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Streszczenie

Wprowadzenie i cel pracy: Dla wigkszo$ci rodzicow wykonanie badan prenatalnych wiaze si¢ z poczuciem bezpieczenstwa psychicznego
zwigzanego z prawidlowym przebiegiem ciazy. Diagnostyka prenatalna oferuje szerokie spektrum badan mozliwych do przeprowadzenia na
roznych etapach zaawansowania cigzy w celu wczesnego rozpoznania wad wrodzonych. Matka z rozpoznang cigza ryzyka powinna zostaé
objeta opieka specjalistyczna w os$rodku o najwyzszym stopniu referencyjnosci, wowczas szanse na przezycie, a nawet wyleczenie ptodu
wzrastajg. Rownie wazne jest zaspokojenie potrzeby informacji dotyczacej aspektow medycznych, ale takze praktycznych mozliwo$ci
uzyskania pomocy (psychologicznej, finansowe;j, dostepu do rehabilitacji itp.).

Celem pracy byfa ocena istoty badan prenatalnych w diagnostyce niepelnosprawnosci dziecka oraz ocena dostgpnosci do wsparcia
psychologicznego i merytorycznego dla matek po otrzymaniu diagnozy.

Materiat i metodyka: Badanie zostato przeprowadzone w pierwszym kwartale 2015 roku wsrod matek dzieci niepetnosprawnych. Metoda
badawcza w niniejszej pracy byt sondaz, technika badawcza-ankieta. Autorskim anonimowym kwestionariuszem ankiety objgto grupg 60
0s6b.

Wiyniki: Wigkszo$¢ badanych kobiet przyznala, ze ciaza byla planowana. Niepokoj budzi fakt, iz po otrzymaniu diagnozy znacznej grupie
kobiet nie udzielono jakiegokolwiek wsparcia psychologicznego oraz nie poinformowano gdzie po porodzie mozna szukaé pomocy
zwigzanej z leczeniem oraz rehabilitacja dziecka.

Whioski: W wigkszosci przypadkow diagnoza o chorobie dziecka uzyskana podczas badania prenatalnego miata wptyw na dalszy przebieg
ciazy. Ankietowane kobiety przyznaja, iz nie uzyskaly wystarczajacego/badz zadnego wsparcia psychologicznego oraz merytorycznego ze
strony personelu medycznego.

Abstract

Introduction and objectives: For most parents perform prenatal diagnosis is associated with a sense of psychological security associated with
normal pregnancy outcome. Prenatal diagnosis offers a wide range of research that can be carried out at various stages of pregnancy to early
diagnosis of congenital malformations. Mother diagnosed with the risk of pregnancy should be included in specialist care at the resort with
the highest degree of referentiality, then the chances of survival and even cure the fetus grow. Equally important it is to meet the need for
information on medical aspects, but also the practical possibility of obtaining assistance.

The aim of the study was to assess the substance of prenatal diagnosis of the child's disability and to assess the availability of psychological
and informational support to mothers after receiving the diagnosis.

Material and Methods: The study was conducted in the first quarter of 2015 years among mothers of children with disabilities. The research
method in this study was a survey research-survey technique. Copyright anonymous questionnaire survey involved a group of 60 people.
Results: The majority of women surveyed admitted that the pregnancy was planned. Concern is the fact that after receiving the diagnosis, a
large group of women not given any psychological support and were not informed where postpartum, you can seek help related to the
treatment and rehabilitation of the child.

321


http://dx.doi.org/10.5281/zenodo.18696
http://ojs.ukw.edu.pl/index.php/johs/article/view/2015%3B5%286%29%3A321-332
https://pbn.nauka.gov.pl/works/567330
https://pbn.nauka.gov.pl/works/567330
http://dx.doi.org/10.5281/zenodo.18696
http://dx.doi.org/10.5281/zenodo.18696
http://journal.rsw.edu.pl/index.php/JHS/issue/archive

Conclusions: In most cases, the child's diagnosis of the disease was achieved in the antenatal have an impact on the further course of
pregnancy. Women surveyed admitted that they had not obtained sufficient / or any substantial psychological support and medical staff from
the.

