub nauke

zdecydowanie
tak

tak

trudno

powiedzie¢

nie

zdecydowanie

nie

f. brak zgody ojca na posiadanie dziecka

zdecydowanie
tak

tak

trudno

powiedzie¢

nie

zdecydowanie

nie

g. jest to ciaza pozamaltzenska

zdecydowanie
tak

tak

trudno

powiedzie¢

nie

zdecydowanie

nie

h. trudna sytuacja finansowa

zdecydowanie trudno .| zdecydowanie
tak , | nie
tak powiedziec nie
i. brak mieszkania
zdecydowanie trudno .| zdecydowanie
tak .| nie .
tak powiedziec nie
j. pozytywna diagnoza prenatalna - dziecko

urodzi sie z ciezka wrodzona wadg rozwojowa

zdecydowanie
tak

tak

trudno

powiedzie¢

nie

zdecydowanie

nie

zdecydowanie trudno zdecydowanie
tak .| nie
tak powiedzie¢ nie
I. zbyt mtody wiek kobiety
zdecydowanie trudno zdecydowanie
tak , | nie
tak powiedziec nie

34. Decyzja o przerwaniu ciazy po prenatailnym

stwierdzeniu choroby u ptodu powinna zaleze¢

od:

a. matki dziecka

zdecydowanie . nie zdecydowanie
. powinna trudno . . .
powinna o .| powinna nie powinna
o, zaleze¢ | powiedziec o, o,
zalezec zalezel zalezec
b. ojca dziecka
zdecydowanie . nie zdecydowanie
] powinna trudno . . .
powinna o, ~ ., | powinna nie powinna
o, zaleze¢ | powiedzie¢ o o,
zalezec zalezec zalezec
c. obojga rodzicéw
zdecydowanie . nie zdecydowanie
) powinna trudno . . .
powinna o, ~ ., | powinna nie powinna
L, zalezeC | powiedziec L, L,
zalezec zalezel zalezec
d. lekarza
zdecydowanie . nie zdecydowanie
. powinna trudno . . .
powinna o, ., | powinna nie powinna
o, zaleze¢ | powiedziec o, o,
zalezec zalezel zalezec

e. obowiazujacych przepis6w prawnych

zdecydowanie
powinna

zaleze¢

powinna

zalezeé

trudno

powiedzie¢

nie
powinna

zalezec

zdecydowanie
nie powinna

zalezec
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35. W jakim stopniu wymienione nizej okolicznosci
wplynely na Pani decyzje o przerwaniu ciazy po
uzyskaniu pozytywnego wyniku badania

prenatalnego?

a. nieprzychylny stosunek otoczenia do o0séb

niepetnosprawnych

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu
b. brak dostatecznej pomocy ze strony panstwa dla

rodzin z osobami niepelnosprawnymi

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu
C. lek przed trudami wychowania dziecka

niepeilnosprawnego

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu
d. ograniczenie czasu przeznaczonego na prace

zawodowa

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu
e. brak lub mala mozliwoéé uzyskania pomocy ze

strony innych ludzi

1 2 3 4 5 6 7
w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu
f. konieczno$¢ rezygnacji z planéw 1 aspiracji
zyciowych

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu
g. utrudnienie w utrzymaniu odpowiednio zadbanego

domu

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

h. chec¢ zapobiezenia cierpieniu dziecka

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

i pogorszenie sytuacji finansowej rodziny

w zwiazku z wydatkami na leczenie dziecka

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

j- ograniczenie  mozliwosci rozwoju  wilasnych
zainteresowan i korzystania z rozrywek

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

h. che¢ zapewnienia pozostalym dzieciom lepszych

warunkow zycia

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

I. wstyd przed otoczeniem

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

i brak informacji, jak wychowywacé
i pielegnowac dziecko niepelnosprawne

1 2 3 4 5 6 7
w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

m. che¢ zapobiezenia konfliktom matzenskim

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu
n. przykre uczucie, jakie wzbudza kontakt

z cztowiekiem niepetnosprawnym

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

0. poczucie winy za chorobe dziecka

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

p. hiepokdj o przysztos¢ dziecka niepetnosprawnego

1 2 3 4 5 6 7

C

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopni

r. wplyw partnera

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopni

c

s. wplyw dalszej rodziny

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

t. przekonania religijne

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

u. wplyw lekarza prowadzacego

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

36. Czy jest Pani zdania, iz nalezy wdraza¢ nowe
metody wykrywania choréb plodu, nawet w

sytuacji, gdy nie jest mozliwe ich leczenie?

