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Rola kontekstu spolecznego w atypowym rozwoju

dziewczat i kobiet z zespolem Turnera
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THE SOCIAL CONTEXT OF THE ATYPICAL DEVELOPMENT OF GIRLS AND WOMEN
WITH TURNER SYNDROME

The subject of work was an analysis of the role of social context of atypical development carried out from the
perspective of the Urie Bronfenbrenner theory ecological systems. Atypical development refers to the range of
problems and disorders assessed from the point of view of the wider development standards. Atypical development
can have a significant variation due to causes and conditions in the framework of individual developmental
trajectories: of both favorable and unfavorable, synergistic and dissynergistic, often interacting factors of social
context. Psychological development of girls and women with Turner syndrome due to an underlying genetic
disorder is evidently disturbed, but also as empirical studies have shown (with the participation of over 300 girls
and women with Turner syndrome), heterogeneous and diverse. About how much, is decided not only by the clinical
nature of the disorder, but also the environmental context and social development: the popularization of knowledge
on the subject, legal arrangements, supporting patients and their families, acceptance on the psychological and
sociological diversity conducive to the development of mental activity, and self-realization of girls and women
with TS. The contextual factors become particularly important for neuroscience and its practical applications, for

example, education based on neuroscience.
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WPROWADZENIE

Znaczacy udzial érodowiska spotecznego w rozwoju psy-
chicznym rozwoju lezy u podstaw koncepcji ekologicznej
bazujacej na dwéch zalozeniach. Pierwsze zaklada nie-
zbednos¢ kontekstu spolecznego w rozwoju psychicznym.
Drugie, podkresla specyficzno$¢ wpltywu srodowiska ze
wzgledu na biopsychicznie cechy jednostek, a wiec na
zréznicowane zapotrzebowanie na jego skladowe. Naj-
bardziej bodaj reprezentatywna jest koncepcja Urie
Bronfenbrennera, a zwlaszcza ilustrujacy ja koncen-
tryczny model. Model ten sugeruje zdecydowanie zrdz-
nicowana wage prorozwojowych czynnikéw 1 zasobow
kontekstowych zgodnie z kryterium bezposredniosci lub
posredniosci ich oddzialywania. Mikrosystem rodzinny
uwazany jest za kontekst prymarny, a wiec niezbedny
dla przetrwania jednostki 1 wytworzenia sie podstaw
prawidlowego rozwoju psychicznego (Schaffer, 2010;
Bakiera 1 Stelter, 2011). Czynniki kontekstowe dalszego
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planu tworza natomiast kontekst sekundarny zgodnie
z modelowym mezosystemowym, egzosystemowym i ma-
krosystemowym uporzadkowaniem.

Popularno$é modelu Bronfenbrennera wynika zapew-
ne z sugestywnej prostoty, z jaka ilustruje on hierarchie
znaczenia czynnikéw kontekstowych o réznym charakte-
rze. Jednakze jego warto$¢ eksplikatywna budzi pewne
watpliwosci, poniewaz raczej nie sklania do myslenia
o roli kontekstu rozwoju psychicznego jako pola skom-
plikowanych zalezno$ci wynikajacych z dyfuzji wpltywéw
czynnikéw pochodzacych z réznych warstw systemo-
wych, dzialajacych jednoczeénie lub nastepczo w cza-
sie. Przyktadowo, J.R. Tudge, I. Mokrova, B.E. Hatfield
1 R.B. Karnik (2009), przeprowadzili metaanalize wyko-
nanych od 2001 roku dwudziestu pieciu badan empirycz-
nych, dla ktérych model Bronfenbrennera byl inspiracja.
W konkluzji sformulowali przypuszczenie, ze jego popu-
larno$¢ moze sktaniaé¢ badaczy do wyboru schematycz-
nej metodologii i malo trafnej strategii analizy danych.
Zatem status teoretyczny modelu Bronfenbrennera, np.
mierzony liczbg cytowan, by¢ moze jest nazbyt wysoki
w stosunku do jego eksplikatywnej wartosci.
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Nowsza wersja modelu ekologii rozwoju psychiczne-
go Bronfenbrennera jest proba rozwiazania tego proble-
mu. W PPCT (Process-Person-Context-Time) autor ten
i Pamela Morris (Bronfenbrenner i Morris, 2006) pro-
ponuja poszerzenie kontekstu rozwoju o chronosystem.
Wektor czasu przenika tu wszystkie dotychczasowe mo-
delowe warstwy. Wyznacza temporalne pole jednocze-
snego lub nastepczego oddzialtywania bardzo réznych,
powiazanych ze soba czynnikéw kontekstowych. Anga-
zuje zaréwno Srodowisko rodzinne i zmieniajacy sie w
czasie biosystem dziecka, jak i czas zycia wyznaczajacy
obiektywne warunki spoleczno-historyczne, w ktérych
rodzinie i dziecku przychodzi zy¢. Ten sposéb interpre-
tacji kontekstu rozwoju psychicznego wydaje sie za-
checajacy, poniewaz moze generowaé przypuszczenie,
ze niekiedy to czynniki sekundarnego kontekstu moga
zyskiwaé znaczenie pierwszoplanowe. Pozwala to do-
strzec czynniki kontekstowe szczegdlnie wazne w przy-
padkach rozwoju psychicznego o atypowym charakte-
rze, np. trafniej identyfikowaé czynniki, ktére inspiruja
oraz te, ktéore blokuja podmiotowa aktywnos$é (por. f.os,
2010). Tak szeroko rozumiane znaczenie ekologii roz-
woju nie podwaza oczywiécie wagi uniwersalnych wzo-
réw rozwoju psychicznego zwiazanych z wyposazeniem
biologicznym i wiekiem zycia, pozwala natomiast do-
strzec potencjalng réznorodno$¢ indywidualnych tra-
jektorii rozwoju (Boyd i1 Bee, 2008; Trempata, 2000)
w rozwoju o atypowym charakterze.

