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GENDER, BODY IMAGE AND SENSE OF LONELINESS OF WOMEN AFTER RECEIVING
A TURNER’S SYNDROME DIAGNOSIS

The paper examines the role of time and how to advise of medical diagnoses in reference to psychological well-being
and body image as a relatively intact emotional and cognitive structure of personality of patients with Turner’s
syndrome. There women (IN=30), which not been diagnosed in their childhood and those diagnosed in the period
of adolescence. Proved that the prior transfer of diagnosis, a gradual transfer of information is more favorable to
the current animal welfare more patients than the delay in the transmission of diagnostic information. Previously
informed patients also have more positive image of the body and the lower sense of loneliness. The factor modifying
these compounds was gender, in particular an androgynous characteristic of one-third of the surveyed women.

WPROWADZENIE

Zespol Turnera (ZT) zdarza sie u jednego na 2500 nowo-
rodkéw plei zenskiej (Nielsen 1 Wohrelt, 1990). To uwarun-
kowany genetycznie zespdt wad wrodzonych i1 zaburzen
rozwojowych zwiazanych z catkowitym lub czeSciowym
brakiem jednego X z 23. pary chromosoméw. Jego istota
jest hipogonadyzm oraz dysfunkcjonalna w toku rozwo-
ju ptciowego sekrecja hormondéw piciowych (niski poziom
estrogenéw a wysoki gonadotropin), prowadzaca do zabu-
rzen gospodarce hormonalnej i zaburzen metabolicznych.
Kobiety z ZT maja niski wzrost, w wiekszosci sa bezplod-
ne, maja podwyzszone ci$nienie tetnicze (gtéwnie rozkur-
czowe), wyzsze stezenie glukozy 1 frakeji LDL cholesterolu
w surowicy krwi a nizsze HDL (Chojnicki, Jez, Koztowska-
-Wojciechowska i1 Zdrojewski, 2006). Czynniki te, potaczo-
ne z niewlasciwym leczeniem substytucyjnym (Irzyniec
idez, 2009), prowadza do otylosci, mierzonej wysokimi war-
tosciami wskaznika masy ciala (Body Mass Index: BMI)
1 wskaznika stosunku obwodu talii do bioder (Waste Hip
Ratio: WHR). Otyloé¢ z kolei stanowi czynnik wysokie-
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go ryzyka, m.in. cukrzycy typu 2., schorzen uktadu ser-
cowo-naczyniowego, zmian miazdzycowych, probleméw
zdrowotnych typowych w okresie okotomenopauzalnym
(Bondy, 2008; Chojnicki, Jez, Koztowska-Wojciechowska
1 Zdrojewski, 2006; Jez, 1999; Jez, Irzyniec 1 Pyrkosz,
2007), a takze niektérych choréb nowotworowych (De
Vries, 2003). Problemy zdrowotne sprawiaja, ze kobiety
z ZT zyja statystycznie krécej. Dihugoéé 1 jako$é ich zycia
zwiazana jest jednak nie tylko z nieusuwalng wada gene-
tyczna, ale rowniez ze catym spektrum trudnosci przysto-
sowawczych 1 ryzykiem zaburzen zdrowia psychicznego
(Convey, Danger, Elsheikh i Wass, 2002). Warto zatem
zajaé sie réznymi aspektami psychologicznego funkcjono-
wania u kobiet z ZT po to, aby méc okres§li¢ rzeczywisty za-
kres pomocy, ktérej wymagaja (Lawniczak i1 Liacka, 2006).

PROBLEM PRACY

Psychoseksuologia rozwojowa podkresla role pozytywnego
obrazu wlasnego ciata i poczucia atrakcyjnosci w ogdlnym
dobrostanie psychologicznym (Beisert, 2006). Okres dora-
stania 1 mtodej dorosloéci przejawia sie w szczegdlnej kon-
centracji na seksualnej 1 interpersonalnej atrakcyjnosci
zwiazanych z dazeniem do wykreowania pozadanego wi-
zerunku siebie poprzez modny ubidr, odpowiednia diete,
zabiegi upiekszajace, czy ¢wiczenia fizyczne, majace na
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celu dopasowanie wlasnej aparycji do kulturowego 1 jed-
nocze$nie osobistego standardu piekna. Dla zdecydowa-
nej wiekszosci dorastajacych dziewczat i mtodych kobiet
akceptacja swojej cielesnosci, pozytywne doswiadczanie
plciowoéci, seksualnoéci i atrakcyjnos$ci fizycznej wiaza,
sie z rolami spotecznymi, w jakich pragna sie one spel-
nia¢ — 0s6b nie tylko atrakcyjnych o mitej powierzchow-
nosci, ale takze uczestniczek romantycznych kontaktéow,
partnerek seksualnych, narzeczonych, matzonek i matek
(Fabian, 2004; Mandal, 2000). Rozpoznanie zespolu Tur-
nera dramatycznie komplikuje naturalne niejako wy-
chodzenie w te role, a intymnos$¢ i drazliwos¢ probleméow
medycznych zwigzanych z ta choroba genetyczna wzma-
ga szczegblna w okresie dojrzewania 1 mtodej dorostosci
wrazliwo$¢ na emocjonalne zranienie.

Wiadomoéé o chorobie zawsze jest stresujaca. Zwlaszcza
woweczas, gdy ma ona charakter przewlekty 1 nieodwracal-
ny; je§li narusza integralnoéé¢ psychofizyczng czlowieka
i w spos6b fundamentalny dotyka podstaw jego egzysten-
cji. Kobiety z zespolem Turnera po rozpoznaniu medycz-
nym sa w takiej wladnie sytuacji. Zgodnie ze wspodlczesna
praktyka endokrynologiczna chorobe diagnozuje sie dosé
wcezes$nie — przecietnie okoto 6 roku zycia, ale leczenie
wprowadza sie dopiero w okresie pubertacji (Januszek
1 Popiotek, 2005; Januszek 1 Popiotek, 2006). Samo roz-
poznanie nie musi wiec konfrontowaé od razu przyszite
pacjentki z do$¢ abstrakcyjnym problemem medycznym.
Jednak wczeéniejsze lub pézniejsze przekazanie diagnozy,
a zwlaszcza spos6b objasnienia jej istoty moze wytworzyé
mniej lub bardziej konstruktywna postawe pacjentek wo-
bec choroby i probleméw z nig zwiazanych. Wazny jest
wiec sam moment powiadomienia o rozpoznaniu mlodziut-
kim pacjentkom, a przede wszystkim sposéb przekazania
diagnozy ich rodzicom. Oni bowiem zawsze stanowia swo-
isty psychologiczny pas transmisyjny przenoszacy dziec-
ku trudng wiedze o chorobie; modelujg postawy zwiazane
z zyciem z choroba przewlekla i1 nieuleczalna, ksztattu-
jac w jaki$ sposob koncepcje siebie u dziecka jako osoby
z nieusuwalnym aspektem ,genetycznej skazy’. Wazny
jest tez przebieg kontaktu terapeutycznego, za ktéry odpo-
wiedzialny jest w zdecydowanej mierze personel medycz-
ny. On bowiem wplywa na przebieg 1 ksztatt dlugoletniego
procesu konfrontowania sie mtodych kobiet z nieuleczalna,
W gruncie rzeczy choroba. A szczegélnie trudna jest kon-
frontacja tych kobiet z wlasnym cialem w okresie puber-
tacji 1 biologicznego dojrzewania, kiedy to zaczynaja one
osobiscie borykac sie nie tylko z coraz bardziej ewident-
nymi problemami zdrowotnymi, konieczno§cig konse-
kwentnego specjalistycznego postepowania leczniczego
oraz trudami 1 ograniczeniami w obliczu ,.zwyktej” choro-
by przewleklej, ale réwniez z coraz bardziej §wiadomym
poczuciem inno§ci 1 naznaczenia. Zesp6t Turnera bowiem,
podobnie jak inne zespoly genetyczne zaburzajace rozwoj
plciowy wlagnie u progu dorosto$ci bezlitosnie konfrontuje
pacjentki z utrata mozliwoéci spetniania sie w waznych
u wiekszoéci ludzi sferach zycia: seksualnej, prokreacyj-
nej 1 rodzicielskiej. W przypadku kobiet z ZT — seksual-
nej, prokreacyjnej i macierzynskie;j.