zdecydowanie trudno zdecydowanie
tak nie

tak powiedzie¢ nie

37. Czy dziecko upos$ledzone umysiowo Ilub

niepetnosprawne moze byc¢ szczesliwe?

zdecydowanie trudno zdecydowanie
tak nie

tak powiedzie¢ nie
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w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

38. Prosze zaznaczy¢ na skali, na ile sytuacja
posiadania dziecka obciazonego choroba
wrodzong oceniana jest przez Pania jako:

1 2 3 4 5 6 7

bardzo fatwa bardzo trudna
39. Prosze zaznaczy¢ na skali, w jakim stopniu
uwaza Pani, iz databy sobie rade w sytuacji
urodzenia dziecka chorego?

1 2 3 4 5 6 7

zupetnie nie databym zupetnie databym

sobie rady sobie rade

40. W jakim odstepie od otrzymania pozytywnego
wyniku badania prenatalnego podjeta Pani

decyzje o zakonczeniu ciqzy?

41. Jakie sa Pani oczekiwania w stosunku do
wilasnego potomstwa? W jakim stopniu pozadane
sa ponizsze cechy?

a. dziecko powinno by¢ fadne

1 2 3 4 5 6 7

b. dziecko powinno by¢ zdolne

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

c. dziecko powinno by¢ postuszne

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

d. dziecko powinno by¢ zdrowe

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

e. dziecko powinno by¢ madre

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

f. dziecko powinno by¢ pogodne

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

g. dziecko powinno by¢ oczekiwanej ptci

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

h. dziecko powinno by¢ zyciowo zaradne

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

i. dziecko powinno by¢ dobre dla innych ludzi

1 2 3 4 5 6 7

w bardzo matym stopniu w bardzo duzym stopniu

42. Prosze wskaza¢ swoje gtowne zrodio wiedzy na
temat choroby dziecka i mozliwych sposobéw
postepowania:

(mozna zaznaczy¢ wiecej niz jedng odpowiedz)
O lekarz,
O potozna,
O psycholog,
0O prawnik,
O ksigdz/ inna osoba duchowna
O internet,
O dostepna literatura popularnonaukowa,
O dostepna literatura fachowa,

O telewizja,

43. Prosze okreslic, w jakim stopniu nizej
wymienione zrédia informacji przyczynily sie do
uswiadomienia, 2ze diagnostyka prenatalna
umozliwia wykrycie wrodzonych, nieuleczalnych

wad dziecka jeszcze w czasie cigzy:

a. szkota
w bardzo w ) w bardzo
trudno w duzym
matym matym ) ., ; duzym
i i powiedzie¢ syopniu )
stopniu stopniu stopniu

b. $rodki masowego przekazu (telewizja, radio,

prasa)
w bardzo w . w bardzo
trudno w duzym
matym matym ) o, ) duzym
i i powiedzie¢ syopniu .
stopniu stopniu stopniu
c. internet
w bardzo w w bardzo
trudno w duzym
matym matym ) o, ) duzym
i i powiedziec syopniu )
stopniu stopniu stopniu

d. rozmowy z rodzing i przyjaciotmi

w bardzo w A w bardzo
trudno w duzym
matym matym o, ) duzym
i A powiedzie¢ syopniu )
stopniu stopniu stopniu

e. konsultacje z lekarzem

w bardzo w i w bardzo
trudno w duzym
matym matym ) L, ) duzym
i i powiedziec syopniu .
stopniu stopniu stopniu

f. konsultacje z potozna

w bardzo w . w bardzo
trudno w duzym )
matym matym L, . duzym
) ) powiedziec syopniu :
stopniu stopniu stopniu
w bardzo w A w bardzo
trudno w duzym ;
matym matym L, | duzym
i . powiedziec syopniu )
stopniu stopniu stopniu
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44. Za ile lat planuje Pani zdecydowac¢ sie na kolejne e.

dziecko?
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7 — " .
zawierajacy sucha informacja,
rok lata lata lata lat lat lat konkretne porady bez rad, co robi¢
f.