ATYPOWY ROZWOJ

Pojecie atypowego rozwoju psychicznego w psychologii
rozwoju z natury rzeczy pojawia sie rzadko. To termin
z obszaru psychopatologii rozwojowej majacy semantycz-
no-pragmatyczne uzasadnienie w odniesieniu do okresu
stopnia zréznicowania zaburzen rozwojowych w prze-
biegu dziecinstwa (Brazelthon, 2002; Cierpialkowska
i Zalewska za: Strelau i1 Dolinski, 2008; Biatecka-Pikul,
2007, 2011). Atypowos§¢ polega tu generalnie na tym, ze
uniwersalne wzorce rozwojowe u dzieci, bazujace na neu-
robiologicznym podtozu 1 na socjalizacji opartej na wzo-
rach wspélnej kultury, nie moga by¢ w pelni, w oczekiwa-
nej spotecznie formie i/lub czasie zrealizowane.

Rozw(j atypowy doé¢ trafnie odnosi sie roéwniez do
dzieci z problemami zdrowia fizycznego, wobec ktorych
pediatrzy spoleczni uzywaja okre$lenia grupy dyspan-
seryjne. Dzieci do nich kwalifikowane podlegaja rézne-
go typu procedurom diagnostyczno-leczniczym, akcjom
zapobiegawczym, rehabilitacyjnym, rezimom postepo-
wania dietetycznego ze wzgledu na mniej lub bardziej
trwaty deficyt zdrowia, albo tez mniej oczywiste ryzyko
zdrowotne. Rozwd) atypowy moze charakteryzowaé za-
tem bardzo zréznicowane podpopulacje dzieci z proble-
mami wieku rozwojowego takimi, jak przewlekle choroby
somatyczne czy deficyty sensoryczne. Dotyczy tez dzieci
z wolniejszym dojrzewaniem cun, dysharmoniami roz-
wojowymi, problemami z integracja sensoryczna i cen-
tralnym przetwarzaniem sluchowym; przejawiajacych
spektrum trudnosci w uczeniu sie, nadpobudliwo$é psy-

choruchowg, problemy afektywne i przystosowawcze na
tle niedojrzalej regulacji emocjonalnej, opéznienie w roz-
woju mowy, czy rozwoj psychoseksualny dokonujacy sie
niejako poza norma obyczajowo-kulturowa.

Rozwé) atypowy obejmuje zatem stosunkowo duze
spektrum probleméw charakteryzujacych sie wspolwy-
stepowaniem heterogenicznych, niekiedy kontrowersyj-
nych objawéw 1 zachowan (Giler 1 Kaplan, 2001; Bor-
kowska 1 Domanska, 2006; Bialecka-Pikul, 2007). Sa
wérod nich rozwojowo-wychowawczo-kliniczne problemy
spektralne o réznym stopniu nasilenia, zréznicowaniu
1 populacyjnej frekwencji zaleznej od efektu interakcji
czynnikéw lezacych po stronie podmiotowej (biosystemu)
1 srodowiska zycia. Elementem kontekstu Srodowiskowe-
go jest np. praktyka diagnostyczna wynikajaca z niejed-
noznaczno$ci 1 zmiennos$ci objawow w czasie, aktualnego
stanu wiedzy, praktyki orzeczen, poziomu dostepnosci do
specjalistéow, itp. Dzieci o rozwoju atypowym czesto do-
staja ,diagnoze w kierunku....”, bedaca de facto etykietq
diagnostyczna sformutowana na podstawie réznego typu
list kontrolnych, kategorii opisowych, niesformalizowa-
nych systeméw klasyfikujacych, popularnych w praktyce
psychologiczno-diagnostycznej (Dembo, 1999). Jest tu,
przyktadowo, FAE (Fetal Alkohol Effect), przypomina-
jacy ptodowy syndrom alkoholowy FAS, ale bez zmian
morfologicznych; spektrum autyzmu; RAD (Reactive
Attachment Disorder, dzieci o trudnym temperamencie
z podejrzeniem zaburzenia wiezi); CAPD (Central Audi-
tory Processing Disorders, dzieci o problematycznym roz-
woju jezykowym), itp.

Etiologia probleméw atypowych jest nieznana. Trwa
zatem dyskusja, na ile wynikaja one z patologii; na ile
sq przejawem indywidualnych trajektorii rozwoju prze-
biegajacych na prawidlowym podilozu neuropsychicz-
nym; a na ile maja zwigzek z kontekstem Srodowisko-
wym 1 ze spoleczno-klinicznym rozumieniem normy (por.
Matczak, 1994; Uchnast, 1998; Goodman 1 Scott, 2003;
Borkowska 1 Domanska, 2006). W dyskusji tej latwo
o ,pulapki myslenia”, czyli skrzywienia poznawcze zwia-
zane m.in. z bledami atrybucji, typologiczna generaliza-
cja, sktonnoscia do tendencyjnych uzasadnien itp. (por.
Kahneman, 2012). Formulowanie prognoz dotyczacych
przebiegu rozwoju atypowego 1 osiagnie¢ rozwojowych
jest jeszcze trudniejsze, bo obcigzone negatywna inkli-
nacja emocjonalna. (por. Gazaniga, 2011). Jej cecha jest
deficyt przekonania, ze zasadniczo wszyscy podlegaja
rozwojowl psychicznemu, poniewaz ludzie zwykle jako$
daza do rozwigzania swoich probleméw adaptacyjnych
niezaleznie od tego, jaki jest ich poczatkowy biosyste-
mowy potencjat 1 jakie bariery staja na drodze jego ak-
tualizacji (por. Bialecka-Pikul, 2007, 2011; Witkowski,
2013). Przyktadem tego rodzaju deficytu jest nadmierne
negatywna predykcja szans rozwoju psychicznego dziew-
czat dotknietych zespotem Turnera. W zespole Turnera
dotkniecie choroba jest ewidentne i1 pierwotne. Jednakze
jej psychologiczne konsekwencje moga by¢ bardzo rézne,
wlaénie ze wzgledu na jej spoleczno-czasowy kontekst.
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BIOLOGICZNE | KONTEKSTOWE UWARUNKOWANIA
ROZWOJU DZIEWCZAT | KOBIET Z ZT