W toku rozwoju psychoseksualnego komunikaty pty-
nace zarowno od lekarzy, jak 1 najblizszych zwlaszcza
matek, a takze obserwacja zmian we wlasnym ciele do-
starczaja pacjentkom niepokojacych potwierdzen. Okres
pubertacji nie przynosi im oczywistych fizjologicznych
dowoddéw na dojrzewanie plciowe, a niskie lub zupetnie
zniesione libido wskazuje, ze jest z nimi ,,co$ nie tak”
(Beisert, 2006). Poczucie inno$ci wzmacniaja zapewne
poréwnania z réwie$niczkami, prowadzace do poteznej
emocjonalno-poznawczej rozbieznosci miedzy oczekiwa-
niami dotyczacymi koncepcji siebie i marzeniami w sferze
zycia osobistego a narastajacg wiedzg o ograniczonych
mozliwos§ciach zrealizowania siebie w rolach zwiazanych
ze sferze intymna: ponetnej nastolatki, atrakeyjnej ko-
biety, partnerki zyciowej, zony, matki. Trudna wiedza
o sobie wikla proces ksztattowania pozytywnego obra-
zu siebie zwlaszcza w takich aspektach, jak cielesnoé§é,
seksualno$é, kobieco$é, erotycznosé. Wzrastajaca samo-
Swiadomo§¢ ograniczen wzmacnia przekonanie o wla-
snej nieatrakcyjnos$ci a nawet bezwarto$ciowosci. Moze
to wieé¢ do poczucia osamotnienia i bezradno$ci wobec
niezawinionego losu 1 nierozwigzalnego egzystencjalne-
go problemu, poczucia ztapania w putapke i samotnosci
(Dotega, 2009; Gracka-Tomaszewska 1 Radoszewska,
2004a, 2004b, Januszek, Jez 1 Popiotek, 2005, 2006).

7 medycznego punktu widzenia trafna i wczesna dia-
gnoza zespolu genetycznego tego rodzaju jak zesp6t Tur-
nera jest wazna, poniewaz wyznacza poczatek leczenia
minimalizujacego czynniki ryzyka zdrowotnego. Umozli-
wia tez profilaktyke wobec wysoce prawdopodobnej, choé
niekoniecznej otyloSci (Grychtotl, Irzyniec, Jez 1 Kazmier-
czak, 2007a; Januszek, Jez 1 Popiotek, 2005, 2006). Z psy-
chologicznego punktu widzenia trafna i wezesna diagnoza
zespotu genetycznego wiaze sie z kolei z tym, kiedy, ktoiw
jaki sposéb przekazuje informacje diagnostyczne oraz, jak
bardzo one moga zosta¢ psychologicznie przepracowane.
7 psychologicznego punktu widzenia wiec wazne jest: czy
mialo to miejsce w dziecinstwie, czy dopiero w okresie ado-
lescencji; czy uwzglednione zostaly poznawcze i emocjo-
nalne zasoby pacjentki, a wiec, czy informacje podawano
sie stopniowo, stosownie do mozliwo$ci zrozumienia istoty
problemu zdrowotnego i1 szukania adekwatnych sposo-
béw radzenia sobie z choroba; czy przekaz diagnostyczny
byt bezposredni 1 jednorazowy, czy tez rozlozony w czasie
w trakcie dlugoletniego kontaktu lekarza prowadzacego
1 pacjentki traktowanej podmiotowo 1 wspieranej.

Pozostawiajac na boku ztozona problematyke stereo-
typéw spotecznych 1 postaw wobec choréb i chorych na
zespoly genetyczne mozna zalozyé, ze na biezace funk-
cjonowanie psychologiczne kobiet z ZT w jakiej$ znacza-
cej mierze wplywaja okoliczno$ci przekazania diagnozy
1 sposobu jej psychologicznego opracowania. Wydaje sie,
ze gdy do przekazania diagnozy dochodzi dopiero w ado-
lescencji to nagla konfrontacja z choroba u progu doro-
stoéci moze wyzwoli¢ takie obcigzenie stresowe, ktore nie
pozwoli chorujacym dziewczetom na wypracowanie kon-
struktywnych sposobéw poradzenia sobie z tq szczegdlna,
choroba. Jest to tym bardziej prawdopodobne, jesli przeka-
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zana diagnoza potwierdza wcze$niejsze, niejasne podejrze-
nia, ze ,,co$ jest nie tak”. A w takich przypadkach zwlaszcza
rodzicom chorujacych dziewczynek, ktérzy ,wiedzieli, ale
nie powiedzieli”, trudno jest petnié¢ funkcje wspierajacego
bufora, poniewaz utrzymujaca sie latami sytuacja tajem-
nicy, czy niedoméwienia narusza relacje zaufania miedzy
bliskimi sobie osobami. Zgodnie z przebiegiem procesu
przystosowywania sie do wymogéw nieuleczalnej choroby
przewleklej rodzi zrazu zaskoczenie 1 szok, potem poczucie
utraty, zalu 1 poczucie krzywdy, przeradzajacy sie nieraz
w gniew 1 bunt, ktére, jesli nie znajduja konstruktywnego
ujécia, przeksztalcaja sie w koncu w poczucie bezsilnosci
1 rezygnacji.

W innej sytuacji zdaja sie by¢ pacjentki, ktorym pierw-
sze informacje o chorobie przekazywane sg stopniowo, juz
od dziecinstwa. Wowczas bowiem roztozone w czasie psy-
chologiczne koszty konfrontacji i radzenia sobie z choroba,
moga by¢ w jaki$§ sposéb minimalizowane, a proces przy-
stosowywania sie do zycia z choroba rozciagniety w czasie
(Gawron, 2001; Grychtot 1 in., 2007; Grychtol, Irzyniec
1 Kazmierczak, 2007; Jakubowska-Winecka 1 Wtodarczyk,
2007). Teza ta by¢ moze pozostaje w sprzecznosci ze ste-
reotypem, ze dorosty pacjent to pacjent bardziej dojrzaty,
a tym samym lepiej reagujacy i radzacy sobie; 1 ze w zwigz-
ku z koniecznoscig ochrony ,szczeS§liwego, beztroskiego
dziecinstwa” nalezy raczej opéznia¢ przekazanie trudnej
diagnozy, zwlaszcza w przypadku chordéb nieuleczalnych,
w potocznej opinii rujnujacych marzenia czy mlodziencze
plany.

