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PSYCHOLOGICAL CONSEQUENCES OF TURNER’S SYNDROME

The aim of the research presented in the article, carried out on 176 women with genetic
disorder described as Turner’s Syndrome was to show the connection between the evalu-
ation of socio-psychological aspects of their own situation and the number and nature of
symptoms resulting from Turner’s Syndrome. So far researches have treated the popula-
tion of women suffering from Turner’s Syndrome as homogenous group, in spite of the
fact, that this ailment covers a wide range of clinical fenotypes. Little is known about
the internal diversity of this group as regards psychological costs born as a consequence
of certain kind of changes connected with the disease. The knowledge about symptoms
which can have particularly negative consequences on self-perception should become
valuable clue for the therapeutic treatment. The research has shown that the most dis-
tressing symptoms are those which influence negatively the image of patient’s body: dis-
tinct short statue and obesity. Patients feel discrepancy between the features of their
own body and those accepted and required by the culture. This may cause serious psycho-

logical discomfort and problems with social contacts.

Zespo6t Turnera (ZT) obejmuje szeroki rzad klinicz-
nych fenotypéw. Najczestsza cecha jest niskoro-
stos¢. Wzrost jest nizszy o okoto 20 cm. w stosunku
do 0s6b z populacji ogélnej. Wystepuje krepa bu-
dowa ciata, szeroka, trojkatna podstawa szyi, lub
jej wyrazne skrécenie, nadmiernie szeroki pas bar-
kowy, krotka, szeroka klatka piersiowa oraz skro-
cenie konczyn. Czesto stwierdza sie nisko umiej-
scowiona granice owlosienia na karku. Kobiety
z Z'T maja wiecej znamion barwnikowych na skoérze.
U czeéci 0s6b wystepuje malozuchwie, zmiany w bu-
dowie narzadu wzroku, stuchu, uktadu sercowo-na-
czyniowego 1 moczowego. NajczeScie] stwierdza sie
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hypogonadyzm pod postacia braku miesigczkowa-
nia, niedorozwoju piersi 1 wyjatkowo niskiej ptod-
nosci (Jez, 1998).

Zesp6l Turnera pojawia sie tylko w populacji ko-
biet. Jak wiadomo, dla tej wtaénie plci wyglad ze-
wnetrzny ma szczegélne znaczenie. Fakt, ze choroba
ta powoduje szereg niekorzystnych zmian w syl-
wetce jest wiec szczegolnie dla nich bolesny. Zmia-
ny wygladu zewnetrznego staja sie przyczyna od-
chylen w relacji miedzy chorymi i zdrowymi osoba-
mi. Wplyw zmian w kazdym przypadku jest jednak
nieco inny, odmiennie ksztaltuje losy indywidualne.
Niektore osoby prowadza normalne zycie. Wiekszo$é
jednak do$wiadcza réznego typu trudnosci, ktérych
skutki daja o sobie znaé¢ w postaci czesto wystepu-
jacych w tej grupie zaburzen emocjonalnych 1 ogra-
niczen w zakresie zycia zawodowego 1 rodzinnego
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(McCauley 1 in., 2001; Popiotek, Jez, Januszek,
2005; Singler, Clopper i1 Stabler, 1998; Snajderova
11n., 2001). Wiekszoé¢ kobiet z ZT nie rozpoczyna
lub zaczyna z opdznieniem wspodlzycie seksualne.
Najczesciej jest to spowodowane brakiem partne-
ra (Lew-Starowicz i in., 2003). Ich szanse na zna-
lezienie pracy réwniez sa ograniczone, zwlaszcza
tych os6b, u ktérych zewnetrzne objawy choroby sa
szczegblnie widoczne. Niewiele wiadomo na temat
wewnetrznego zréznicowania tej grupy z uwagi na
psychologiczne koszty ponoszone w zwiazku z cho-
roba. W dotychczasowych badaniach grupa ta trak-
towana byla jako jednorodna calo$é. Ograniczenia
finansowe stosowane w stuzbie zdrowia utrudniaja,
objecie wszystkich kobiet z ZT odpowiednig pomo-
ca terapeutyczna, pomagajaca radzi¢ sobie ze skut-
kami choroby. Warto wiec rozwazy¢, ktore z nich
pomocy tej szczegdlnie potrzebuja 1 co o tym moze
decydowac.