W podrecznikach psychologii rozwojowej przyktady roz-
woju zaburzonego shuza zwykle ilustracji szczegdlnego
odstepstwa od uniwersalnych, normatywnych/typowych
wzorow rozwoju (Vasta, Haith 1 Miller, 1995; Boyd 1 Bee,
2008). Portrety kliniczne tam umieszczone sg statyczne,
koncentrujace uwage na dysfunkcjach, deficytach i ogra-
niczeniach. Nie pokazuja mozliwej wariancji przysztych
osiagnie¢ w zaleznoéci od zrdznicowania kontekstu roz-
woju. Myélenie tego rodzaju wydaje sie anachroniczne
w zwigzku z rosnacq wiedza, o ztozonosci mechanizméw
rozwoju, dobrze uzasadniona empirycznie teza o interak-
¢ji miedzy czynnikami lezacymi po stronie podmiotowej
1 przedmiotowej, a takze potrzeba honorowania zasad
ekwipotencjalnoséci 1 ekwifinalnoéci przebiegu rozwoju
psychicznego.

Warto tu przywolaé szczegélny przyktad — zespo6t Tur-
nera (ZT, zespél Ullricha-Turnera) (Lawniczak, 2005).
ZT dotyka jedno dziecko na 2500 — 3000 urodzen i nie
nalezy do choréb rzadkich, bo za takie uwaza sie te
o populacyjnej czestosSci nie wyzszej niz 5 przypadkéw na
10.000 urodzen. Pod wzgledem biologicznym osoby nim
dotkniete charakteryzuje ewidentnie zaburzony rozwdj
fizyczny. W duzym skrocie istota zespolu Turnera jest
bowiem brak cze$ci lub cato$ci jednego z chromosoméw
X w 23. parze chromosomalnej. Noworodki z ZT niezalez-
nie od kariotypu wygladaja jak dziewczynki, poniewaz
ich drugo- 1 trzeciorzedowe rozwijaja sie zgodnie z wzor-
cem zenskim.

W okresie prenatalnym rozwdj fizyczny przebiega
pozornie normalnie, nieznany mechanizm dysgenezji
gonad sprawia jednak, ze istotny w uktadzie ptciowym
system Mullera ulega degradacji, doprowadzajac do nie-
wyksztalcenia prawidtowo funkcjonujacych jajnikéw, co
uniemozliwia lub znaczaco utrudnia produkcje estroge-
now i1 komérek jajowych. Wprawdzie odpowiednio za-
stosowana terapia hormonalna moze torowaé moment
wejScia w okres pokwitania, ale nie przywraca pelnej
funkcjonalnoéci uktadu rozrodczego. Niski poziom es-
trogenéw a wysoki gonadotropin w okresie dorastania,
powiazany z niewlasciwym leczeniem substytucyjnym,
prowadzi do probleméw z miesiaczkowaniem i innych
zaburzen funkcjonalnych, niedorozwoju piersi oraz
ostatecznie skrajnie niskiej lub calkowitej bezplodnosci
(Jez, 1999; Jez, Irzyniec 1 Pyrkosz, 2007). Ponadto ze-
spot Turnera wigze sie z licznymi czynnikami ryzyka
zdrowotnego, m.in. podwyzszonym ci$nieniem tetniczym
(gtéwnie rozkurczowym), wyzszym stezeniem glukozy
i frakeji LDL cholesterolu w surowicy krwi, a nizszym
stezeniem HDL cholesterolu niz u kobiet populacji ogél-
nej. Zaburzenia w gospodarce hormonalnej powigzane ze
zmniejszonym zapotrzebowaniem energetycznym oraz
zaburzeniami metabolicznymi sprawiaja, ze u kobiet
z ZT tatwo rozwija sie otylo§¢. Stanowi to czynnik ryzyka
cukrzycy typu II, zmian miazdzycowych, choréb uktadu
sercowo-naczyniowego, wczesniejszego niz przecietnie
zapadania na choroby okresu okolomenopauzalnego.

Dotychczasowe badania epidemiologiczne dowodza, ze
problemy zdrowotne towarzyszace ZT stanowig predyk-
tory statystycznie kroétszego zycia (Chojnicki, Jez, Ko-
zlowska-Wojciechowska 1 Zdrojewski, 2006; Jez, Irzyniec
1 Pyrkosz, 2007; Bondy, 2008).