W niniejszej pracy czas i sposéb przekazania diagno-
Zy oraz przezycia z nig zwigzane sa przedmiotem analizy.
Analizie poddano subiektywna percepcje tego: w jaki spo-
s6b pacjentki z ZT poinformowano o chorobie; czy zrozu-
mialy informacje medyczne; co przezywaty wéwczas, i czy
atmosfera towarzyszaca diagnozie oraz po jej wstepnym
przekazaniu byta dla nich wspierajaca. Projekt badan
empirycznych miat odpowiedzie¢ na pytanie: czy kobiety,
ktére uzyskaly rozpoznanie zespolu Turnera w okresie
dziecinstwa réznia sie od pod wzgledem dobrostanu psy-
chologicznego od kobiet, ktére uzyskaty takie rozpoznanie
w okresie adolescencji. Dobrostan psychiczny to z punktu
widzenia psychologii szczescia przyczyna, lub co najmniej
korelat pomys$lnosci zyciowej wyznaczonej réznorodnymi
czynnikami. Ze wzgledu na sytuacje zdrowotna 1 zycio-
wa, pacjentek z ZT zalozono, ze wskaznikami dobrostanu
psychologicznego beda: obraz ciata, pte¢ psychologiczna
1 poczucie samotnosci. Drugie pytanie badawcze brzmiato
wiec: czy subiektywna poznawczo-emocjonalna percepcja
przekazanej diagnozy modyfikuje ewentualne podobien-
stwa vs réznice w zakresie takich zmiennych, jak obraz
siebie, pte¢ psychologiczna i poczucie samotnosci?

Obraz ciala, zgodnie ze strukturalizmem psychologicz-
nym, to umystowa reprezentacja wlasnego ciata 1 jego
funkcji, dostepna w $§wiadomoséci osoby pozostajacej w ru-
chu lub spoczynku. To ta cze$c¢ subiektywnych przekonan
o sobie, ktore powstaja stopniowo w wyniku jednostko-
wych do$wiadczen oraz biezacego przetwarzania infor-
macji o wlasnym ciele i sprawnoéci fizycznej skojarzonej

z oceng, atrakcyjnos$ci fizycznej 1 interpersonalnej. Obraz
ciata ma trzy zasadnicze komponenty (Dunajska i Rabe-
-Jablonska, 2004):

1) Komponent percepcyjny dotyczy biezacego odbioru
1 przetwarzaniu bodzcéw plynacych z organizmu.
Jego istota jest mozliwo§¢ oceny rozmiaréw, ksztat-
tu 1 sprawnoéci wlasnego ciata. Warto podkreslié, ze
réznych zaburzeniach psychopatologicznych w obrazie
wlasnego ciala moze pojawié sie percepcyjna deforma-
cja (Dunajska 1 Rabe-Jablonska, 1997). Polega ona na
chorobliwej, np. hipochondrycznej, anorektycznej, psy-
chotycznej, rozbiezno§ci miedzy obiektywnym stanem
organizmu ijego cechami, a tym, co dostrzega jednost-
ka.

2) Komponent emocjonalno-poznawczy dotyczy emocji,
uczuc 1 motywacji zwiazanych z zadowoleniem z wta-
snego aparycji, wydolnoéci 1 sprawnoéci fizyczne;j. Po-
lega wiec nie tyle na ocenie ,prawdziwych” cech ciala,
co na odczuwanej zgodnosci lub rozbieznoéci miedzy
koncepcja ciata idealnego/pozadanego i jego sprawno-
$ci, a oceng siebie w tym zakresie. W toku rozwoju
psychospotecznego komponent ten powiazany zostaje
z kulturowym standardem: kanonem pieknego ciata
1 oczekiwana z tego punktu widzenia jego funkcjonal-
noscia,.

3) Komponent behawioralny obejmuje zachowania i po-
stawy wobec wlasnego ciala i jego funkcji. Wyznacza
sposoby utrzymywania, ochrony lub przywrécenia
pozadanego jego obrazu poprzez zabiegi dietetyczne,
higieniczne, kosmetyczne. Dotyczy takze powaznych
ingerencji medycznych prowadzacych do zmiany wy-
gladu fizycznego, a nawet funkcji catego organizmu
(w tym: popularne tatuaze, piercingu, itp.; rzadsze,
nieraz konieczne zabiegi chirurgii plastycznej i ko-
rekcyjnej; oraz wyjatkowe w swym charakterze ope-
racje, np. dotyczace zmiany plci u oséb transgende-
rycznych).

Obraz wlasnego ciala nabiera szczegélnego regula-
cyjnego znaczenia w sytuacjach zagrozenia jego inte-
gralnosci, np. w nabytej niepelnosprawnos$ci po urazie
fizycznym. W zespole takim, jak zesp6t Turnera, w toku
rozwoju plciowego brakuje jednak jednoznacznego mo-
mentu utraty pozadanego wizerunku. Dyzgenezja gonad
wigze sie generalnie z zaburzonym pokwitaniem 1 przed-
wczesnym przekwitaniem, co ujawnia sie w stopniowo
w postaci zaburzen réznicowania sie ptci. Widocznym ich
objawem sg stabo wyrazone trzeciorzedowe cechy plcio-
we (Beisert, 2006). Niewatpliwie musi to stanowié zrédto
niepokoju. Wiagze sie on nie tylko samym faktem nasi-
lania sie objaw6w choroby, ale 1 koniecznoscia wypraco-
wania jakiego$ sposobu poradzenia sobie z konfrontacja,
stresowa. Rozwdj koncepcji siebie z dominujacym aspek-
tem np. androgynicznej lub nieokres$lonej plci rodzajo-
wej, a nie zakwestionowanej medycznie plci biologicznej,
moze tu byé jedna, z wielu strategii radzenia sobie.

Pteé¢ psychologiczna, to definiowane za Sandra Lip-
sitz Bem (Kuczynska, 1992a, 1992b; Lipsitz-Bem, 2000),
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osobiste poczucie tozsamosci rodzajowej, nazywane plcig
z wychowania, poniewaz za jej ksztaltowanie sie odpo-
wiedzialne sa nie tylko czynniki biologiczne, ale réwniez
wczesna socjalizacja, zwlaszcza ta przebiegajaca w $ro-
dowisku rodzinnym (Grychtot, Irzyniec, Jez 1 KaZzmier-
czak, 2007b). Pte¢ psychologiczna wiaze sie¢ m.in. z po-
czuciem predestynacji do okreslonych zachowan, zadan
czy r6l spotecznych. Bem podkre§la, ze konfiguracja
réznych cech psychologicznych powigzanych z plcia bio-
logiczng pozwala na wyrdznienie pewnych zasadniczych
typow plci psychicznej (sex-typed). Sa zatem: kobiece ko-
biety 1 mescy mezczyzni; osoby androgyniczne! o stosun-
kowo tatwym je$li tego wymaga sytuacja, rzec by mozna
elastycznym, ujawnianiu cech stereotypowo przypisywa-
nych zachowaniom kobiet i mezczyzn; osoby nieokreslo-
ne rodzajowo (undifferentiated); a takze osoby charakte-
ryzujace sie cechami przypisywanymi przeciwnej plci niz
ich pte¢ biologiczna, czyli kobiecy mezczyzni i meskie ko-
biety (cross-sex-typed, sex-reversed). U kobiet z ZT swo-
isty obraz siebie, szczegdlnie stosunek do wilasnej plci
biologicznej, moze prowadzi¢ do czestszej niz w populacji
og6lnej ekspozycji 1 ekspresji cech zachowan rozbieznych
z tymi, ktére powszechnie uwaza sie za kobiece. ,,Me-
skie” cechy zachowan moga by¢ sposobem regulowania
1 osiggania dobrostanu psychologicznego, np. dawacé za-
dowolenie z powodu wypracowanej sprawnosci fizycznej,
a nawet wlasnego wygladu fizycznego, mogg tez zwiek-
szaé satysfakcje z utrzymywanych relacji z ludZmi, mini-
malizujac poczucie osobnoéci 1 samotnosci (Dotega, 2000,
2003; Fabian, 2004; Lipsitz-bem, 2000).