CEL BADAN

Osoby cierpiace na zespdét Turnera réznia sie pod
wzgledem dotkliwosci 1 wielo$ci objawoéw tej cho-
roby. Mozna przypuszczaé, ze te, ktorych wyglad
mniej odbiega od wymogéw normalnej sylwetki
kobiecej, a takze dotkniete mniejsza ilo$cia moz-
liwych w tej chorobie objawéw, beda korzystniej
ocenialy siebie, wlasnag sytuacje i poziom satysfak-
¢ji z kontaktéow z otoczeniem. Wiedza o tym, jakie
objawy maja szczegdlnie negatywne konsekwencje
dla percepcji wlasnej sytuacji, mogtaby by¢ cenna
wskazowka dla postepowania terapeutycznego,
pokazywataby bowiem, jakie osoby znajduja sie
w grupie podwyzszonego ryzyka wystapienia emo-
cjonalnych zaburzen wyniklych z wystepowania
bardziej dyskomfortujacych psychicznie objawéw
chorobowych.

Celem niniejszej pracy jest wlaénie préba uka-
zania zwiazku miedzy oceng psychospotecznych
aspektow wlasnej sytuacji dokonywana przez pa-
cjentki, a charakterem i liczba dotykajacych je ob-
jawow zwiazanych z wystepowaniem zespotu Tur-
nera.

MATERIAL KLINICZNY | METODYKA

W naszych badaniach korzystaliémy z danych uzy-
skanych w trakcie szeroko zakrojonych, komplek-
sowych badan klinicznych pacjentek 1 ich rodzin
prowadzonych w latach 19952002 w Poradni dla
kobiet z zespotem Turnera przy Szpitalu Specjali-
stycznym nr 2 w Bytomiu. Badaniami tymi objeto
176 kobiet w wieku od 18-53 lat (563 % badanych

znajdowalo sie w przedziale 20-29 lat). W bada-
niach tych wszechstronnie kontrolowano stan pa-
cjentki od strony medycznej. Procz tego z kazda
z nich, a takze z czlonkami rodzin, prowadzono
standaryzowany bezposredni wywiad. Prowadzi-
la go zawsze ta sama osoba. W wywiadach tych
uzyskano ogromna ilo$¢ szczegdlowych informa-
¢ji (baza danych z badan liczy ponad 300 zmien-
nych), ktére dotyczyly m.in. percepcji wlasnej sy-
tuacji przez pacjentki i ich planéw na przysztoéc,
samooceny 1 samopoczucia, stosunkéw rodzinnych
1 kontaktéw z otoczeniem, a takze opinii rodzicow
odnosnie wplywu choroby na sytuacje corek. Wy-
niki tego wladnie wywiadu zostaly wykorzystane
w niniejszej publikacji.

WYNIKI

ZROZNICOWANIE OBJAWOW U PACJENTEK
Z ZT — ZASTOSOWANA TAKSONOMIA

Pierwszym krokiem postepowania badawczego
byto przyjecie okreslonej taksonomii objawéw wy-
stepujacych w objetej kontrola grupie. Chodzito
nam o uchwycenie réznic w objawach, ktére moga
mie¢ wplyw na kontrolowane w trakcie wywiadow
zmienne o charakterze psychologicznym, ukazuja-
ce jak dana osoba postrzega siebie 1 swojq sytuacje
w konteksécie przypadto$ci zwigzanych z choroba.

Biorac pod uwage znaczenie kulturowych wymo-
géw zwiazanych z wygladem, jak réwniez fakt, ze
ponad potowe badanych stanowily kobiety mtode,
szczegblnie wrazliwe na tym punkcie 1 znajdujace
sie na ,,rynku matrymonialnym”, gdzie zewnetrzne
atrybuty maja szczegblne znaczenie, zdecydowali-
Smy, ze ten aspekt musi by¢ uwzgledniony w kryte-
riach stanowigcych podstawe tworzonej przesz nas
taksonomii. Przyjeliémy, ze wzrost oséb badanych
(a wiec stopien niskorostosci), a takze ewentualna
otylo§¢ mierzona przy pomocy body mass index, na
pierwszy rzut oka pozwalajace zauwazy¢é nieko-
rzystna odmiennos$¢ chorej od wiekszosci populacji
w jej wieku, moga by¢ przyczyna ich gorszej samo-
oceny i1 mniej satysfakcjonujacego funkcjonowania
spotecznego. Wyrdzniajac trzecie kryterium wzieli-
$my pod uwage iloé¢ innych objawéw dotykajacych
osoby badane, ktore przez swa uciazliwo$é moga w
rézny sposob, mniej lub bardziej zaklocac jej dzia-
lanie 1 by¢ powodem wielu trudnoéci w codziennym
Zyciu.