45. Gdyby pani zdecydowata sie na urodzenie jeszcze
yby p y ¢ ] 1 2 3 4 5 6 7

jednego dziecka po tym, ktoérego Pani teraz

. i ) ; ) dajacy mozliwosc bez mozliwosci
oczekuje, to czy Pani zdaniem bedzie to dziecko O ] . o
L. stawiania pytan pytan stawiania
zdrowe? Prosze okreslic w procentach swoje g
przekonanie:
1 2 3 4 5 6 7
uspokajajacy budzacy niepokdj
46. Jak ocenia Pani sposdb przekazania Pani h.
informacji o chorobie dziecka? 1 2 3 4 5 6 2
a.
zyczliwy, serdeczny obojetny, oschty
1 2 3 4 5 6 7 i
trudny do zrozumienia fatwy do zrozumienia 1 2 3 4 5 6 7
b.
budzacy zaufanie budzacy nieufnosé
1 2 3 4 5 6 7 do osoby informujacej do osoby informujacej
upokarzajacy rodzicow okazujacy szacunek J-
C. 1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7 dajacy mozliwosé nie dajacy szans powtornej
obcigzajacy rodzicow wing nie obcigzajacy wing ) . A
za chorobe dziecka 47. Czy po otrzymaniu pozytywnego wyniku badania
d prenatalnego zasiegata Pani opinii innego
specjalisty?
1 2 3 4 5 6 7 O tak
pograzajacy rodzicéw w smutku pocieszajacy O nie

48. Czy od opinii innego specjalisty uzalezniata Pani
decyzje o przerwani badz donoszeniu ciazy?
O tak

Onie
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49. Jak Pani otoczenie ocenia decyzje o przerwaniu cigzy z powodu choroby dziecka? (w Pani opinii)?

a.

b.

C.

Maz/Partner

zdecydowanie

zdecydowanie

Pani rodzice

Rodzice

d. Znajomi/Przyjaciele

negatywna negatywna | obojetna | pozytywna pozytywna
postawa postawa postawa postawa postawa
zdecydowanie zdecydowanie
negatywna negatywna | obojetna | pozytywna pozytywna
postawa postawa postawa postawa postawa
Meza/Partnera
zdecydowanie zdecydowanie
negatywna negatywna | obojetna | pozytywna pozytywna
postawa postawa postawa postawa postawa
zdecydowanie zdecydowanie
negatywna negatywna | obojetna | pozytywna pozytywna
postawa postawa postawa postawa postawa
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50. Prosze zaznaczy¢ na skali stopien nasilenia uczué, ktére towarzyszytly Pani po uzyskaniu pierwszej informacji

o chorobie dziecka i ktore przezywa Pani obecnie?

1(2|3(4|5|6|7

minimalne maksymalne
nasilenie emocji nasilenie emocji
po diagnozie obecnie
szok, przerazenie szok, przerazenie
1/2|3|4|5(6]|7 1|/2|3|4(5(6]|7
smutek, przygnebienie smutek, przygnebienie
1/2|3|4|5(6]|7 1|/2|3|4(5(6]|7
poczucie krzywdy i niesprawiedliwosci poczucie krzywdy i niesprawiedliwosci
1/2|3|4|5(6]|7 1|/2|3|4(5(6]|7
gniew, zlos¢ gniew, ztos¢
1/12(3|4(5|6]|7 1(2(3|4|5|6|7
rezygnacja, zniechecenie rezygnacja, zniechecenie
1/12(3|4(5|6|7 1(2(3|4|5|6|7
lek, niepokéj lek, niepokaj
1/2|3|4|5(6]|7 1|/2|3|4(5(6]|7
niedowierzanie, zaprzeczenie chorobie niedowierzanie, zaprzeczenie chorobie
1/2|3|4|5(6]|7 1|/2|3|4(5(6]|7
bezradnosé¢, bezsilnos¢ bezradnos$é¢, bezsilnos¢
1/2|3|4|5(6]|7 1|/2|3|4(5(6]|7
osamotnienie osamotnienie
1/2|3|4|5(6]|7 1|/2|3|4(5(6]|7
zazdrosé, ze inni maja zdrowe dzieci zazdrosé, ze inni maja zdrowe dzieci
1|12(3|4(5|6|7 1(2(3|4|5|6|7
poczucie winy za chorobe poczucie winy za chorobe
1/2|3|4|5(6]|7 1|/2|3|4(5(6]|7
wstyd przed otoczeniem wstyd przed otoczeniem
1/2|3|4|5(6]|7 1|/2|3|4(5(6]|7

KONIEC
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