Wstep

Rozwdj medycyny prenatalnej otworzyl nowe mozliwosci w zakresie diagnostyki ptodu.
Korzystanie z nieinwazyjnych badan prenatalnych takich jak powszechnie stosowane badanie
ultrasonograficzne ptodu (USG) pozwala na wczesne wykrycie wad rozwojowych juz we
wczesnych etapach cigzy. Cele owej diagnostyki sa odmienne z perspektywy rodzica, lekarza
i dziecka poczetego (1). Dla lekarza najwazniejsze jest wykrycie ewentualnych wad
wrodzonych u ptodu, w celu podjecia wezesnego leczenia (in utero lub bezposrednio po
urodzeniu).

Badanie prenatalne wykonywane w ramach programu badan prenatalnych refundowanego
przez NFZ wykonuje si¢ u kobiet w cigzy, spelniajacych co najmniej jedno z ponizszych
kryteriow:

1) wiek od ukonczenia 35 lat;

2) wystgpienie w poprzedniej cigzy aberracji chromosomowej ptodu lub dziecka;

3) stwierdzenie wystgpienia strukturalnych aberracji chromosomowych u cigzarnej lub u

ojca dziecka;

4) stwierdzenie znacznie wigkszego ryzyka urodzenia dziecka dotknigtego choroba

uwarunkowana monogenowo lub wieloczynnikowo;

5) stwierdzenie w czasie cigzy nieprawidlowego wyniku badania USG lub badan

biochemicznych wskazujacych na zwigkszone ryzyko aberracji chromosomowej lub
wady ptodu (2).
Badania prenatalne dzielg si¢ na inwazyjne inieinwazyjne. W przewazajacej wigkszoSci
przesiewowa diagnostyka prenatalna opiera si¢ przede wszystkim na badaniach
nieinwazyjnych, ktore sa bezpieczne dla matki 1 plodu. Obecnie najczesciej stosowane
metody badan nieinwazyjnych to:
o badanie ultrasonograficzne (USG)
o test PAPP-,

o test zintegrowany
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o test zintegrowany (to ocena ryzyka wystgpienia wad u ptodu na podstawie wspolnej
analizy wynikéw testu PAPP-A i testu potrdjnego. Test zintegrowany to najbardziej
wiarygodne badanie prenatalne nieinwazyjne z najczesciej stosowanych).

o testy: potrojny, poczwérny ( test stosowany jest jako badanie przesiewowe w Il
trymestrze cigzy. Wykazuje ryzyko obecnosci nieprawidlowosci ptodu, takich jak
zespot Downa lub Edwardsa oraz wad cewy nerwowej, takich jak rozszczep
kregostupa.

Badania te opierajg sg na ocenie ultrasonograficznej ptodu oraz na badaniu krwi matki. Przy
uzyciu metod nieinwazyjnych lekarz nie jest w stanie ustali¢ jednoznacznego rozpoznania,
a jedynie okresli¢ ewentualne prawdopodobienstwo wystapienia choroby u ptodu. Dlatego tez
w sytuacji kiedy wynik testu przesiewowego (nieinwazyjnego) jest watpliwy lub
nieprawidlowy (wyliczone ryzyko wady ptodu jest okreslone jako wysokie) pacjentkom,
proponuje si¢ rozszerzenie diagnostyki o badania inwazyjne.

Obecnie w Polsce stosuje si¢ nastgpujace inwazyjne metody badan prenatalnych :

o amniopunkcj¢

o biopsje trofoblastu

o kordocentezg.