Samotno§¢ nalezy do najbardziej ztozonych, wielowy-
miarowych 1 niejednoznacznych probleméw psychologicz-
no-egzystencjalnych. Poza stanami samotnos§ci podmioto-
wo kontrolowanej stanowi ona zwykle wyraz mniejszego
lub wiekszego naruszenia dobrostanu psychicznego, 1 to
w wielu wymiarach czy aspektach. Generalnie 1 potocznie
bywa utozsamiana z brakiem osobistego szcze$cia. Na sa-
motno§¢ ogdlna (globalna) sktadaja sie:

1. Samotno$¢ spoteczna, ktéra odnosi sie do do$é epi-
zodycznego poczucia izolacji spolecznej i margina-
lizacji. Polega na biezacej, negatywnej ocenie iloSci
i jakosci kontaktow, jakimi jednostka dysponuje
w réznych systemach i uktadach spotecznych, np.
w rodzinie, instytucjach, wéréd réwiesnikéw, wo-
bec sasiadéw itp. Istota samotnoSci spotecznej jest
czasowy brak satysfakcji z powodu malej sieci kon-
taktow 1 relacji. Jej powody leza zasadniczo poza
podmiotem.

2. Samotno§¢ emocjonalna to permanentny senty-
ment emocjonalnego osamotnienia zwigzanego
z niska lub niestabilna ocena siebie jako partnera
relacji interpersonalnych, na ktorych osobie szcze-
golne zalezy. Osamotnienie bazuje na wzglednie

! Okresélenie zaproponowane przez Sandre Lipsitz Bem, mylo-
ne z terminem ,androgeniczny”, czyli produkujacy tylko meskie
potomstwo, zobacz: Andrew, M. Colman (2009). Stownik psycho-
logii. Warszawa: PWN, s. 37.

trwatych sadach atrybucyjnych wskazujacych, ze
przyczyny przezywanego dyskomfortu i nastroju
z dominujacym smutkiem leza po stronie podmio-
tu, w jego nieatrakcyjnoéci fizycznej badz psycholo-
gicznej, np. niskich kompetencjach osobistych.

3. Samotno§é egzystencjalna odnosi sie do negatyw-
nej oceny wlasnego polozenia zyciowego. Sady
atrybucyjne 1 przezycia, jakie sa udzialem osoby
samotne) egzystencjalnie, wskazuja na przyczy-
ny tkwiace w zewnetrznych, wzglednie trwalych
1 zasadniczo niezaleznych od podmiotu warunkach
zycia, urzadzeniu $wiata, losu. To chroniczny stan
poczucia opuszczenia, niezrozumienia, osobnosci,
innoéci, czasem napietnowania, a zawsze poczucia
braku wspdlnoty. Korelatem samotnos$ci egzysten-
cjalnej bywa pesymistyczna wizja zycia pozbawio-
nego warto$ci, norm 1 glebszego sensu (Dolega,
2000, 2003).

METODA

Podstawowe dane uzyskano za pomoca specjalnie skon-
struowanego retrospektywnego wywiadu. Analiza wy-
powiedzi objeta okoliczno$ci uzyskania diagnozy przez
pacjentki z ZT. W wypowiedziach dalo sie wyr6zni¢ dwa
okresy przekazywania diagnoz — w okresie dziecinstwa
(najczesciej na przelomie wieku przedszkolnego i szkol-
nego) oraz w okresie adolescencji. Wypowiedzi dotyczace
subiektywnej oceny tego momentu, a wiec sily przezywa-
nego stresu na wiadomos§¢ o chorobie, towarzyszacej dia-
gnozie atmosfery przekazu, stopniowalno$ci informacji,
poczucia doinformowania, oceny dostepnos$ci udzielonego
wsparcia, oceniono w skali nominalnej (warto$ci 0/1). Po-
znawcze 1 afektywne aspekty obrazu ciala badano opie-
rajac sie na pomysle Davida M. Garnera 1 Ann Kearney-
-Cooke (Fabian, 2004; Garner i Kearney-Cooke, 1996).2
Przyjeto skale o trzech wartos$ciach: male, érednie 1 wy-
starczajace zadowolenie z wlasnego ciata (Turek, 2009).
Pteé psychologiczna badanych kobiet oceniono na podsta-
wie Inwentarza Plci Psychologicznej (IPP) Alicji Kuczyn-
skiej (Kuczynska, 1992a, 1992b), a poczucie samotnosci
w Skali do Badania Samotnosci (SBS_global) Zofii Dotegi
(2003). Dwa ostanie narzedzia pomiaru cechuja sie dobry-
mi wlaéciwos$ciami psychometrycznymi, m.in. dobra sp6j-

2 W oryginalnej ankiecie badani odpowiadali na nastepujace gru-
py pytan: Jak wazna jest fizyczna atrakcyjnos§é dla wiekszo$ci
ludzi? Jak bardzo jeste$ zadowolona/zadowolony z siebie, gdy pa-
trzysz w lustro? Jaki jest Twdj stopien zadowolenia z podanych
aspektéw wygladu: wzrostu, wagi, bioder, rak, nég, wloséow, ské-
ry, brzucha, twarzy, klatki piersiowej/biustu, ramion, organéw
plciowych, umieénienia, owlosienia ciata, barkéw 1 stép. Jak cze-
sto odczuwasz negatywne emocje w stosunku do wlasnego ciata
w odniesieniu do 19 réznych sytuacji, zdarzen, okolicznosci? Jak
czesto odezuwasz pozytywne emocje w stosunku do wlasnego cia-
ta w odniesieniu do okreslonych sytuacji, zdarzen, okolicznosci
(18 wariantéw)? Jak czesto dbasz o swdj wyglad 1 w jaki sposéb to
robisz (18 sposobdéw 1 zachowan)?
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no$cia wewnetrzna (empiryczne a Cronbacha w réznych
probkach badawczych z zastosowaniem tych narzedzi — w
granicach od .75 do .94).

Ze wzgledu na niewielka liczbe pacjentek (IN=30) i nie-
znany rozktad wynikéw w populacji w analizie statystycz-
nej odwotano sie do procedury nieparametrycznego testu c2
z poprawka Yatesa. Zwigzki miedzy poczuciem samotno-
$ci (zmienna przyjmujaca wartosci na skali interwatowej)
oraz typem plci psychologicznej (zmienne sprowadzone do
jako$ci nominalnych) analizowano z zastosowaniem testu ¢
dla préb niezaleznych, poprzedzonego oceng normalnosci
rozktadu 1 homogenicznosci wariancji (test Levene’a). Po
odrzuceniu hipotezy o jednorodnosci wariancji skorzysta-
no z wariantu testu t ze zredukowana liczba, stopni swobo-
dy. Za poziom odrzucen hipotez zerowych uznano poziom
p<.05.

Grupe badang stanowily kobiety z Warszawskiego Sto-
warzyszenia Pomocy Chorym z Zespolem Turnera i Wielko-
polskiego Stowarzyszenia Wsparcia z siedzibg w Poznaniu.
Badaniami objeto pacjentki o potwierdzonym badaniami
genetycznymi kariotypie (45,X), w przedziale wieku 19—
38 lat ($rednia wieku — 25 lat). W grupie tej znalazlo sie 15
kobiet, u ktérych zesp6t Turnera wykryto i poinformowa-
no rodziny oraz pacjentki, gdy te byly jeszcze w dzie¢mi.
Pozostate 15 pacjentek dowiedzialo sie o chorobie dopiero
okoto 18 roku zycia (Turek, 2009).

ANALIZA | INTERPRETACJA WYNIKOW

Sprawdzono, czy wiek pacjentek, w ktérym zostaly poin-
formowane o chorobie, réznicuje zebrane wspomnienia.
Ocena dotyczyla sposobu przekazania rozpoznania i at-
mosfery towarzyszacej. Jak widaé¢ w Tabeli 1 1 2, wiece]
pozytywnych przezyé¢ zwiazanych z diagnoza mialy ko-
biety poinformowane juz w dziecinstwie.