Genetyczny patomechanizm wad wrodzonych w ZT,
niekorzystne rokowanie dotyczace rozwoju plciowego
1 oczywisty deficyt zdrowia fizycznego sa podstawa pe-
symistycznej prognozy w odniesieniu do funkcjonowania
psychospotecznego dziewczynek 1 kobiet z ZT. Prognoza
ta uwiklana jest w szczegélny antropologiczno-kulturo-
wy kontekst. Choroby genetyczne niepokoja, budza spo-
teczne uprzedzenia i1 prowadza do stygmatyzacji (chora:
»ma skaze”, ,zla krew”, ,nie bedzie mie¢ dzieci”, ,jest
upos§ledzona”, itp.). Antropolodzy sadza, ze u podloza
takiej reakcji lezy filogenetyczno-socjobiologiczne dzie-
dzictwo, zasadzajace sie na socjobiologicznej skionnosci
oceniania innych pod katem ich fizycznej atrakcyjnoéci,
podobienstwa, potencji zyciowej, zdolnosci do przetrwa-
nia, seksualnej 1 prokreacyjnej sprawnosci, itp. (Frazer,
1978; Goffman, 2005; Douglas, 2007; Swiatkiewicz-Mo-
$ny, 2010). Osoby z wada rozwojowa, czy widocznym
kalectwem, naruszaja spoteczne tabu wynikajace z leku
1 dystansu wobec wszelkich physica curiosa (Ecco, 2007).
Prowadzi to do stygmatyzacji odmiennos$ci polaczonej
z archetypem koniecznej obrony przed spersonalizowa-
nymi jej zrodtami. Badacze wilaczajacy neuronauke po-
znawcza w krag wyjasnien w tym zakresie sadza nawet,
ze ludzie sg po prostu wyposazeni w modul czystosci,
czyli zakodowana genetycznie gotowo§¢ do obrony przed
biologicznymi i Srodowiskowymi zagrozeniami zdrowia
1 zycia. Jej przejawem ma by¢ pojawiajaca sie od okoto
piatego roku zycia emocja wstretu determinujaca specy-
ficznie ludzka inklinacje negatywna wobec ludzi w jakis
sposéb innych (Gazaniga, 2011). Jednakze, przywotujac
tu model Bronfenbrennera, tendencje te moze wzmocnié
lub ostabi¢ poprzez spoteczno-kulturowy kontekst, w kto-
rym obecna jest mniej lub bardziej negatywna koncep-
cja choroby genetycznej; stanowione jest integrujace lub
dyskryminujace prawo; funkcjonuje mniejsza lub wiek-
sza tolerancja dla réznorodnosci, itp. (Dotega, 2010).

U o0s6b o tak atypowym rozwoju jak w przypadku ze-
spotu Turnera szczegoélnie niekorzystny kontekst spo-
teczny moze uksztaltowac np. poczucie odmiennosci atry-
bucyjnej 1 autostygmatyzacji. W $wietle symbolicznego
interakcjonizmu jest ono prawdopodobne w wyniku cia-
gu interakcji tworzacych cykle czesto nieuswiadomionej
przemocy na linii: rodzice — lekarz, diagnosta — dziecko,
rodzice — dziecko, lekarz — pacjent, osoba chora — jej bliz-
sze 1 dalsze otoczenie spoteczne, a nie w wyniku z jed-
norazowego aktu komunikacyjnego, jakim jest moment
przekazania diagnozy medycznej (Jez, Irzyniec, Kazi-
mierczak 1 Grychtot, 2007a,b; Turek, 2009; Swiatkie-
wicz-Mosny, 2010; Halas, 2012).

Innym waznym aspektem kontekstowym jest przyjety
obraz choroby i standard leczenia powigzany z czasem,
a wiec postepem w medycynie 1 zmiang postaw wobec
pacjentek. Trajektorie rozwoju psychicznego kobiet z ZT
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moga by¢ pod tym wzgledem bardzo zréznicowane, nie-
raz ze znacznie lepsza predykcja, niz sie na ogét sadzi.
Wspélczesne badania z zakresu biologii medycznej do-
wodza, ze korelacje miedzy réznymi genotypami dziew-
czynek z ZT, ujawniajacymi sie wraz z wiekiem zycia
cechami fenotypowymi, problemami zdrowotnymi funk-
cjonowaniem psychospotecznym nie sa oczywiste. Doty-
czy to zwlaszcza tzw. kariotypéw mozaikowych (fLacka,
2005), gdzie obrazy kliniczne ujawniaja cale spektrum
morfologiczno-funkcjonalnego zrdéznicowania: od braku
wad wrodzonych opisywanych, jako stygmaty turnerow-
skie, poprzez objawy nieswoiste (m.in. nizszy o ok. 20 cm
wzrost, krepa budowa ciala, matozuchwie), az po obec-
nos¢ objawow dla ZT osiowych (zaburzenia hormonalne
1 bezptodnosé). Leczenie substytucyjne hormonem wzro-
stu GH, estrogenoterapia oraz odpowiednia rehabilita-
cja ruchowa, zastosowane w sensytywnym okresie moga
prowadzi¢ do rozwoju drugo- 1 trzeciorzedowych cech
plciowych 1 indukcji pokwitania. Moga tez zapobiegaé
przedwczesnemu hamowaniu roéniecia 1 sprzyja¢ ogélnie
lepszej kondycji psychofizycznej dziewczynek z ZT. Wérdod
endokrynologéw trwa wprawdzie dyskusja nad efektami
ubocznymi leczenia hormonalnego u dzieci, w tym hormo-
nem wzrostu, ale korzyéci z takiego leczenia zdaja prze-
wazac¢ nad ewentualnym ryzykiem (Lawniczak, 2005).

W leczeniu endokrynologicznym wazne jest wiec
wczesne rozpoznanie 1 rozpoczecie terapii. Diagnoza ZT
nie jest szczegélnie trudna. Charakterystyczne cechy
morfologiczne w ZT, np. wodniak to torbielowaty szyi
(cystic hygroma), przeziernoéé faldu karkowego, dysmor-
fie twarzoczaszki, opuchlizne ciata, mozna diagnozowaé
juz w okresie plodowym lub neonatalnym. Badanie ka-
riotypowe w kierunku ZT mozna przeprowadzié¢ dostep-
na metoda fluorescencyjnej hybrydyzacji in situ, a mo-
lekularne badanie chromosomu Y w toku techniki PCR
(Lawniczak, 2001; Lacka 1 Lawniczak, 2006). Statystyki
Swiatowe pokazuja, ze dzigki takim procedurom wiek
stawianych diagnoz ZT systematycznie sie obniza. W wa-
runkach polskich jest to 6 — 10. rok zycia. Jednakze roz-
poznanie choroby nie zawsze skutkuje wlasciwa postawa
zarowno ze strony srodowiska medycznego 1 rodzinnego.
Stad nadal zbyt wiele pacjentek diagnozowanych jest
ileczonych zbyt p6zno (Jez, Irzyniec, Grychot i Kazimier-
czak, 2007; Zadrozna, 2010).