Uzyskany znich material biologiczny przesyla si¢ do badan cytogenetycznych,
molekularnych i biochemicznych (3)

Dla rodzica badania prenatalne czg¢sto majag wymiar emocjonalny (poczucie
bezpieczenstwa w momencie uzyskania pozytywnych informacji o stanie zdrowia dziecka).
Kontrowersje pojawiajg si¢ w momencie wykrycia wad rozwojowych/genetycznych u
rozwijajacego si¢ ptodu. Literatura przedmiotu wskazuje, iz przekazanie tej informacji
przysztym rodzicom jest niezwykle trudnym momentem dla lekarza specjalisty. Badacze tej
problematyki uznali, iz od sposobu przekazania informacji o stanie dziecka zalezy cate dalsze
przystosowanie rodzicow do sytuacji (4) (5).

Diagnoza o chorobie dziecka jest stanem zatrwazajagcym dla rodzicoéw/samotnych matek.
Zdarza si¢, ze w konsekwencji narodzin chorego dziecka zwiazki rozpadaja si¢, a osoba
oddalajaca si¢ od rodziny jest najczesciej ojciec dziecka (6) (7). Liczne badania naukowe
dowodza, iz kazda matka/rodzic przechodzi przez konkretnie nazwane stadia wystepujace (W
roznych odstgpach i dtugosciach czasowych) (8):

1). Szok

2). Faza reakcji

3). Faza przystosowania
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4). Faza orientacji
Niejednokrotnie zdarza si¢, iz rodzice stoja przed dylematem przerwania ,nieszczgsliwej
cigzy”. W Polsce, w mys$l obowigzujacej ustawy o planowaniu rodziny, ochronie ptodu
ludzkiego 1 warunkach dopuszczalno$ci przerywania cigzy (z 1993 r.) aborcji mozna
dokonywa¢, gdy cigza stanowi zagrozenie dla zycia lub zdrowia kobiety, jest duze
prawdopodobienstwo cigzkiego i nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej
choroby zagrazajacej jego zyciu lub gdy cigza powstata w wyniku czynu zabronionego (3).
Czy jednak 6w zapis prawny to nie stoi w opozycji do art. 38 konstytucji Rzeczpospolitej
Polski, ktory zapewnienia kazdemu cztowiekowi prawnej ochrony zycia, w tym kazdej
istocie ludzkiej od chwili poczecia az do $mierci (9)?
Kobieta cigzarna ma jednak prawo do decyzji o terminacji cigzy. Glownym argumentem jest
w tym przypadku strach o zycie dziecka w bolu, niepokdj zwigzany z przysztoscig whasng i
dziecka, obciazenie fizyczne, psychiczne i finansowe zardwno dla rodzicow jak i dla systemu
zdrowia. Drugorzedne argumenty to: zmiana warunkow i statusu zycia rodziny, jak rowniez
niespelnienie oczekiwan zwigzanych z radoscig narodzin oczekiwanego potomka. W
przypadku choréb nieuleczanych medycyna prenatalna, ktorej celem jest wczesna diagnoza w
celu podjecia leczenia, niejako wycofuje si¢ pozostawiajac do decyzji rodzicoéw rozwazenie
urodzenia dziecka z wadg lub przerwania trwania jego zycia (terminacja cigzy). Decyzja ta
niewatpliwie nalezy do najtrudniejszych w zyciu rodzica. Przedmiotem dociekan etycznych
staje si¢ pytanie czy mamy prawo decydowac o zyciu lub $mierci istoty ludzkiej w przypadku
gdy nie spelnia ona przyjetych ogdlnospotecznie prymarnych zatozen zdrowia?
Wielokrotnie rodzic pozostaje bez jakiegokolwiek wsparcia informacyjnego zarOwno w
zakresie mozliwosci rozwoju dziecka, jak 1 dalszego leczenia oraz sposobow uzyskania
dalszej pomocy w pierwszych latach zycia dziecka. Nalezy takze mie¢ na uwadze fakt, iz
stany emocjonalne kobiet w cigzy sa niezwykle chwiejne, czg¢sto osoby te sg duzo bardziej
podatne na osady i sugestie innych oséb niz bytyby nie bedac w cigzy.
Cel pracy. Celem pracy byla ocena istoty badan prenatalnych w diagnostyce
niepelnosprawnos$ci dziecka oraz ocena dostgpnosci do wsparcia psychologicznego i
merytorycznego dla matek po otrzymaniu diagnozy.
Material i metody
Badanie zostalo przeprowadzone w pierwszym kwartale 2015 roku wsrdod matek dzieci
niepetnosprawnych. Metodg badawcza w niniejszej pracy byl sondaz, technika badawcza-
ankieta. Autorskim anonimowym kwestionariuszem ankiety objeto grupe 60 oséb. Udziat w