Tabela 1
Liczba kobiet, ktére otrzymaty informacje o rozpoznaniu w réznym
okresie zycia oraz ocena sposobu jej przekazu

Okres zycia otrzymania

. X Mniej
diagnozy / sposoéb Pozytywny Razem
przekazu pozytywny
Przed adolescencjg 13 2 15
W okresie adolescenciji 6 9 15
Ogét grupy 19 11 30
Tabela 2

Liczba kobiet, ktére otrzymaty informacje o rozpoznaniu w réznym
okresie zycia oraz ocena atmosfery towarzyszgcej przekazowi

Okres zycia otrzymania

diagnozy / atmosfera _S;?rzy- Mn_ie_j Razem
w trakcie przekazu Jajaca sprzyjajaca
Przed adolescencjg 15 0 15
W okresie adolescencji 8 7 15
Ogét grupy 23 7 30

Wezesne poinformowanie o chorobie, jak podkres§laty
pacjentki, pozwolilo im ,,0swoié sie z mys$la” o problemie
zdrowotnym. Istotne bylo to, ze zrédlem wiedzy o choro-
bie w tej podgrupie byli nie tylko lekarze, ale tez rodzice,
gtéwnie matki, ktore tagodnie wprowadzity swoje corki
w istote choroby, tlumaczyly koniecznosé kontaktu z le-
karzami, szpitalem, procedurami medycznymi, itp. Dys-
komfort, strach, poczucie zagrozenia i inne negatywne
przezycia, ktére opisywaly pacjentki wczeénie informo-
wane wigzaly sie z konkretnymi, realnymi sytuacjami,
np. z koniecznoécia zrobienia zastrzyku, pobytem w szpi-
talu, czy czasowym ograniczeniem kontaktéw spolecz-
nych, zwlaszcza z rowiesnikami. Wspominaly wprawdzie
frustracje z powodu niemozno$ci wyjazdu np. na kolonie
(z powodu leczenia), ale nie kojarzyto sie im to z poczu-
ciem trwatego pozbawienia mozliwosci realizacji cenio-
nych przez siebie warto$ci czy celéw zyciowych. Atmosfe-
ra przekazu diagnozy polegala na spokojnym przebiegu
rozmowy, szacunku 1 delikatnoSci oraz zwiazana byla
ze stopniowym oswajaniem sie z wiedzg medyczng, do-
datkowymi wyjaénieniami i poczuciem doinformowania
(Tabele 3, 4, 5).

Tabela 3
Liczba kobiet, ktére otrzymaty informacje o rozpoznaniu w réznym
okresie zycia a ocena stopniowo$ci przekazu informacji

Okres zycia otrzymania diagnozy/

stopniowos¢ przekazu Tak Nie Razem

Przed adolescencja 14 1 15
W adolescenc;ji 9 6 15
Ogot grupy 23 7 30

Tabela 4

Liczba kobiet, ktore otrzymaty informacje o rozpoznaniu

w réznym okresie zycia a poczucie doinformowania
Przed adolescencja 12 3 15
Adolescencja 8 7 15
Ogoét grupy 20 10 30

Tabela 5

Liczba kobiet o ré6znej ocenie stopniowosci przekazu

a poczucie doinformowania
Tak 17 6 23
Nie 3 4 7
Ogot grupy 20 10 30

W grupie pacjentek, ktére pézno dowiedziaty sie o cho-
robie natomiast, osoba informujaca byli lekarze. Ich po-
stawa w opinii pacjentek nie byta taka, jakiej oczekiwaly.
Pacjentki podkreslaly ,sucho$é” przekazu i mato przyja-
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zng atmosfere kontaktu. Poziom doinformowania okre-
§lity — paradoksalnie — jako niewystarczajacy (,nikt
z mna o tym nie porozmawial”’), cho¢ z medycznego punk-
tu widzenia (z punktu widzenia lekarzy prowadzacych)
byt zadowalajacy. Pacjentki przerazil bowiem nadmiar
niepokojacych zapowiedzi o przyszlych dolegliwo$ciach
zdrowotnych i trudnoéciach zyciowych, o dysfunkcjonal-
noSci fizycznej, wymaganiach i rokowaniu medycznym,
zwlaszcza o fakcie nieodwracalnoéci wady genetyczne;j.
Bylo to Zrédiem dezorientacji i niepokoju, a nawet po-
czucia ponizenia. Wyrazem frustracji z powodu tak ode-
branej diagnozy byla istotnie wieksza sita negatywnych
reakcji emocjonalnych (Tabela 6). Jak sie zdaje, mialo to
takze zwigzek z silniej pézniej przezywanym dystresem
(Tabela 7).

Tabela 6
Roéznice w sile reakcji pacjentek na diagnoze zaleznie
od czasu dostarczenia diagnozy

Okres zycia otrzymania

diagnozy / reakcje M;iej Ba;tdziej Razem
emocjonalne na wies¢ gwattowne  gwattowne
o chorobie
Przed adolescencjg 13 2 15
W okresie adolescenciji 5 10 15
Ogét grupy 18 12 30
Tabela 7
Liczba kobiet w r6zny sposéb oceniajgcych sposéb
przekazania rozpoznania a sita przezywanego dystresu
Sposoéb przekazu - .
diagnozy |/ sita Mniejszy Wiekszy Razem
przezywanego dystresu
Pozytywny 16 3 19
Mniej pozytywny 2 9 1"
Ogot grupy 18 12 30

Dystres okazal sie mniejszy woéwczas, gdy personel
medyczny w trakcie informowania o rozpoznaniu choroby
zachowywat duza delikatnoé¢, dbat o atmosfere kolejnych
kontaktéw, dodawal otuchy i budzit nadzieje na w miare
normalne zycie (Tabele 2, 8). Kluczowe wydaje sie zatem
do$wiadczanie przez pacjentki wsparcia spotecznego — za-
réwno tego profesjonalnego o charakterze sytuacyjnym,
a wiec buforowym w momencie przekazania diagnozy,
jak i wspierania o charakterze dlugotrwalym (wsparcie
jako proces w tzw. modelu gtéwnym), w toku wychowania
dziewczynek z ZT i ich dlugoletniego medycznego prowa-
dzenia.

Stopien zadowolenia z wlasnego ciala zdawal sie po-
zostawaé¢ w zwiazku z czasem 1 sposobem otrzymania
diagnozy. Sprawdzono to empirycznie. Okazato sie jed-
nak, ze na stopien zadowolenia z wlasnego ciata sam
czas przekazania diagnozy nie mial wpltywu (Tabela 9:

c?=1.68 dla df=2, p<.43). Za to istotny byl sposéb, w jaki
informowano pacjentki o chorobie (Tabela 10: ¢ z po-
prawka Yatesa réwny 6.62, df=2, p<.036). Im lepsze bylo
zdanie pacjentek o sposobie przekazania informacji dia-
gnostycznych, tym bardziej pozytywny okazatl sie bieza-
cy stosunek do wtasnego ciala. Bardziej pozytywny obraz
wlasnego ciala w chwili badania wigzal sie tez istotnie
ze wspomnieniem mniej gwattownych, negatywnych re-
akcji emocjonalnych na wie$é o chorobie (Tabela 11: c?
z poprawka Yatesa rowny 7.74 dla df=2, p<.02).