Z retrospektywnych badan z udzialem mlodych kobiet
z ZT wynika, ze o stopniu pomy§lnosci ich rozwoju psy-
chospotecznego decyduja doS§wiadczenia osobiste zorgani-
zowanie wokoét czterech waznych dla nich punktéw na osi
zycia 1 kilku réznych kontekstow. Te punkty w czasie to:
moment medycznego rozpoznania, przekazania diagnozy
rodzinie, poczatku leczenia, oraz uruchomienia procesu
opracowania nowej koncepcji siebie. Z badan wynika np.,
ze pacjentki zdiagnozowane we wczesnym dziecinstwie
1 sukcesywnie wprowadzane przez matki w istote cho-
roby, a wiec w sposob dostosowany do wieku 1 stopnia
ich dojrzato$ci emocjonalno-poznaweczej, sa bardziej po-
godzone z losem 1 jednocze$nie z poczuciem lepszej nad
nim kontroli. Maja tez bardziej pozytywny obraz siebie

1 mniejsze poczucie samotnos$ci w poréwnaniu z tymi pa-
cjentkami, ktére sa informowane pdzno, okolo 18 roku
zycia (Turek, 2009; Dotega, Turek, Irzyniec 1 Jez, 2012).
Wskazuje to na prawdopodobny regulacyjny wkitad emo-
cji zlozonych (negatywnych i1 pozytywnych zarazem)
przezywanych przez pacjentki juz w dziecinstwie 1 po-
mocnych w procesie stopniowego opracowania tak trud-
nego egzystencjalnie problemu jak nieusuwalna choroba
(Trzebinska, 2008).

W ten dlugotrwaly proces opracowywania istoty dia-
gnozy medycznej 1 osobistego znaczenia choroby gene-
tycznej wpisuje sie stopien przekonania pacjentek i ich
rodzin o dostepnosci do rzetelnej wiedzy. Z badan wyni-
ka, ze wiedza rodzicéw dzieci z ZT, dorostych pacjentek
1 ich partneréw zyciowych moze by¢ zadziwiajaco mata.
Pomimo wczesnego dostarczania diagnoz ponad polowa
matek 1 38% ojcéw chorych dziewczynek, a takze ponad
polowa dorostych pacjentek i ponad 80% ich partneréow
zyciowych czuje sie niedoinformowana. Okolo 25% pa-
cjentek, ich rodzicéw i mezéw/partnerow zyciowych, ma
problem z przyjeciem diagnozy, jako wiarygodnej. 27%
matek 1 5% ojcow w ogble nie wierzy w chorobe corek
(Jez, Irzyniec, Kazimierczak i Grychtot, 2007a,b), a je-
§li nawet uznaja diagnoze za zrozumiala, to skarza sie
na niedostateczne informowanie o mozliwo$ciach lecze-
nia substytucyjno-rehabilitacyjnego oraz o dostepnosci
instytucji wspierajacych pacjentki i ich rodziny. Pewnie
dlatego te obejmuja w Polsce jedynie ok. 15 % kobiet z ZT
1ich rodzin (Jez, Irzyniec, Grychtot 1 Kazimierczak, 2007).
Zaskakujaco ma to zwiazek z funkcjonowaniem tych ko-
biet w sferze psychoseksualnej. Istotnymi korelatami
sa tu negatywny obraz siebie, niskie poczucie kobiecosci
1 interpersonalnej atrakcyjnosci. Kobiety z ZT, pozosta-
jace bez wsparcia instytucjonalnego, ktére dowiaduja sie
o chorobie juz jako osoby doroste pdzno, albo tez wcale nie
podejmuja zycia seksualnego; charakteryzuja sie wyz-
szym w porownaniu z populacja ogélna niepokojem po-
wiazanym z nieakceptacja wlasnej kobiecosci, nieSmialto-
$cia 1 spotecznym wycofaniem. Czeéciej tez w poréwnaniu
z populacja ogdlna cierpia na zaburzenia lekowe 1 depresje
(Convey, Danger, Elsheikh 1 Wass, 2002; Lew-Starowicz
1 in., 2003; Popiotek, Jez 1 Januszek, 2006; Zadrozna,
2010; Dolega, Turek, Irzyniec 1 Jez, 2012; Dolega, Jez
1 Irzyniec, 2014).