badaniu byt dobrowolny.
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Respondentki odpowiadaty na pytania dotyczace opieki prenatalnej w czasie cigzy.
W przeprowadzonym badaniu wzi¢to udziat 14 kobiet w przedziale wickowym 18-24 lat, 18
respondentek w wieku 25-30 lat, 20 w przedziale wiekowym 25-30 lata, tylko 8 sposrod
badanych kobiet byto w wieku powyzej 35 lat.
Wsréd 60 respondentek 60% mieszka w miescie, a 40% na wsi. Wyksztalcenie
ankietowanych przedstawia si¢ nast¢pujaco:
. wyzsze: 28 0sob
. zawodowe: 10 0sob
. $rednie: 22 osoby
. podstawowe: 0 0s6b
Wyniki badan
Wsrdd kobiet, ktore wzigty udziat w badaniu 67% przyznaje, ze cigza byta planowana (40
osob) [Ryc.1]. Pozytywnym aspektem jest fakt, ze az 54 kobiety miaty wykonane w czasie
cigzy badanie prenatalne (90%), a tylko 6 (10%) respondentek w ogole nie miatlo wykonanego
tego badania [Ryc.2]. Przynajmniej 2 badania w catym okresie trwania cigzy mialo wykonane
28 kobiet (47%) [Ryc.3]. U przewazajacej wigkszosci cigzarnych (85%- 46 o0sob)
respondentek byly to badania prenatalne nieinwazyjne [Ryc.4]. U 18 kobiet ( 31%) diagnoza
o chorobie dziecka uzyskana podczas badania prenatalnego nie wyptyneta na przebieg cigzy,
natomiast u 20 kobiet ( 34%) juz w okresie prenatalnym podj¢to leczenie [Ryc. 5]. Niepokoj
budzi fakt, iz po otrzymaniu diagnozy o chorobie dziecka 73% kobiet (44 osoby) nie
udzielono jakiegokolwiek wsparcia psychologicznego [Ryc. 6] oraz nie poinformowano gdzie
po porodzie mozna szuka¢ pomocy zwigzanej z leczeniem oraz rehabilitacjg dziecka [Ryc. 7].
Ponad potowa badanych kobiet po otrzymaniu informacji o chorobie dziecka odczuwata lek
przed tym co nieznane-czy sobie poradza ( 57%-34 osoby), 18 kobiet (30%) odczuwato
smutek, zadna z badanych kobiet nie zadeklarowana, iz doznata uczucia nadziei i sity do
dziatania [Ryec. 8].
Dyskusja

Zauwaza si¢ S$wiatowy trend medykalizacji i komercjalizacji badan prenatalnych
nastawiony gtownie na przysztych rodzicow (kobiet w ciazy). Z jednej strony istniejacy obecnie
fakt nieodlacznosci cigzy od badan ultrasonograficznych (USG), jest zjawiskiem pozadanym z
perspektywy promocji i profilaktyki zdrowia. W niniejszym badaniu w 85% kobiet deklarowato,
ze miato wykonane badania USG. U niemal potowy z nich (47%) badanie to wykonane bylo