Stosujac te trzy kryteria za pomoca analizy sku-
pien metoda k-Srednich wyloniliSmy cztery skupie-
nia, ktérych charakterystyka prezentowana jest
w Tabeli 1.
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Tabela 1
Ostateczne centra skupien (Srednie)

SKUPIENIE
Kryterium @ @ ® @
»wysoka” »hizsza” »otyla” »wieloobjawowa”
N=23 N=59 N=20 N=41
wzrost 156.74 145.54 145.32 137.35
BMI (body mass index) 21.31 21.69 31.01 24.54
liczba objawdw 8.13 7.97 8.25 9.15

Trzeba podkreslié, ze zmienne kryterialne w nie-
jednolitym stopniu réznicowaly uzyskane skupie-
nia. Wyjasnia to Tabela 2. Wyniki analizy wariancji
sugeruja, ze dwa pierwsze kryteria (wzrost 1 BMI)
sa najistotniejsze. Pod wzgledem liczby objawow
uzyskane skupienia réznily sie tylko w niewielkim
stopniu. Precyzyjniejszej informacji dostarczaja
nam poréwnania wielokrotne. Na ich podstawie
mozna stwierdzié:

— jedynie grupa 21 3 nie r6znia sie istotnie pod

wzgledem wzrostu,

Tabela 2
Wyniki analizy wariancji i poréwnan wielokrotnych

— tylko grupy 11 2 nie rdéznig sie istotnie pod

wzgledem wskaznika BMI,

— liczba objawow réznia sie istotnie tylko grupa

214.

Uwzgledniajac wiec dane z Tabeli 11 2 (1 pamie-
tajac o istotnie nizszej roli liczby objawéw) mozemy
opisa¢ uzyskane skupienia w sposdb nastepujacy.
Grupa pierwsza wydaje sie by¢ najmniej dotknieta
przez chorobe. Mieszcza sie tu osoby posiadajace
wzrost najmniej odbiegajacy od normalnego, ich
body mass index mie$ci si¢ w granicach normy,

ANOVA Test post hoc (Turkey’a HSD)*

Zmienna F df P Nr skupienia (l) Nr skupienia (J) Réznica srednich (I-J) p
@ @ 11.21 <.001
©) ® 11.42 <.001
@) ® 22 <.996*
@) @ 8.197 <.001
® @ 7.97 <.001
@ @ -37 <.957*

body () ® -9.70 <.001
mass 55.325 3 <.001 ©) @ 3.22 <.001
index ' '
(@) ® -9.32 <.001
(@) @ -2.85 <.001
® @ 6.47 <.001
@ @ 16 983"
liczba ©) ® -12 .996*
(@) ® -.28 .930*
(@) @ -1.18 .009
® @ -.90 .269*

* réznice nieistotne statystycznie
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a Srednia ilo§¢ innych objawdéw jest stosunkowo
niska w poréwnaniu z innymi grupami (tylko w
grupie drugiej osiagneta nizszy putap). Grupie tej
nadaliémy robocze okres§lenie ,relatywnie wysoka”.
Osoby w grupie drugiej charakteryzuja sie nieco
nizszym wzrostem (ale wyzszym niz ma to miejsce
w pozostalych dwéch grupach), maja body mass in-
dex w normie 1 najnizsza Sredniq liczbe objawow
posrod badanych grup). Grupe te okresliliSmy ro-
boczo, jako ,, nieco nizsza’. Grupa trzecia sktada sie
z 0s0b o podobnym jak w grupie drugiej wzroScie,
lecz wyraznie otylych i z wieksza Srednia innych ob-
jawow. Nazwa robocza - ,grupa otytych” Najmniej
korzystnie z punktu widzenia rozpatrywanych ob-
jawow rysuje sie grupa czwarta, w ktérej wzrost
wyraznie odbiega od normy, a §rednia ilo$¢ objawow
jest najliczniejsza (body mass index w normie, lecz
niedaleko gérnej granicy). Robocza nazwa — ,,grupa
z wieloma objawami” (w skrécie wieloobjawowa).
Po poréwnaniu wszystkich danych pochodzacych
z wywiaddw, dokonanym przy pomocy testu Chi-
kwadrat, okazato sie, ze wylonione grupy réznia sie
istotnie miedzy soba w wielu kwestiach. Prezentu-
ja odmienny stosunek do niskiego wzrostu, jaki jest