Tabela 8
Liczba kobiet z rozpoznaniem dostarczonym w dziecinstwie
i p6Zniej a ocena udzielanego im wsparcia

Okres zycia otrzymania

diagnozy / poczucie Tak Nie Razem
wsparcia
Przed adolescencjg 14 1 15
W okresie adolescencji 9 6 15
Ogoét grupy 23 7 30
Tabela 9
Liczba kobiet poinformowanych o diagnozie w dziecinstwie
i p6zniej a ich poczucie zadowolenia z wtasnego wygladu
Okres zycia Mato Srednio  Wyst.
otrzymania zado- zado- zado- Razem
diagnozy/ wolona wolona wolona
obraz ciata
Przed adolescencijg 5 4 6 15
W okresie adolescencji 2 5 8 15
Ogét grupy 7 9 14 30
Tabela 10

Zadowolenie ze sposobu przekazu informacji diagnostycznych
a poczucie zadowolenia z wtasnego ciata u badanych kobiet

Sposéb przekazu Mato Srednio  Wyst.
informacji/ zado- zado- zado- Razem
obraz ciata wolona wolona wolona

Pozytywny 4 3 12 15
Mniej pozytywny 3 6 2 15
Ogot grupy 7 9 14 30
Tabela 11
Sita reakcji emocjonalnych na wie$¢ o chorobie a poczucie
zadowolenia z wiasnego ciata u badanych kobiet
Obraz ciata/ Reakcja Reakcja
reakcja emocjonalna emocjonalna emocjonalna Razem
na wies¢ o chorobie mniej bardziej
gwaltowna gwaltowna
Mato zadowolona 5 2 7
Srednio zadowolona 2 7 9
Zadowolona 1" 3 14
Ogoét grupy 18 12 30
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Nie stwierdzono jednak, aby wsparcie spoleczne to-
warzyszace przekazaniu diagnozy mialo istotny zwiazek
z biezacym zadowoleniem z wlasnego ciata (Tabela 12:
c%z poprawka Yatesa rowny 1.25 dla df=2, p<.53).

Tabela 12
Ocena zadowolenia z wiasnego ciata a poczucie wsparcia
u badanych kobiet

Obraz ciata / poczucie wsparcia Tak Nie Razem
Mato zadowolona 5 2 7
Srednio zadowolona 6 3 9
Wystarczajgco zadowolona 12 2 14
Ogot grupy 23 7 30

Interesujacy byl stopien zréznicowania plci psycho-
logicznej u badanych kobiet i ich poczucie samotnosci
w odniesieniu do okresu zycia, w ktérym pacjentki do-
wiedzialy sie o swoim problemie zdrowotnym oraz reakcji
na diagnoze. Badanie Inwentarzem Plci Psychologicznej
(IPP) ujawnilo, ze dwie trzecie badanych to kobiece ko-
biety, a jedna trzecia to kobiety o androgynicznej plci psy-
chologicznej. To, czy pacjentki dowiedzialy sie o chorobie
w dziecinstwie, czy tez dopiero w okresie adolescencji nie
malo jednak bezposérednio zwiazku z ujawniona w IPP
plcia rodzajowa (Tabela 13: c? z poprawka Yatesa=1.43,
df=1, p<.23). Podobnie, sposéb przekazania rozpoznania
nie mial bezpoérednio zwigzku z typem plci rodzajowej
(Tabela 14: c® z poprawka Yatesa =1.16, df=1, p<.28).

Tabela 13
Pte¢ psychologiczna a okres zycia pacjentek,
w ktérym uzyskaty informacje o zespole Turnera

Pte¢ psychologiczna / Przed w
okres zycia otrzymania adoles- adoles- Razem
diagnozy cencja cencji
Androgynia 6 3 9
Kobieca kobieta 9 12 21
Ogot grupy 15 15 30

Warto jednak podkresli¢, ze wérdd 9 kobiet z psycholo-
giczna androginia az 7 wspominato przekaz diagnostycz-
ny jako znaczaco bardziej przyjazny i mniej urazowy niz
og6l badanych kobiet (Tabela 15: ¢ z poprawka Yatesa

Tabela 17

=4.47, df=1, p<.034). Jednocze$nie pte¢ psychologiczna
badanych nie wigzala sie ze wsparciem, jakie wspomina-
ly pacjentki z czasu przekazania diagnozy (Tabela 16: c2
z poprawka Yatesa = 1.07, df=1, p<.30).

W takim kontekécie zbadano zatem zwiazek miedzy
plcia psychologiczna, poczuciem samotnos$ci 1 zadowole-
niem z wlasnego ciata. Okazalo sie, ze badane kobiety
0 wyzszym poziomie samotnosci globalnej byly tez zna-
czaco mniej zadowolone z wlasnego wygladu (Tabele
17 1 18: t=4.32, df= 27.73, p<.00). A takze to, ze kobiece
kobiety z ZT narazone sa na istotnie wieksze poczucie
samotnosci globalnej niz pacjentki o ptci androgyniczne;j
(Tabele 19 i 20: t=2.65, df=24.19, p<.04).

Tabela 14
Ptec psychologiczna a reakcje emocjonalne na wie$¢ o chorobie

Pte¢ psychologiczna / Reakcje Reakcje
reakcje emocjonalne emocjon. emocjon. Razem
na wies¢ o chorobie mniej mniej
gwattowne gwalttowne
Androgynia 8 1 9
Kobieca kobieta 10 1 21
Ogét grupy 18 12 30
Tabela 15
Ptec psychologiczna a sposéb przekazania rozpoznania
w opinii badanych kobiet
Pte¢ psychologiczna / . Mniej
sposoéb przekazu Przyjazny przyjazny Razem
diagnozy
Androgynia 7 2 9
Kobieca kobieta 12 9 21
Ogot grupy 19 1 30
Tabela 16
Pte¢ psychologiczna a poczucie wsparcia podczas
przekazania diagnozy
Pte¢ psychologiczna/ .
poczucie wsparcia Tak Nie Razem
Androgynia 8 1 9
Kobieca kobieta 15 6 21
Ogot grupy 23 7 30

Poczucie samotno$ci a ocena obrazu wtasnego ciata u kobiet z zespotem Turnera

Zmienna Ocena obrazu wtasnego ciata N Srednia sbs_global Odchylenie Blad standardowy
standardowe Sredniej
mniejsze zadowolenie 16 143.94 27.97 6.99
SBS_global
wystarczajgce zadowolenie 14 104.43 22.05 5.89
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Tabela 18
Ocena zadowolenia z wygladu wtasnego ciata a poczucie samotnosci kobiet z zespotem Turnera

Zmi Zatozeni Test Levene’a Istotnosé Test t rownosci df Istotnos¢
mienna atozenie jednorodnosci wariancji F stotnose srednich (dwustronna)
zatozono réwnosé
wariancji 1.788 192 4.25 28.00 .000
SBS_global .
nie zatozono réwnosci
wariancji 4.32 27.73 .000
Tabela 19
Poczucie samotno$ci a pte¢ psychologiczna badanych kobiet z zespotem Turnera
Zmienna IPP N Srednia Odchylenie Blad standardowy
sbs_global standardowe $redniej
kobieca kobiecos$¢ 21 133.38 33.22 7.25
SBS_global
androgynicznos$¢ 9 107.11 20.28 6.76
Tabela 20
Istotno$c¢ réznic w ocenie samotno$ci kobiet z zespotem Turnera o réznej pfci psychologicznej
Zmi Zatozeni Test Levene’a Istotnosé Test t rownosci df Istotnos¢
mienna atozenie jednorodnosci wariancji stotnos¢ srednich dwustronna
zatozono rownosé
wariancji 4.829 .036 2.19 28.00 .037
SBS_global .
nie zatozono réwnosci
2.65 2419 .014

wariancji

Jednoczeénie stwierdzono, ze obraz ciala pacjentek przy
zalozonym poziomie odrzucen hipotezy zerowej nie wiaze
sie z plcia psychologiczna. (c? z poprawka Yatesa = 4.14,
df=2, p<.12). Jest to o tyle zaskakujace, ze w $wietle po-
zostalych wynikéw spodziewaé sie raczej mozna bylo,
iz pacjentki androgyniczne beda mieé istotnie bardziej
pozytywny stosunek do wlasnego ciala niz pozostate pa-
cjentki.