dwukrotnie, a u 23% matek USG wykonane bylo co najmniej 3 razy.
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Jak podaje Luczak-Wawrzyniak J., w latach 50-tych ubiegtego wieku nieinwazyjne
badanie USG glownie bylo wyznacznikiem podjecia wczesnego leczenia (in utero), przewiezienia
ci¢zarnej na czas porodu do osrodka o wyzszej referencyjnosci lub informowalo o chorobie
nieuleczalnej dziecka, co dawato rodzicowi czas z oswojeniem si¢ z diagnoza (1). U wigkszosci
respondentek (62%) bioracych udziat w niniejszym badaniu ankietowym wykrycie wady u ptodu
wplyneto na dalszy przebieg ciazy (podjecie leczenia jeszcze w okresie prenatalnym badz
ustalenie odpowiedniego miejsca porodu-szpital o zwigkszonej referencyjnosci). Sposrod
badanych 7% kobiet nie zdecydowato si¢ na proponowane leczenie dziecka w trakcie cigzy.
Zastanawia fakt, iz dla niemal 1/3 kobiet wykrycie wady u dziecka w ogoéle nie wptyneto na
dalszy przebieg cigzy.

Dane pi$miennictwa wskazuja, iz w obecnych czasach informacja o wadzie wrodzonej
ptodu w wielu przypadkach staje si¢ przestanka do przerwania cigzy. W krajach, w ktorych
procedura terminacji cigzy jest zalegalizowana, niemal 80% kobiet decyduje si¢ na ten zabieg, w
sytuacji zdiagnozowania nieprawidtowego kariotypu lub wady letalnej ptodu (10) (11). Dane
pisSmiennictwa wskazuja, iz w krajach tych wykrycie u ptodu wystepowania zespotu Downa
stanowi argument do przerwania cigzy dla 67-85% kobiet ci¢zarnych, jednak od 10 lat obserwuje
si¢ trend spadkowy takich decyzji (12).

Decyzja o terminacji cigzy stawia rodzicow i lekarzy przed dylematem moralnym. W

przypadku wykrycia wady podlegajacej leczeniu, dziecko w tonie matki traktowane jest jako
pacjent (podlegajacy procedurom medycznym), natomiast czy w przypadku wady letalnej juz nim
nie jest i mozna zdecydowac o jego $mierci?
Artykut 39 Kodeksu Etyki Lekarskiej wskazuje na obowiazki lekarza wzgledem kobiety w
cigzy: ,,Podejmujac dzialania lekarskie u kobiety w cigzy lekarz réwnoczesnie odpowiada za
zdrowie 1 zycie jej dziecka. Dlatego obowigzkiem lekarza sg starania o zachowanie zdrowia 1
zycia dziecka rowniez przed jego urodzeniem”. Artykut 38 p. 3 Kodeksu Etyki Lekarskiej
wskazuje, ze obowigzkiem lekarza jest informowanie ci¢zarnej mozliwosciach leczenia i
ryzyku: ,,Lekarz ma obowiazek zapozna¢ pacjentow z mozliwosciami wspotczesnej genetyki
lekarskiej, a takze diagnostyki i terapii przedurodzeniowej. Przekazujac powyzsze informacje
lekarz ma obowigzek poinformowa¢ o ryzyku zwigzanym z przeprowadzeniem badan
przedurodzeniowych” (13).

W Polsce problematycznym aspektem tej sytuacji jest fakt, ze kobieta mimo woli
urodzenia chorego dziecka, najczesciej nie otrzymuje zadnego wsparcia psychologicznego, a
nalezy zwroci¢ uwagg, iz w takiej sytuacji jest ona narazona nawet na wykluczenie przez
najblizsze otoczenie (14). Badania naukowe dowodza, iz samoocena i poczucie wlasnej wartosci

kobiety-przysztej matki dziecka niepelnosprawnego spada diametralnie (15) (16). To kobieta jest
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w dzieckiem zwigzana najbardziej zarowno emocjonalnie jak i fizycznie, totez dla niej informacja
o chorobie dziecka jest najbardziej obcigzajaca.

