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Atteggiamento della popolazione italiana nei confronti della diagnosi prenatale: aspetti etici e psicologici

Negli ultimi anni si & assistito ad un notevoleorigo alle tecniche di diagnosi prenatale sia pesvituppo
tecnico sia per una maggiore richiesta da partke gelzienti. Purtroppo pero all’evoluzione dellertiehe
diagnostiche non sempre corrisponde una possiliédi@peutica. Pertanto i genitori si trovano adoaffare
notevoli dilemmi etici: se sottoporsi o0 meno agicartamenti loro proposti e come affrontare sudeassen-

te il risultato del test. In questo contesto pafticmente delicato e critico della vita di ognigda il counsel-
ling diventa un momento estremamente importante, deiiibiguale il personale medico deve capire le moti-
vazioni che spingono le coppie a sottoporsi aitalagini, in modo da indirizzare ad accertameriig talora
comportano un rischio di abortivita, solo le coppiam una reale indicazione.

Questo lavoro, che fa parte del progetto multiGemteuropeo EDIG Ethical Dilemmas due to Prenatal and
Genetic Diagnost); analizzando il vissuto delle coppie che si appiano alle analisi di diagnosi prenatale,
cerca di fornire spunti ai sanitari per una migliassistenza e supporto.

Attitude of the Italian population towards prenatal diagnosis: ethical and psycological aspects

In recent years there has been a considerablefysematal diagnostic techniques both for technimlelop-
ment and for a greater patient’'s demand. Unfortlpathe development of diagnostic techniques tsahways
followed by therapeutic options. Therefore, paremts coped with significant ethical dilemmas: wieetbr not

to undergo to the analysis and then how to faceesteresult. In this particularly delicate andical moment of
the pregnancysounsellingbecomes an extremely important situation whengiaal officer need to understand
why these couple are going to undergo to investigat This aspect is important to understand wiadlyrare

the couples that could undergo to prenatal anaéss though there’s a risk of miscarriage.

This work, that is part of the European multicemfproject EDIG (Ethical Dilemmas due to Prenatad an
Genetic Diagnostics), analyzing the experiencesaifples who are approaching the analysis of prénata
diagnosis, try to provide insights for better healare and support.
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Introduzione

Negli ultimi anni abbiamo assistito ad un ricorgmgre maggiore alle indagini di diagnosi prena-
tale, da una parte per lo sviluppo di tecniche genpiu affidabili in termini di specificita e sensi
bilita e la diminuzione dei rischi correlati a taliocedure, e dall’altra per una maggiore informa-
zione da parte delle donne che vogliono usufruireutle le cure mediche a loro disposizione du-
rante la gravidanza [1]. Purtroppo al notevole pesgo nelle tecniche di diagnosi prenatale, ad
oggi non corrisponde un adeguato sviluppo delleg@dare terapeutiche [2]. Infatti al momento
attuale non sono numerose le patologie che, didgabs in utero, beneficiano di trattamento o
che possono essere trattate precocemente nel pgrazinatale.

La diagnosi prenatale pone quindi le coppie ditom notevoli dilemmi etici legati in primo luogo
alla scelta di effettuare o meno gli accertame3jti gonsiderando anche i rischi che questi implican
per la salute del feto in caso di procedure ingsévsecondariamente alla possibilita di riscodtro
patologia fetale, spesso non curabile, che disgudgro sogni e le loro fantasie su un bambinalee
[4]. | genitori in questo caso si trovano nelldfidife posizione di dover scegliere se accettaneslsci-

ta di un figlio disabile o se interrompere la gdanza [5-7].

In tale contesto itounsellingdiventa un momento di fondamentale importanzgopnetesso decisio-
nale della coppia. | genitori si attendono chianthe rassicurazioni da parte del medico che irstgue
momento critico deve riuscire a fornire il maggmmero di informazioni nel modo piu chiaro possi-
bile per permettere alla coppia di prendere in er@nautonoma e consapevole una difficile decisione
con inevitabili ripercussioni sulla loro vita futu[8-10}]

Scopo del lavoro

Questo lavoro e volto ad analizzare I'atteggiametetia popolazione italiana nei confronti
della diagnosi prenatalé) particolare mettere in evidenza quali sono, sdode donne, le figure
coinvolte nella scelta di effettuare o meno tadidgini e quali sono i fattori che loro ritengonsgano
condizionare la salute del feto. Tale studio fatgoai un progetto di ricerca multicentrico europeo
chiamato EDIG [Ethical Dilemmas due to Prenatal and Genetic Diagli©), che si proponeva di
analizzare gli aspetti etici, morali, psicologid eventualmente psicopatologici legati alla dia-
gnosi prenatale. Per [I'ltalia gli istituti coinvblsono I'Universita degli Studi di Pavia e
I'Universita Cattolica del Sacro Cuore di Milanoifartimento di Psicologia).