DYSKUSJA | WNIOSKI

W $wietle uzyskanych rezultatow wiele wskazuje na
to, ze nie tyle fakt przekazania diagnozy pacjentkom
z zespolem Turnera, ale to, co jej towarzyszy, ma istotne
znaczenie dla ich dobrostanu psychologicznego. General-
nie wiadomo, iz koncepcja wlasnego ciata i jego funkcji,
w tym $§wiadomo§é stanu wlasnego zdrowia i ewentual-
nej choroby, rozwijaja sie wraz z wiekiem zycia (John-
-Borys, 2002). Lepiej jest wiec, gdy pacjentki z zespotem
Turnera stopniowo 1 tagodnie konfrontuja sie z informa-
cjami diagnostycznymi, a jest to bardziej prawdopodobne,
gdy maja na to czas. Pacjentki dyskontuja wéwczas szan-
se przejScia przez wszystkie etapy oswajania sie 1 zycia
z nieuleczalng choroba: zaskoczenia i szoku, niedowierza-
nia 1 bagatelizowania problemu, poczucia krzywdy, zalu,
gniewu 1 buntu, az do akceptacji i autonomii wyboru, jak
urzadzi¢ wlasne zycie, ktore traktowane jest odtad jak za-

danie lub wyzwanie. Natomiast opdzZniona diagnoza za-
miast stuzy¢ lepszemu rozumieniu wlasnej sytuacji zdro-
wotnej, sprzyjaé¢ moze dezorientacji i kryzysowi, w ktérym
nie ma czasu na konstruktywna reorganizacje zaréwno
wlasnej tozsamosci, jak i struktury zycia. Silne w takiej
warunkach mechanizmy obronne moga prowadzié¢ do
zaprzeczenia 1 wyparcia problemu, a nawet regresji do
infantylnych, zaleznych, skoncentrowanych na emocjach
i popedach, niejako dzieciecych form zachowan. Jest to
mozliwe, poniewaz przezyta w poczuciu samotnoéci trau-
ma moze uruchomié¢ mechanizm, ktéry juz Zygmunt Freud
nazwal ,wigzaniem”. Dotyczy ono tych pacjentek, u ktérych
nastapito nie§wiadome polaczenie zlych diagnostycznych
informacji z czyms, co je najbardziej przypomina, a wiec
z innymi zagrazajacymi tre§ciami, np. z traumatyczny-
mi wydarzeniami, czy dzieciecymi lekami niezwigzanymi
z choroba, np. indukowanymi przez przerazonych rodzicéw.
Nadmiar tego rodzaju przezy¢ zwieksza ryzyko gwaltownej
negatywnej reorganizacji tozsamosci (tozsamo$é negatyw-
na) 1 wzbudzenie tendencji autodestrukcyjnych. Wszystko
to dowodzi nieslusznoéci potocznego przekonania, ze za-
wsze lepiej nie méwié; ze ,,jak doro$nie, to sama zrozumie”.

Pacjentki wczeéniej poinformowane lepiej wspomina-
ja moment decydujacej rozmowy z diagnosta, co wiaza,
z zadowalajacym poziomem informacji i sprzyjajaca at-
mosfera przekazu. Taki spos6b postepowania nie tylko
rozciaga w czasie proces przystosowywania sie do zycia
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z choroba, ale takze pozwala rozwinaé¢ adekwatna, bar-
dziej dojrzata koncepcje siebie. Nie mozna jednak od-
rzuci¢ podejrzenia, ze interpretowanie przekazu diagno-
stycznego jako mniej urazowego w dziecinstwie to efekt
pozytywnos$ci zwiazane] z lepszym biezacym dobrosta-
nem, wyznaczonym nie tyle przez wspomnienia z dzie-
cinstwa, co przez czynniki sytuacyjne zwigzane z samym
momentem badania lub z czynnikami osobowoéciowymi,
ktérych tu nie badano. Niemniej jednak nalezy sie liczyé
z tym, ze pbézne informowanie pacjentek o powaznym
problemie zdrowotnym, rodzi wiekszy stres i1 prowadzi
zwykle do kryzysu, ktérego sposéb przezwyciezania nie
jest ani jasny, ani pewny.

PéZne informowanie pacjentek o chorobie genetycznej
jest niekorzystne takze dlatego, poniewaz prowadzi do
naglego uszczuplenia wczesniejszych zasobow. U pacjen-
tek pézno dowiadujacych sie o istocie ich choroby dochodzi
wowczas do gwaltownego spadku poczucia bezpieczenstwa
i zagrozenia wynikajacego z dezorientacji w obrazie wla-
snego ciata, ktérego funkcje skojarzone z plciowoécia juz
niejako ustalone, nagle zostaja zakwestionowane autory-
tetem medycznym. Jest prawdopodobne, ze pacjentki pz-
no informowane doznaja wiekszej rozbieznoéci poznaw-
czo-emocjonalnej miedzy wyidealizowanym w okresie
adolescencji wygladem fizycznym, a opisem diagnostycz-
nym, ktérego istota jest brak seksapilu 1 daru potencjal-
nej prokreacji. Informacje tego rodzaju rujnuja koncepcje
atrakcyjnego ciala 1 marzenie, aby takie bylo. Zawdd taki
dotyka mlode kobiety, ktore dotad pozostawaly zasadni-
czo w poczuciu zdrowia i sprawno$ci fizycznej. Konfron-
tacja z chorobg latwo moze sie przerodzi¢ w dtugotrwaly
dystres. Jego przejawem sg wypowiedzi $wiadczace o po-
czuciu ,bycia w potrzasku”, leku przed $miercia, czy tez
niekonczace sie pytania typu: ,dlaczego ja ?”, na ktére nie
mogg znalez¢ odpowiedzi. OczywiScie dramatyzm takich
stresujacych przezy¢ moze z czasem ulegaé sptyceniu, albo
odwrotnie, nasilaé sie zaleznie od indywidualnych cech
1 doéwiadczen w szczegblnych okolicznoSci zycia.

W ocenie znaczenia ujawnionych tu zwigzkow trzeba
wzigé pod uwage 1 to, iz biezace samopoczucie 1 nastréj
pacjentek moga mie¢ bardziej regulacyjne znaczenie niz
przeszte doSwiadczenia. Ze tak moze by¢, dowodza bada-
nia eksperymentalne testujace wptyw czynnikéw sytu-
acyjnych na nastréj i samoocene (Mandal, 2001), a takze
wykazany brak zwigzku miedzy wsparciem spotecznym
i czasem przekazania diagnozy oraz aktualng oceng
wlasnego ciala u badanych tu kobiet. Nie mozna zatem
odrzuci¢ wyjaénienia, iz informacje zwigzane zespotem
ZT, dostarczone juz w okresie dziecinstwa, wywoluja
u chorujacych podobne lub réwnie negatywne do$wiad-
czenia jak u tych pacjentek, ktére o chorobie dowiaduja
sie dopiero w okresie adolescencji. U tych pierwszych ne-
gatywne doéwiadczenia moga by¢ przeciez indukowane
negatywnymi reakcjami rodzicow na wie$¢ o chorobie
cérki oraz ich narastajacym niepokojem w toku czeka-
nia na ,realne” potwierdzanie sie diagnozy, wowczas,
gdy dziewczynka zacznie dorasta¢. Bardziej pozytywny
opis doSwiadczen zwiazanych z diagnoza u pacjentek

wezesnie informowanych moze byé wiec efektem réznych
mechanizméw obronnych wobec zagrozonego ego, np.
wyparcia lub tlumienia wspomnien, albo tez ,nakazu”
zbudowania sobie zyciowego skryptu o idealnym, bezpro-
blemowym (jeszcze) dziecinstwie.