Tabela 3
Stosunek do wzrostu w poréwnywanych grupach

ich udziatem, 1 ocene jego wplywu na atrakcyjnosé
dla mezczyzn. Réznig sie takze stopniem poczucia
osamotnienia, uposledzenia, planami macierzyn-
skimi, ocena wlasnego zdrowia i zadowolenia z zy-
cia, a takze checia ewentualnych kontaktéw z po-
radnia, gdzie moga uzyskac¢ pomoc (a takze spotkac
sie z innym osobami z ZT).

Przyjrzyjmy sie teraz blizej tym réznicom i za-
standéwmy sie, jakie jest ich psychologiczne znacze-
nie.

PSYCHOLOGICZNE KONSEKWENCJE
NISKOROSEOSCI W POROWNYWANYCH
GRUPACH

Zmajac réznice wysokosSci ciata wystepujace mie-
dzy wyrdznionymi grupami pacjentek mozna byto
sie spodziewad, ze stosunek do niskorosto$ci bedzie
zmieniatl sie odpowiednio do posiadanego wzrostu.

Jak pokazuje Tabela 3, rzeczywiScie najwiece]
niezadowolenia okazuje grupa czwarta ,,z wieloma
objawami”, czyli ta o najnizszym wzroS§cie 1 grupa
trzecia, gdzie $rednia wzrostu jest co prawda wyz-
sza, ale z uwagi na otylo$¢ wystepujaca w tej grupie

SKUPIENIE
©) @ ©] @
” HO ” ” H H ” teSt
»wysoka »nizsza »otyla »wieloobjawowa
N=23 N=59 N=20 N=41

f % f % f % f % chi? df p
niezadowolona 5 27.8 35 59.3 14 70.0 28 70.0
obojetna 9 50.0 22 37.3 5 25.0 12 30.0 18.931 6 .004
zadowolona 4 22.2 2 3.4 1 5.0 0 0.0

Tabela 4
Wptyw niskiego wzrostu na atrakcyjno$c dla mezczyzn
SKUPIENIE
@) @ © @
" - ” ” . . " test
»wWysoka »hizsza »otyla »wieloobjawowa
N=23 N=59 N=20 N=41

f % f % f % f % chi? df p
bez wptywu 14 82.3 24 429 6 31.6 11 28.2
+/- 1 59 13 23.2 2 10.5 4 10.3 22.158 6 .001
negatywny 2 11.8 19 33.9 1" 57.9 24 61.5
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sylwetka badanych ma niekorzystne proporcje. Dla
potowy 0séb z grupy ,relatywnie wysokich” wzrost
jest sprawa obojetna, bo faktycznie nie wyrdznia
ich niekorzystnie na tle innych oséb, a wiec nie jest
przyczyna, problemoéw. U wiekszosci pacjentek ni-
skorostoé¢ wywotuje jednak niezadowolenie, oséb
zadowolonych ze swego wzrostu jest bardzo nie-
wiele.

Czy stosunek do wzrostu przeklada sie w jakis
spos6b na poczucie atrakeyjnosci dla plei przeciw-
nej? Pacjentki zapytane o wplyw wzrostu na atrak-
cyjnosé dla mezczyzn odpowiedzialy w sposéb na-
stepujacy (Tabela 4):

Odpowiedzi w tej kwestii uktadaja sie podob-
nie jak poprzednio. Osoby najmniej zadowolone ze
swego wzrostu w wiekszosci uwazaja, ze ta wyraz-
na niedoskonalo$é sylwetki zmniejsza ich atrak-
cyjno§¢é w oczach mezczyzn. Grupa ,relatywnie
wysokich”, zgodnie z przewidywaniami i ze stanem
faktycznym, nie widzi w tym wzgledzie zadnych
problemoéw. Ogélem rzecz biorac, tyle samo bada-
nych kobiet spostrzega niski wzrost jako przyczy-
ne obnizenia atrakcyjnosci i1 jako czynnik obojetny
w tym wzgledzie.