Jak stusznie sugeruje Zabtocki T. i Brejnak W. w sytuacji diagnozy choroby dziecka
jeszcze w okresie prenatalnym pomoc psychologiczna powinna by¢ procedurg obligatoryjna
refundowana przez NFZ, bowiem az 73% objetych niniejszym badaniem kobiet nie doswiadczyto
tej pomocy, twierdzac jednocze$nie, ze bytaby ona im bardzo potrzebna (17).

Wsrdéd badanych  kobiet 73% nie otrzymato zadnej informacji odno$nie mozliwosci
uzyskania pomocy dla dziecka zaréwno terapeutycznej jak i finansowej po porodzie. Nie
dziwi zatem fakt, iz najczeSciej wybierang przez matki odpowiedzig dotyczaca odczuwanego
stanu emocjonalnego po uzyskaniu diagnozy byto ,,Lek przed tym co nieznane - czy sobie
poradze¢”. W podobnych badaniach przeprowadzonych przez Ledwon M. wykazano, iz lek

wystepowal istotnie czesciej niz" przerazenie, rozczarowanie, ztos¢, poczucie winy czy spokoj (18).

WhnioskKi
1. Odsetek kobiet ciezarnych poddajacych si¢ badaniom prenatalnym jest znaczny
(90%).

2. W wickszosci przypadkow diagnoza o chorobie dziecka uzyskana podczas badania
prenatalnego miata wptyw na dalszy przebieg ciazy (podjeto leczenie, wyznaczono
miejsce porodu).

3. Ankietowane kobiety przyznaja, iz nie uzyskaly wystarczajacego/badz zadnego
wsparcia psychologicznego oraz merytorycznego ze strony personelu medycznego, co

miato wplyw na ich negatywne odczucia po uzyskaniu informacji o chorobie dziecka.
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Tabele i ryciny

m Tak
Nie

Ryc. 1 Deklaracja kobiet dotyczaca planowania ciazy.

m Tak
Nie

Ryc. 2 Wykonywanie badan prenatalnych w czasie ciazy.
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® Nieinwazyjne ( USG
genetyczne)

= Inwazyjne
(amniopunkcja,
biopsja trofoblastu,
kordocenteza, biopsja
tkanek ptodu lub inne)

Ryec. 3 Rodzaj wykonanych badan prenatalnych.

mQ
ml
m2

® 3 lub wigcej

Ryec. 4 Ilo$¢ wykonanych badan w czasie trwania ciazy.
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0%

B Tak, podje¢to leczenie

1 Tak, lecz nie
zdecydowatam si¢ na
podjecie leczenia

m Tak, wyznaczono miejsce
porodu, gdzie dzieckiem od
razu mogli zajaé si¢
odpowiedni specjalisci

® Nie wptynal na przebieg
u flll%zzyodpowiedz'

Ryc. 3 Wplyw wykonanego badania prenatalnego na przebieg ciazy.

H Tak
= Nie

Ryc. 4 Wsparcie psychologiczne dla matek po otrzymaniu diagnozy o chorobie dziecka.
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B Tak, otrzymatam
wyczerpujaca
informacje

4% " Tak, ale informacja
byta pobiezna

= Nie udzielono mi
zadnej informacji

Ryc. 5 Otrzymanie informacji, gdzie po porodzie mozna szuka¢ pomocy zwiazanej z
leczeniem oraz rehabilitacjg dziecka.

0% 0% m Lek przed tym co nieznane -czy
sobie poradze

= Poczucie niewiedzy i zagubienia-
gdzie szuka¢ pomocy w jakich
instytucjach, fundacjach, NFZ itd.

m Smutek

® Nadzieja i sita do dziatania

= Inne, jakie

Ryc. 6 Subiektywne odczucia matek towarzyszace przez pierwsze 3 miesigce po
narodzeniu dziecka/po uzyskaniu informacji o chorobie dziecka.
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