Trafna interpretacje powyzszych rezultatéw kompli-
kuja tez czynniki spoteczne: zwlaszcza postawa rodziny
1 personelu medycznego (Grychtol, Irzyniec, Jez 1 Kaz-
mierczak, 2007a, 2007b; Makowska, 2001). Odmienno$é
latwo stygmatyzuje osoby z zespolami genetycznymi
(Grabowska, 2007, Makowska, 2001), przez co negatyw-
nie wptywa zar6wno na samopoczucie pacjentéw, jak i na
ich motywacje do wspétpracy w procesie dltugotrwatego
leczenia (Heszen-Niejodek, 1992, Makowska, 2001). Jak
tu juz wykazano, niezwykle wazna kwestia, jest atmos-
fera kontaktu lekarza prowadzacego z rodzing pacjentki
1 nia samg. Wydaje sie, ze w warunkach p6zno przekaza-
nej diagnozy tylko pozornie latwiej o wytworzenie pod-
miotowej relacji miedzy lekarzem a dorosla, czy tez pra-
wie juz dorosta pacjentka. Lekarz moze bowiem liczyc¢,
ze pacjentka poradzi sobie ze stresem, w nieuprawnio-
nym stopniu polegajac na zatozonej dojrzatoséci pacjentki.
Jednakze $§wiadomo§é pdzno informowanych pacjentek
o nieodwotalnych konsekwencjach choroby przekreslaja-
cych zaplanowang juz w jaki$ sposob strukture ich zy-
cia, moze zmniejszaé szanse na przezwyciezenie traumy
1 przyjecie trudnej prawdy. Jej esencja bedzie naruszenie
wizerunku, ktory budowaly sobie dotychczas zwlaszcza
w jego odniesieniu spotecznym. Z tego punktu widzenia
wczesne 1 stopniowe przekazywanie diagnozy o zespole
genetycznym wydaje sie korzystniejsze.

Pacjentkom nawet tym, ktére od dziecka rozwaznie
byly wprowadzane w istote choroby z pewnos$cia nie sg
obce trudne przezycia, zwlaszcza te zwigzane z psycho-
seksualnym 1 erotycznym dojrzewaniem. Sa wérdd nich
czesto wskazywane przez pacjentki, ktore zgodzily sie na
rozmowe: przygnebienie, niepewno$¢ 1 lek o mozliwosé
stworzenia trwalego zwiazku z wartoSciowym partne-
rem, dramatyczne pytania o sens cierpienia. Problemy
te wymagaja, poglebionej eksploracji. Na razie wiadomo
tyle, ze negatywne reakcje emocjonalne towarzyszace
otrzymaniu diagnozy wiaza, si¢ z mniej pozytywnym ob-
razem wlasnego ciala, a mniejsze zadowolenie z wlasnego
wygladu fizycznego z kolei z wiekszym poczuciem samot-
nosci ogdlnej. Potwierdza sie tu zatem ogélna zalezno§é.
Subiektywna ocena wlasnej aparycji i atrakcyjnosci wy-
znacza nie tylko ulegajacy sytuacyjnym wahaniom na-
strdj 1 ocene siebie, ale w okresie adolescencji jest takze
zrodtem generalnej oceny wlasnego zycia, otaczajacego
Swiata, istoty losu, znaczenia przypadku i predestynacji,
itp. (Dolega, 2003; Fabian, 2004).

Pomimo braku potwierdzen dla niektérych oczeki-
wanych zwigzkéw nieuprawnione wydaje sie przekona-
nie, ze czas, a zwlaszcza wigzace sie z nim okolicznos$ci
przekazu informacji medycznych nie majg znaczenia dla
dobrostanu pacjentéw. Warto to podkreslié, poniewaz
personel medyczny chyba do$¢ czesto postuguje sie ste-
reotypami, np. pacjent nerwowy, czyli trudny, a pacjent
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spokojny, czyli latwy do prowadzenia; dziecko jako pa-
cjent to pacjent trudny, dorosty jako pacjent to pacjent
bardziej dojrzaly 1 odpowiedzialny. Poglady tego typu
wskazuja, ze wiek 1 zachowania pacjenta w relacjach
z personelem medycznym to czynniki decydujace o jego
postawie wobec choroby. Z pewnoscia sa to czynniki waz-
ne, cho¢ nierozstrzygajace.

Badane pacjentki to w wiekszosci kobiece kobiety, po-
zostate reprezentujg typ androgeniczny. Nie wiadomo,
czy wynik ten mozna uogélnié¢, ale warto zauwazy¢, ze
procent kobiet androgynicznych w badanej stosunkowo
matlej grupie jest wiekszy niz w innych badaniach po-
$wieconych temu problemowi (Czarnywojtek, Gembicki,
Laacka i Stangierska, 1998). Jak wyjaéni¢ ten fenomen?
Typ plci psychologicznej wiaze sie z czynnikami wycho-
wawczymi, a androginia pacjentek moze by¢ schematem
plci skonstruowanym na bazie ich spotecznych do$wiad-
czen (Kuczynska, 1992b; Mandal, 2000). Jest to zgodne
z ogbélnym przekonaniem, ze wobec wspoétczesnych wy-
magan kulturowych androgynia stanowi bardziej przy-
stosowawczy typ plci rodzajowej niz pozostate (Lipsitz-
-Bem, 2000; Mandal, 2000). Pte¢ psychologiczna o cechach
wyrazistej kobiecosci 1 jednocze$nie silnej meskosci ula-
twia pacjentkom radzenie sobie z informacjami diagno-
stycznymi i wynikajacym z nich obcigzeniem stresowym.
Stad badane pacjentki o plci androgynicznej wykazuja
mniejsze poczucie samotno$ci ogélnej. Jest to zgodne
z danymi empirycznymi méwiacymi, ze ple¢ rodzajowa
jest lepszym predyktorem poczucia samotnosci ogdlnej
niz bezposrednio ple¢ metrykalna, oraz ze psychologicz-
na kobieco$¢ podnosi wyniki poczucia samotnosci, nato-
miast psychologiczna mesko$é je obniza (Dotega, 2003).
Pacjentkom o typie androgynicznym latwiej zatem uzy-
ska¢ zadowalajacy dobrostan psychiczny niz innym ty-
pom, cho¢ androginia nie musi by¢ regulacyjna dla bar-
dziej stabilnych niz dobrostan struktur psychicznych,
np. obrazu siebie.

Uzyskane tu rezultaty wskazuja na ztozonosé proble-
mu osiagania dobrostanu psychologicznego przez pacjen-
tow z powaznymi zespotami klinicznymi, a takze odwrot-
nie — wplywu dobrostanu na ich pomys$lnoé¢ zyciowa. Czas
zycia 1 czas waznych zdarzen zyciowych, w toku ktérych
pacjentki dowiaduja sie waznych rzeczy o sobie, rozwijaja
swoja tozsamo$é 1 poczucie sens istnienia sa niewatpliwie
znaczacymi wektorami psychologicznymi. Indetermini-
styczna koncepcja osoby w psychologii egzystencjalnej
prowadzi do wniosku, ze rozwdj osobowosci jest w naszych
rekach nawet woéwczas, gdy podlega koniecznoéci skon-
frontowania sie z powaznymi fizycznymi i/lub mentalnymi
ograniczeniami. Rozciaggniete na osi zycia stopniowe opra-
cowywanie istotnych z punktu widzenia koncepcji siebie
informacji pozwala prawdopodobnie wyksztalcié bardziej
konstruktywna postawe wobec choroby, wyznaczajac tym
samym wyzszy poziom dobrostanu psychologicznego.
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