Zwroémy uwage na znaczenie wzrostu dla sa-
mopoczucia kobiet z zespotem Turnera. Jako cecha
wygladu bardzo widoczna, nie dajaca sie ukry¢, ani

Tabela 5
Poczucie osamotnienia w badanych grupach

Osoby z grupy pierwszej 1 drugiej, a wiec szczupte
o wzrosécie ,relatywnie wysokim” 1 ,nieco nizszym”,
spotykanym nierzadko w populacji polskich ko-
biet, nie odczuwaja tego dyskomfortu. Mozna sie
spodziewad, ze latwiej im wchodzi¢ w nowe otocze-
nie, od ktérego nie oddziela go natychmiastowo po-
jawiajaca sie bariera innoéci. To z pewno$cia ma
duze znaczenie dla ich funkcjonowania spoteczne-
go 1 samopoczucia. Obnizenie poczucia atrakcyjno-
éci powodowane niskim wzrostem charakteryzuje
gltéwnie te pacjentki, ktére maja wysoki body mass
index (grupa 3) 1 wystepuje u nich szereg innych
jeszcze objawoéw choroby (grupa 4).

PSYCHOLOGICZNE KONSEKWENCJE
OTYLOSCI

POCZUCIE OSAMOTNIENIA | UPOSLEDZENIA

Odpowiedzi badanych dotyczace poczucia osamot-
nienia pojawiaja sie najczesécie] w grupie trzecie)
(,,otytych”)

Pacjentki z pozostalych grup nie skarza sie na
osamotnienie. Pewna ich cze§¢ odpowiada tu w
spos6b niezdecydowany. Pewnie tak jak wiekszo$é
ludzi czasami czuja sie opuszczone, lecz nie jest to
uczucie na tyle czeste, by mozna okregli¢ ten stan

SKUPIENIE
©) @) ©) O]
»wysoka” »hizsza” »otyta” »,wieloobjawowa” test
N=23 N=59 N=20 N=41

f % f % % f % chi? df p
NIE 17 73.9 44 77.2 50.0 26 63.4
+/- 6 26.1 9 15.8 20.0 12 29.3 16.016 6 .014
TAK 0 0 4 7.0 30.0 3 7.3

usunag staje sie powodem stygmatyzacji. Kazdy ob-
serwator na pierwszy rzut oka moze zakwalifikowaé
niskorosla osobe z ZT do grupy innej niz ,normal-
na”. Pacjentki maja codziennie tego typu doSwiad-
czenia 1 $wiadomo$é istnienia tego natychmiasto-
wo dokonujacego sie faktu marginalizacji jest dla
nich szczegdlnie bolesna. W ten sposéb wzrost staje
sie w ich odczuciu wyznacznikiem atrakcyjno$ci
obnizajacym ich warto$¢ przy pierwszym kontak-
cle z nieznanymi osobami, dla ktérych to pierwsze
wrazenie moze sie sta¢ matryca dla dalszych ocen.

jako typowy 1 staly. Zreszta wiekszo§¢ badanych
z pozostalych grup wyraznie zaprzecza istnieniu
takiego wladnie stanu, a najwiecej takich oséb lo-
kuje sie w tych w dwéch grupach (11 II), ktére spo-
strzegamy jako znajdujace sie w miare korzystne;j
sytuacji, z uwagi na sylwetke nieodbiegajaca zbyt-
nio od normalnej.