W przypadku dziewczat 1 kobiet z ZT psychologicznym
problemem jest wiec odpowiednie kontekstowe opraco-
wanie pozytywnej koncepcji wlasnego ciala oraz osobo-
wej tozsamosci jako ,stabilnego uktadu autodefinicji [...]
potwierdzonego przez [...] otoczenie spoteczne, budowa-
nego w relacji ja-inni” (Erikson, 2004, s. 33). Poniewaz po
dostarczeniu diagnozy to rodzina staje sie depozytariu-
szem wiedzy o biezacych zagrozeniach zdrowotnych oraz
ograniczeniach zwigzanych z przysztoécia dziecka wazne
jest, czy bedzie potrafila przeprowadzié¢ cérke nie tylko
przez proces diagnozy i leczenia, ale réwniez ochronic ja
przez pietnujaca innoscig 1 poczuciem ztego losu. Z badan
wynika, ze po stronie rodzicéw kluczowe jest poradzenie
sobie z poczuciem krzywdy 1 utraty nadziei na wychowa-
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nie zdrowego dziecka o jasnej przyszloSci, a zwlaszcza,
przepracowanie ich winy i1 wstydu zwiazanego z choroba
genetyczna (Turek, 2009; Dotega, Turek, Irzyniec 1 Jez,
2012). Jak sie okazuje, bezposrednim korelatem tego
procesu jest poziom wyksztalcenia matek, a posrednio
takze ojcow. Lepsze wyksztalcenie utatwia matkom zro-
zumienie istoty choroby i1 planowanie sensownej, w miare
przewidywalnej i pozytywnej przysztosci. Jednocze$nie
jednak sprzyja negatywnej atrybucji przyczynowej. Otoz,
z badan wynika, ze jedna trzecia z lepiej wyksztalconych
matek, ktore generalnie wiedza, ze zespotu Turnera sie
nie dziedziczy, wyraza przekonane, ze choroba ,jest ro-
dzinna” 1 wskazuje na siebie jako jej zrodlo (Popiolek,
Jez 1 Januszek, 2005). Poczucie winy po stronie matek
jest jednocze$nie motywujace, bo pozostaje w zwiazku
z ich decyzja o podjeciu terapii i podtrzymywaniem reha-
bilitacji corek. A to z kolei wiaze sie z bardziej udanym
zyciem osobistym cérek, wyrazonym m.in. satysfakcja
z zycia erotycznego (Dolega, Jez i Irzyniec, 2014). Nadaje
ono atypowemu rozwojowi kobiet z ZT rys normalnoSci,
chroniac je réwnocze$nie przed ryzykiem negatywnej
tozsamos$ci powiazanej z poczuciem braku kobiecosci
1 samotnoscia (Dotega, Turek, Irzyniec 1 Jez, 2012).

W przebiegu atypowego rozwoju na tle przewleklej,
nieuleczalnej choroby znaczenie czynnikéw rodzinnych
jest rozpoznane 1 wielokrotnie potwierdzane (np. Pilec-
ka 1 Stachel, 2011). Ale w przypadku mtodych kobiet
z ZT réwnie wazne sa czynniki szerszego kontekstu
dajace szanse na realizowanie sie tych kobiet w rolach
spotecznych powiazanych z wlasnym wizerunkiem i wa-
lorami kobiecosci. Badania dowodza zasadno$ci wyod-
rebnienia podtypow pacjentek na podstawie kryteriow
wygladu fizycznego i poczucia atrakcyjnoSci fizycznej.
W jednym z takich badan metoda analizy skupien, wy-
odrebniono pacjentki: ,relatywnie wysokie”, ,relatywnie
nizsze”, ,otyte” (BMI>24.54) 1 ,wieloobjawowe”, uzysku-
jac istotne réznicowanie psychologiczne w badanej gru-
pie 1 inna jakos$¢ zycia (Popiotek, Jez i Januszek, 2005,
2006). Grupy te rézni stosunek do wtasnego ciala, oce-
na aparycji, poczucie atrakcyjnosci seksualnej, poziom
interpersonalnego osamotnienia, subiektywna ocena
stanu zdrowia 1 potencjalu intelektualnego, zakres i r6z-
norodno$¢ planéw zyciowych (w tym plandéw zwigzanych
z macierzynstwem), zadowolenie z zycia, otwarto$¢ na
do$wiadczenia oraz postawa wobec mozliwej pomocy me-
dycznej 1 psychologicznej. Pacjentki z dwoch pierwszych
podgrup czesciej oceniaja swoje zycie jako ,normalne”
i charakteryzuja sie bardziej pozytywnymi cechami
funkcjonowania psychospotecznego niz pacjentki z pod-
grup ,.,otylych” 1, wieloobjawowych”. Réznica ta nie dziwi,
poniewaz wspotczesnie, generalnie w kulturze Zachodu
otylos¢ 1 powigzane z nia cechy stanowia dominante syn-
dromu braku atrakcyjnosci interpersonalnej bez zwigz-
ku z cechami fenotypowymi kobiet z ZT.

Bronfenbrennerowski chronosystem wyznacza zmia-
ny w obrazie klinicznym powiazane z rocznikiem uro-
dzenia 1 przynalezno$cia do okreslonego pokolenia. Ross
Vasta, Marshall M. Haith 1 Scott A. Miller (1995, s. 88)

okreslaja to wptywem kohorty lub efektem kohorty. Ko-
horta urodzeniowa/pokoleniowa to grupa oséb zyjacych
w okreslonym czasie spoleczno-historycznym. Fakt ten
implikuje zbieznoé§é pewnych cech psychologicznych, za-
chowan i postaw uksztattowanych na drodze hipotetycz-
nie réwnej dostepnoéci do tego samego rodzaju i zakresu
zasob6w fizycznych, materialnych, spotecznych i kultu-
rowych. A wérdd tych ostatnich, do narzedzi mentalnych
rozumienia rzeczywistoéci, symboli i znaczen, pogladéw
1 opinii, prze$wiadczen, wierzen 1 mitéw spotecznych
(Napiérkowski, 2013).