Materiali e metodi

Lo studio si era basato su questionari sottopdisticappie che nel periodo compreso tra Marzo 2005
e Marzo 2007 si sono recate presso la Clinica de@ilogia e Ostetricia della Fondazione IRCCS
Policlinico San Matteo di Pavia per I'esecuziongéedi discreeninge diagnosi prenatali.

Sono state arruolate 211 coppie che si sono sategresso la nostra clinica ad esami prenatali
quali amniocentesi, villocentesi o ecografie a $®gdi riscontro di rischio aumentato di anomalia
fetale e che hanno fornito il consenso informato.
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| questionari erano quattro, quello “di attesa”mgmlato durante il periodo di attesa del risulta-
to, seguivano poi il questionario della “ fase démnale”, da consegnare una volta ottenuto il
risultato dell’analisi prenatale, quello della “éadi elaborazione”, consegnato a tre settimane
dall’esito, e quello finale difollow-up’, compilato a tre settimane dal parto o dall'imtezione
di gravidanza; divisi ulteriormente in femminilareschile.
Al momento del reclutamento, insieme al primo goestrio chiamato “di attesatenivano forniti un
guestionario volto a studiare i dati socio-demagraf I'anamnesi ostetrica della donna.
In questo lavoro e stato analizzato il primo quetiio, quello dell’attesa del risultato.
Le domande proposte erano volte a valutare:
« o stato d'animo e le aspettative della coppiadalife al'esecuzione degli esami prenatali;
* le motivazioni che avevano indotto le donne a paftsi a tali indagini;
* le persone determinanti nella decisione di effetisami prenatali;
e chi secondo la coppia fosse il responsabile dellates del bambino (le risposte possibili
spaziavano dai professionisti della salute (dattostetrici, infermieri) ad altre risposte che
prendevano in considerazione il fato, il destiaoatura e Dio).

| questionari erano composti da domande a rispolsiasa e domande a risposta aperta. Tra le
domande a risposta chiusa alcune erano scale d'atandardizzate come lafe Orientation
Test una scala su accettazione della realtd/rifugitangeghiera; laHamilton Anxiety and De-
pression Scal¢dHADS) che valuta i sintomi d'ansia e i sintomipdessivi; laFetal Health Lo-
cus of Control Scaleuna scala sulla gestione della salute in gravadan

Il questionario riportava delle frasi volte ad eandiare il pensiero della paziente nei confrontrati
temi correlati alla diagnosi prenatale. L’accordoneno con |'affermazione riportata nei vari punti
veniva espressa dalla paziente attraverso unaazadue numerica in cui i numeri iniziali esprimeva-
no un grande disaccordo ed i numeri piu elevatiasordo completo.

L’analisi statistica si & basata sul confrontdérenediane, utilizzando il test di Spearman.

Risultati

Il campione era costituito da 211 donne.
L’etd media del campione era di 36.7 anni.
La settimana media di gestazione al momento deltdamento era 14 settimane.
La maggior parte delle donne era sposata (70%), 4% 4ra convivente e solo il 9% esiagle
Infine abbiamo analizziamo il livello scolastica destro campione. Dai dati emerge un livello cultu
rale piuttosto elevato, infatti ben il 78.4% dallenne possiede la licenza media superiore o ladaur
Di fronte all'offerta di diagnosi prenatale le denmanno scelto di effettuare 'amniocentesi nel@9.la
villocentesi nel 34.5% ed infine nel 7% dei casifmoptato per la sola indagine ecografica.
Le motivazioni che hanno spinto le donne ad effettanalisi di diagnosi prenatale sono legatetailiiel
68.6% dei casi, a ragioni di tipo genetico nel 3.@%problematiche psicologiche nel 2.4%, per ultigo
alterato del test dicreeningnel 12.1%, ed infine per altre cause non ben figetei nel restante 12.9%.
Nella prima parte del questinario abbiamo indagat@li fossero secondo le pazienti i fattori
determinanti I'andamento della gravidanza, sotte@moio loro una serie di affermazioni.

» Affermazione n.1la cura che ricevo dai professionisti & responsatglla salute del bambino.

A questa domanda hanno risposto 156 donne.
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La maggioranza delle pazienti si trova in lieveaido con la suddetta affermazione con una
curva di distribuzione tra il rilevante disaccomltaccordo abbastanza simmetrica (Figura 1).
Da questa analisi possiamo dedurre che le donrgdawimo importanti le cure mediche nella
gestione della gravidanza, ma sicuramente nonplatire I'unico elemento determinante per
I'esito favorevole di questaAbbiamo voluto confrontare le risposte con la @aetne € risul-
tato che le pazienti che avevano avuto precedemtidpnze a termine davano maggiore im-
portanza alla cura dei professionisti rispetto anjo osservato nelle pazienti primipare (la
mediana della risposta € 6, p 0.02). La stessavassene si evidenzia prendendo come varia-
bile I'assenza o la presenza di aborti precedant, correlazione positiva infatti si rileva tra
chi ha subito uno o piu aborti ed il pensiero cheudra dei professionisti € responsabile della
salute del bambino (la mediana della rispostape05).