Gdy przyjrzymy sie poczuciu uposledzenia de-
klarowanemu przez badane (Tabela 6), znowu za-
uwazamy, ze oto w tej samej grupie ,,otylych” loku-
je sie najwyzszy procent osoéb okreslajacych w ten
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Tabela 6
Poczucie uposledzenia

SKUPIENIE
@ @ © @
»” i ” » . . » test
»wWysoka »hizsza »otyla ,wieloobjawowa
N=23 N=59 N=20 N=41

f % f % % f % chi? df p

NIE 17 77.3 43 75.4 36.8 23 57.5
11.829 3 .008

TAK 5 22.7 14 24.6 63.2 17 425

niekorzystny sposéb swdj status. Pacjentki te oce-
niaja swoja sytuacje gorzej niz te, ktérych wzrost
jest rzeczywiscie bardzo niski, lecz ich body mass
index miesci sie¢ w normie.

Podobna prawidlowo$é pojawia sie w kwestil
zadowolenia z dotychczasowego zycia (Tabela 7).
Tu znowu wérdd otytych pacjentek jest najnizszy,
w poréwnaniu z pozostalymi grupami, procent oséb
zadowolonych. Tylko potowa deklaruje zadowole-
nie, podczas, gdy w grupie wysokich az 91 %, w po-
zostatych okoto 70%.

Na co wskazuja takie wyniki? Otéz poczucie
osamotnienia 1 upos§ledzenia jest zwiazane ze spo-
teczna sfera funkcjonowania czltowieka. Fakt, ze
sytuacja os6b otytych pod tym wzgledem przedsta-
wia sie gorzej niz pozostatych, nie dziwi w Swietle
wynikow badan nad percepcja ludzi z nadwaga.
Wynika z nich, ze sg dyskryminowani spolecznie,
trudniej im znalezé prace, traktuje sie ich jako ma-
jacych mniejsza kontrole nad swoim zyciem, mnie)
sktonnych do wysitku, wrecz leniwych, zdecydowa-
nie mniej atrakcyjnych i pozadanych towarzysko
(Fila, Terlak, 1994; Hoppe, Ogden, 1997; Wolska,
1996). Czesto staja sie takze przedmiotem zartow,
bywaja publicznie oémieszani, krytykowani (Cash,
1994; Dominy, Johnson, 2000). Mocno osadzony

Tabela 7
Zadowolenie z dotychczasowego Zycia

w kulturze kult szczuptej sylwetki, skutkuje odrzu-
ceniem tegich z grupy ludzi sukcesu, obnizajac tym
samym ich spoleczna pozycje. Odczuwanie takiego
wladénie napietnowania, do$§wiadczanie reakcji na
swoja niepozadana spolecznie ceche, szczegdlnie
zle widziang u kobiet, moze by¢ powodem, iz zado-
wolenie z zycia pojawia sie w grupie otytych pacjen-
tek rzadziej niz w pozostalych grupach badanych,
ktore obejmuja osoby z normalnym body mass in-
dex (por. Glebocka, Bednarska, 2005).

OCENA WEASNEGO ZDROWIA | POSZUKIWANIE
KONTAKTOW Z PORADNIA

Przystepujac do poréwnania oceny wtasnego zdro-
wia przez pacjentki z wyrdznionych czterech grup
przypuszczaliSmy, ze najczeSciej stan ten negatyw-
nie beda oceniaty kobiety z grupy czwartej, dozna-
jace wielu przykrych objawéw ZT. Wyniki nie po-
twierdzily naszych oczekiwan (Tabela 8).

Ot6z najwiecej pacjentek z grupy ,otylej” czuje
sie upoéledzonych zdrowotnie (47%), chociaz osoby
z grupy ,wieloobjawowe)” maja prawdopodobnie
wiece] do tego powoddéw, a jednak zdecydowana
ich wiekszo$¢ nie ocenia siebie w ten sposéb. Sa-
dzi¢ nalezy, ze sformulowanie ,upo$ledzona zdro-

SKUPIENIE
©) @) ©) O]
»wysoka” »hizsza” »otyla” ,wieloobjawowa” test
N=23 N=59 N=20 N=41
% % f % f % chi? df p
NIE 2 8.7 3 5.2 3 15.0 7 171
+/- 0 0 10 17.2 7 35.0 5 12.2 15.216 6 .019
TAK 21 91.3 45 77.6 10 50.0 29 70.7
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Tabela 8
Ocena witasnego zdrowia