Kobiety z ZT naleza niewatpliwie do kohort specjal-
nych (por. Zejda, 2004), dla ktérych postep spoteczny,
zwlaszeza w naukach medycznych, moze byé makrosys-
temowo-chronosystemowym kontekstem o prymarnym
znaczeniu, bo bezpoSrednio ingerujacym w biosystem
dziewczat 1 kobiet z ZT. Dowodzg tego rezultaty dwdch
studium empirycznych. Pierwsze objeto 176 pacjentek
Poradni dla Kobiet z Zespolem Turnera przy Szpita-
Iu Specjalistycznym w Bytomiu w szerokim przedziale
wieku od 18. do 53. roku zycia (dominanta: 18 rok zycia,
mediana 23 r.z.) (Jez, 1999). Grupa byla reprezentatyw-
na pod wzgledem socjodemograficznym. Stosujac miary
pozycyjne (mediana, odchylenie éwiartkowe) wytoniono
dwie kohorty pokoleniowe: do 30. roku zycia (IN=139;
$rednia wieku 23 lata) i powyzej 30. roku zycia (IN=37;
$rednia wieku 39 lata). Do poréwnan miedzy kohortami
zastosowano statystyki opisowe oraz indukcyjne z odpo-
wiednio do typu zmiennych dobranymi testami niepara-
metrycznymi (test rang Kruskala-Wallisa opartego na
statystyce c? oraz test c? z poprawka Yatesa) oraz pa-
rametrycznymi z oceng normalnoéci rozkladu i homoge-
nicznoéci wariancji dla préb niezaleznych (test Levene-
’a, t, ANOVA). Poréwnania potwierdzily istotne réznice
miedzypokoleniowe w zasobach osobistych (Dotega, Jez
1 Irzyniec,2014). Przyktadowo, wyksztalcenie pacjentek
z kohorty powyzej 30 roku zycia istotnie czeSciej ogra-
niczato sie do niepelnego podstawowego, podstawowego
lub zawodowego. Czeéciej tez nie pracowaly zawodowo,
pozostajac na rencie zdrowotnej. Ich aktywno§é zdefinio-
wana byla poprzez szeroka kategorie ,praca w domu”,
a zainteresowania sprowadzaly sie do robétek recznych
1 rozrywek recepcyjnych: sluchanie muzyki, ogladanie
programoéw telewizyjnych, z rzadka, do czytania popu-
larnej prasy, hodowli kwiatéw i rozwiazywania krzyzo-
wek. W mlodszym pokoleniu pacjentek (18 — 29 rok zy-
cia) wiecej byto natomiast kobiet z wyuczonym zawodem,
aktywnych zawodowo lub uczacych sie (por. Popiotek,
Jez, 1 Januszek, 2005, 2006). W odréznieniu od starszych
pacjentek, te byly objete wczesna opieka endokrynolo-
giczna, ktéra umozliwila farmakologiczne wywolanie
miesiaczki. A to istotnie wiazalo sie z wezeéniej podjeta
inicjacja seksualng i pozostawaniem w satysfakcjonu-
jacych zwiazkach partnerskich (Dotega, Jez 1 Irzyniec,
2014).

Drugie studium generacyjne, ktére przeprowadzono
na przetomie 2012 1 2013 roku, mialo charakter sonda-
zu diagnostycznego z udzialem dwudziestu oémiu ko-
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biet z Warszawskiego Stowarzyszenia Pomocy Chorym
z Zespolem Turnera i Wielkopolskiego Stowarzyszenia
Wsparcia z siedzibg w Poznaniu. Byly w wieku 19 — 38
lat (rednia wieku — 25 lat). Wyniki poréwnano z wyni-
kami studium z przetomu XX 1 XXI w. Wiekszo$¢ ankie-
towanych w 2013 r. pochodzita z duzych 1 érednich miast,
trzy osoby mieszkaly na wsi. W ankietach, podobnie jak
w wywiadach ze studium pierwszego, uwzgledniono
zmienne kontekstowe, m.in. miejsce zamieszkania, stan
cywilny, status materialno-bytowy, wyksztalcenie, wyko-
nywany zawod 1 aktywnos$é zawodowa, zainteresowania,
sposéb spedzania wolnego czasu. Grupa mlodych kobiet
z ZT badanych 15 lat po studium z przetomu XX 1 XXI
w. byla w znacznie lepszej sytuacji zyciowej. Wszystkie
mialy wyksztalcenie wyzsze, wyzsze zawodowe lub ukon-
czonag szkote érednia o réznym profilu, a jedynie trzy byty
na rencie. Reprezentowaly zawody o zréznicowanym
profilu: pracownik administracji, psycholog, pedagog,
biotechnolog, technik zdrowia, broker, lekarz, specjalista
od zdrowia publicznego, florystka, sprzedawca, socjolog,
logistyk/handlowiec, administrator nieruchomosci, ksie-
gowa. Jedna trzecia uczyla sie nadal lub studiowata,
a dwie mialy za sobg studia podyplomowe 1 przygotowy-
waly doktorat. Ponad potowa utrzymywata zywe kontak-
ty towarzyskie. Ponad 90% uprawiata jaka$ forme czyn-
nej rekreacji (plywanie, jazda na rowerze, wycieczki po
gorach, taniec, a nawet gra w koszykéwke). Zakres zain-
teresowan ulegt znacznemu rozszerzeniu w porownaniu
z tym, co relacjonowaly kobiety w badaniach wczeéniej-
szych. Oprécz typowych zajeé¢ takich, jak prowadzenie
domu, uprawianie dzialki i zainteresowan recepcyjnych
(ogladanie telewizji, czytanie ksigzek, stuchanie muzy-
ki) w najmlodszej generacji pojawily sie zainteresowania
zwigzane z réznymi dziedzinami wiedzy (psychologia,
medycyna, pedagogika, jezyki obce, ekonomia, mate-
matyka 1 inne), a takze nowe pola aktywnosci zwigzane
z upowszechniajaca sie technologia informatyczna, np.
serfowanie po Internecie, LARP. Bylo to powodem do
osobistej satysfakeji (ponad 85% odpowiedzi: ,nigdy sie
nie nudze”). To znaczaca réznica w porownaniu z rezul-
tatami uzyskanymi z udzialem kobiet obu kohort z prze-
tomu XX i1 XXI wieku. Pytane wéwczas mlodsze kobiety
z 1 kohorty, nawet te pozostajace w nieztej kondycji fi-
zycznej 1 z wyuczonym zawodem, mieszkaly z rodzicami,
nie pracowaly, byly od nich zalezne materialnie i socjal-
nie. Ich rozwdj psychospoteczny w odniesieniu do zycia
osobistego okreslaly jako ,zahamowany”. Skarzyly sie na
brak przyjaciél, nierozbudzone libido, nikle do$wiadcze-
nia seksualne, samotno$é¢ na tle braku kontaktéw part-
ner6w romantycznych i ogélnie niska satysfakcje z zycia
(Popiotek, Jez 1 Januszek, 2006; Dotega, Turek, Irzyniec
i dJez, 2012). Oczywiscie wyniki trudno uznaé za repre-
zentatywne ze wzgledu na incydentalny udzial kobiet,
ktore zechcialy wziaé¢ udziat w ankiecie, ale ich wypowie-
dzi sa symptomatyczne.