SKUPIENIE
@ @ © @
»” i ” » . . » test
»wWysoka »hizsza »otyla ,wieloobjawowa
N=23 N=59 N=20 N=41

f % f % % f % chi? df p

uposledzona 4 19.0 9 16.1 9 47.4 11 28.2
8.162 3 .043

nieuposledzona 17 81.0 47 83.9 10 52.6 28 71.8

wotnie” zamieszczone w pytaniu skierowato uwage
badanych nie na zdrowotna konotacje tego zwrotu
(,,jak sie czuje”), lecz stygmatyzujaca (,jak odbiera-
ja mnie inni”) 1 uruchomilo przykre do$wiadczenia
z tym faktem zwiazane, cze$ciej bedace udziatem
grupy otylych. W przypadku oceny zdrowia, po-
dobnie, jak w wiekszo$ci referowanych poréwnan
czterech rézniacych sie zespolem objawéw ZT grup,
wypowiedzi zdecydowanej wiekszo$ci oséb z grupy
pierwszej 1 drugiej wskazuja, iz okres§laja one swoj
stan pozytywnie.

Jak mozna bylo sie spodziewaé, w Swietle przed-
stawionych powyzej wynikéw, kontaktow z porad-
nia, gdzie mozna znalezé pomoc 1 nawigza¢é relacje
z innymi chorymi na ZT, poszukuja gtéwnie osoby
z grupy ,,otytych”, najdotkliwiej odczuwajacych kon-
sekwencje wystepujacych u nich objawoéw ZT (83%)
1 osoby z grupy ,,wieloobjawowej” (82%). Te wlasénie
grupy szczegoblnie potrzebuja wsparcia, nie tylko
ocharakterze medycznym, aler6wniez psychologicz-
nym. Oddzialywania terapeutyczne moga pozwolié
na wypracowanie lepszych sposob6w radzenia sobie
z trudna sytuacjg chronicznej choroby, zbudowanie
stabilnego poczucia wlasnej wartosci, doskonalenie
umiejetnosci spotecznych pomagajacych w nawia-
zywaniu bliskich relacji z otoczeniem. Psycholog po-

Tabela 9
Poszukiwanie kontaktéw przez poradnie

radniany mogltby poméc zbudowaé grupe wsparcia,
w ktérej pacjentki moglyby dzieli¢ sie swoimi do-
$wiadczeniami 1 pomagacé sobie nawzajem w prze-
lamywaniu poczucia osamotnienia.

Sytuacja dwoch pozostalych grup, roboczo na-
zwanych ,,wysoka” i, nizsza”, jawi sie w Swietle wy-
nikéw korzystniej od wyzej opisanych, stad osoby
do nich zaliczone /zakwalifikowane/ nieco rzadziej
przejawiaja potrzebe dalszego poszukiwania kon-
taktoéw przez poradnie, ale i tutaj zglosito ja odpo-
wiednio 50% 1 68% badanych pacjentek.

Czeéé pacjentek z tych wlaénie mniej dotknie-
tych objawami grup nie tylko moze uwazac, ze nie
potrzebuje pomocy, gdyz dobrze radzi sobie bez
niej, ale réwniez traktowaé kontakty z poradnig
jako stygmatyzujace, przypominajace o ich odmien-
nosci, ktéra na co dzien nie jest tak widoczna 1 nie
powoduje wyraznego dyskomfortu.

PLANY MACIERZYNSKIE BADANYCH KOBIET

Czy rbznice rysujace sie pomiedzy badanymi gru-
pami, dotyczace percepcji wlasnej sytuacji, znajdu-
ja odzwierciedlenie w ich planach macierzynskich?

Jak pokazuje Tabela 10 prawie wszystkie badane
kobiety planuja posiadanie dziecka. Tylko w grupie

SKUPIENIE
@) @ ©) @
” e ” ” H H ” teSt
»wysoka »Nizsza »otyla ,wieloobjawowa
N=23 N=59 N=20 N=41

f % f % f % % chi? df p

NIE 10 50.0 15 31.9 3 16.7 7 17.9
8.217 3 .042
TAK 10 50.0 32 68.1 15 83.3 32 82.1
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Tabela 10
Plany macierzynskie
SKUPIENIE
@ @ © @
»” i ” » . . » test
»wWysoka »hizsza »otyla ,wieloobjawowa
N=23 N=59 N=20 N=41
f % f % f % f % chi? df p
NIE 0 0 1 1.7 0 0 9 22.0
19.685 3 <.001
TAK 23 100.0 57 98.3 20 100.0 32 78.0

z wieloma objawami 22% badanych nie deklaruje
takich planéw. By¢ moze sa to osoby dotkliwie do-
znajace skutkéw zespotu Turnera i nie czujace sie
na sitach wychowywaé¢ dziecko, lub tez nie chcace
podejmowac ryzyka przekazania swej choroby (kto6-
ra jednak nie jest dziedziczna, o czym pacjentki
wiedza). Zdecydowana wiekszo$¢ badanych chce
by¢ naturalnymi matkamai, tylko niewielki procent
rozwaza adopcje /2,8%/. Potrzeba prowadzenia nor-
malnego zycia, takiego jak wszyscy, zwycieza mimo
pewnych obaw 1 dolegliwo$ci zwiazanych z choroba.

KONKLUZJA

Podjete przez nas badania traktujemy jako prébe
uchwycenia psychologicznych skutkéw okresélone-
go ukltadu objawéw zespotu Turnera. Wiedza taka
pozwala dojrzeé za etykietka jednostki chorobowej
odmiennoé¢ probleméw psychicznych poszczegdl-
nych os6b nim dotknietych. Chodzi o to, by pomoc
udzielana pacjentkom byta skierowana nie do
,wszystkich”, ale do ,kazdej z nich” w zalezno$ci
od przezywanych przez nia trudno$ci 1 zwigzanych
z tym potrzeb.

Dane, ktérymi dysponowaliémy nie pozwalaja na
pelne rozstrzygniecie interesujacej nas kwestii psy-
chologicznych konsekwencji okreélonego syndromu
objawéw ZT. Nalezatoby zbadaé jeszcze szereg in-
nych korelatéw wystepujacych u pacjentek obja-
wow, rozpozna¢ uwarunkowania psychologiczne,
ktore pozwalaja lepiej lub gorzej znosié¢ zdrowotne
przypadtoéci i sprzyjaja aktywnemu radzeniu sobie
z choroba,.

Stwierdzony przez nas fakt wptywu takich cech
fizycznej sylwetki pacjentek jak otylosc 1 stopien ni-
skoroslosci na percepcje wtasnej sytuacji uwazamy
za pierwszy krok w ustalaniu programu pomocy
dla kobiet z ZT. W éwietle wynikéw nalezy sadzié,
ze to wlaénie otylosé jest gtéwnym czynnikiem, kté-

ry wplywa niekorzystnie na te wtaénie ocene. Pro-
gram skierowany na walke z nadwaga prowadzony
pod kontrola lekarza, a takze oddzialywania tera-
peutyczne zwiekszajace akceptacje wlasnego cia-
la, pozwolilyby podnies¢ komfort zycia tych witas-
nie kobiet. Daje tu o sobie znaé¢ kulturowy wymog
szczuplej sylwetki, ktory jest powodem probleméw
wielu ludzi poddanych oddziatywaniom zachodniej
cywilizacji dyskryminujacej otylych. Staje sie on
czesto przyczyna obnizenia poczucia wlasnej war-
toSci, przezywania negatywnych emocji, zwlaszcza
leku, 1 hamulcem w nawigzywaniu relacji spotecz-
nych. Powszechna walka z nadwaga 1 nadmierna
koncentracja na kwestii odzywiania jest znakiem
naszych czaséw, w ktérych ludzie wiaza osiagniecie
pozadanej sylwetki z nadzieja na lepsze, szczeSliw-
sze zycie. Dlatego tez grupa badanych kobiet z wie-
loma objawami ZT, ale posiadajacych body mass
index w goérnych granicach normy, mniej boleénie
odczuwa skutki swej choroby, niz grupa otylych.

By¢ moze zastosowanie odmiennych kryteridow
roznicujacych grupe kobiet z ZT pozwolitoby na
wyrdznienie innych jeszcze kluczowych dla samo-
poczucia pacjentek charakterystyk choroby. Jest to
zadanie dla kolejnych badaczy, ktérzy zechca pra-
cowaé nad problemami oséb dotknietych ta przy-
padtoécia.
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