Dane pokazujace rdéznice miedzypokoleniowe suge-
ruja, ze portret kobiet z ZT obecny w literaturze przed-
miotu moze by¢ nazbyt kliniczny, statyczny 1 schema-

tyczny. Jego elementem jest np. stereotypowa kobieco§é,
m.in. sprawno$¢ werbalna, wysoka prospotecznosé, nie-
che¢ do aktywnoséci motorycznej, problemy z orientacja
przestrzenna oraz sklonnoéé do zaburzen afektywnych
(Miluska, 1999; Ross, 1 in., 2003. W takim konteks$cie
funkcjonuje kontrowersyjna hipoteza etiologiczna jako-
by nasilenie ,kobiecych” cech w ZT mialo mieé¢ podloze
wprost biologiczne 1 zaleze¢ od typu monosomii chromo-
somowe] pochodzacej od ojca lub matki (Reilly, 2000,
za: Zadrozna, 2010). P6ki co, nie ma dla niej empirycz-
nego uzasadnienia, a szczegélng kobieco§¢ dostrzegana
w cechach zachowan dziewczynek 1 kobiet z ZT lepiej
tlumaczy koncepcja ptci rodzajowej oraz mechanizm wy-
przedzajacej kompensacji (Brannon, 2002; Walsh, 2003).
Chodzi o to, ze w rodzice ze starszych kohort projektujac
nieuchronne konsekwencje choroby 1 obawiajac sie styg-
matu corek jako ,niepelnowartosciowych kobiet”, mogli
bardziej niz rodzice dziewczat z mtodszych grup badaw-
czych (kohort) dazy¢ do tego, aby ich cérki stawaly sie
jak najbardziej kobiece. To moze ttumaczyé¢ obecnosé w
tradycyjnym obrazie kobiet z ZT takich cech, jak upodo-
banie do sukienek z falbankami, szczegdlne zachowania
opiekuncze, unikanie kontaktéw z chtopcami, nieche¢ do
meskich zajeé, np. aktywnosci sportowej, itp. (Renzetti
i Curran, 2005, s. 52). Parafrazujac poglad Edwarda O.
Wilsona (1975 za: Walsh, 2003) mozna powiedzieé, ze
kontekst podlegajacych stereotypizacji zabiegéw wycho-
wawczych rodzicow wobec corek z ZT mogl sprawié, ze
cechy kobieco§ci w obrazie klinicznym dziewczat 1 kobiet
z ZT utrwalily sie 1 ulegly efektowi zwielokrotnienia.

PODSUMOWANIE

Wprowadzenie pojecia rozwoju atypowego do psycholo-
gii rozwoju czlowieka w ciagu zycia wydaje sie zasadne
1 uzyteczne. Po pierwsze, jest zasadne wobec stwierdza-
nej coraz czeScie] w badaniach empirycznych réznorod-
nosci trajektorii rozwoju psychicznego wynikajacej z od-
krywania coraz wiekszej zlozono$ci cech indywidualnych
1 érodowisk zycia (Lo§, 2010). Po drugie, jest uzyteczne
wobec obecnego w nowoczesnej pedagogice specjalnej
przekonania, ze nawet trwate deficyty zdrowia fizyczne-
go, choroby przewlekte, czy wady rozwojowe, niekoniecz-
nie musza wiazac sie z zaburzonym przebiegiem rozwoju
psychicznego, niepetnosprawnos$cia i1 niska jakoscia zy-
cia (Pilecka i Stachel, 2011). Taki zwiazek jest bowiem
warunkowy, a jego site 1 walencje w duzej mierze wy-
znacza spoteczno-czasowy kontekst. Dowodzi tego przed-
stawiona tu analiza rezultatéw studiéw empirycznych
z udzialem ponad 300 dziewczat i kobiet z zespotem Tur-
nera przeprowadzona z perspektywy teorii systeméw
ekologicznych Urie Bronfenbrennera. Pokazano w niej
skomplikowane zalezno$ci miedzy réznymi warstwa-
mi kontekstu zycia tej szczegélnej grupy, stanowiace
o wyjatkowej kombinacji wspdétwystepujacych i wspotza-
leznych czynnikéw, pozostajacych na styku wielu wza-
jemnie przenikajacych sie plaszczyzn: biopsychiczne;j,
interpersonalnej, spolecznej i1 historyczno-czasowej (por.
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Wygotski, 1971; Trempata, 2000; Brzezinska, 2003; Bu-
siel, 2006). Etymologia pojecia kontekst (por. tac. conte-
xtus: splecenie, Bakiera i Stelter, 2011) dobrze oddaje te
ztozonoéé. Wyznacza on mniej lub bardziej pomyslne, jak
to okres$lajg Charles Super 1 Sara Harkness (2002), nisze
rozwoju psychicznego.
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