» Affermazione n.2il fato determinera la salute del mio bambino dbee nascere
A questa affermazione hanno risposto 113 pazienti.
La maggior parte delle donne si trova in accordo gqesta affermazione, con una importante
guota di pazienti che esprime un livello di accoedtremamente alto (Figura 2).
Nella risposta a questa affermazione non vi sofferdnze statisticamente significative tra chi é
alla sua prima gravidanza o chi ha avuto precegartii(la mediana della risposta € 6), mentre chi
ha avuto precedenti aborti rispetto a chi non hacaguesta esperienza riproduttiva ritiene in mi-
sura minore che il fato incida sulla salute delhago (la mediana della risposta € 7, p 0.02).

» Affermazione n.3prima della gravidanza ho imparato specifiche azséare durante la gra-
vidanza per avere un bambino sano e normale.
A tale affermazione hanno risposto 139 donne.
Analizzando i dati si pud notare come la maggion@alelle donne sia in accordo con
tale affermazione, considerando importanti normierighe e comportamentali per un
decorso favorevole della gravidanza (Figura 3).
Dai dati emerge perd una quota rilevante di dortneest trova in totale disaccordo con questa
affermazione e che non deve essere trascuratatdQuregppo di pazienti rappresenta infatti
una fascia ampia di donne che affrontano la graxadarive delle corrette informazioni. Cid
fa riflettere sulla necessita di una preparaziamegncezionale delle donne affinché possano
affrontare la gravidanza in maniera responsabiten W € una differenza statisticamente signi-
ficativa nelle risposte tra chi ha avuto una preceel gravidanza a termine (la mediana delle
risposte € 5), mentre emerge una correlazionestitatinente significativa nel gruppo delle
pazienti che hanno avuto precedenti aborti (la emeaddella risposta € 7, p 0.05).

Infine abbiamo voluto indagare quali fossero laifeginfluenti sulla scelta di effettuare o menoand
gini di diagnosi prenatale. Dai dati emerge cH20lo delle donne sceglie dopo aver discusso esclusi-
vamente con il medico, il 30% solo con il partneR% unicamente con i parenti, il 40% dopo aver
riflettuto assieme al medico ed al partner ednmfi’'8% assieme al proprio medico, al partner ed i
parenti (Figura 4). Analizzando il processo deaoie della donna emerge che molte donne condividano
I'esperienza della gravidanza con tutta la famigliacutendo con i parenti ed in particolare cquaitner
delle loro decisioni. Infatti nel nostro campioria gi un quarto delle pazienti si € consultata sdo il
partner prima di indirizzarsi verso la diagnosratale, sottolineando I'enorme peso di questadigur
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Discussione

In conclusione possiamo dire che la diagnosi pradeatappresenta un momento estremamente
delicato della vita di ogni gravida e al termineqgdiesto lavoro sono emerse una serie di rifles-
sioni utili per il miglioramento della pratica cloa.

Dallo studio emergono due differenti posizioni agdo a quali siano i fattori influenti sulla salatel

feto secondo le donne. Da un lato abbiamo chi densile norme igieniche e le cure mediche come i
maggiori determinanti per un decorso favorevoléadgplavidanza, soprattutto nel gruppo di donne che
hanno gia avuto precedenti gravidanze, dall’allicha una visione fatalista, in cui la salute detifo
bambino é imputabile solo alla “natura” o al “faté?ossiamo quindi concludere che le donne sono
consapevoli dellimportanza delle cure mediche leederme igieniche da tenere durante la gravidan-
za per un esito favorevole di questa, soprattutlacaso di donne che hanno gia avuto altri fighl, n
contempo pero sono convinte che nonostante tuéstgdattori la salute del feto sia determinata in
maniera estremamente rilevante anche dalla natiaéfato.

Analizzando il percorso decisionale della donnaathte all'offerta di diagnosi prenatale emerge tzhe
maggior parte delle donne si confronta con il cognpeae con i parenti sulla necessita di effettuameee

no tali indagini. Tutto cid porta la paziente a dioidere le gioie ma anche le difficili decisiorhe po-
trebbe essere costretta a prendere durante |lalgraa facendola sentire supportata nelle conseguenz
di questa da parte del partner; tuttavia &€ nedesslaiedersi se egli sia in realta in grado di agiiegla

nel modo corretto. Anche lui potrebbe avere infaioa frammentarie, errate, elaborate in maniera no
idonea e non conoscere tutte le possibili indatjagnostiche prenatali che sono oggi a disposizione
Per questi motivi I'attivitd dcounsellingdiventa estremamente importante: il medico devegspe
alla donna, in modo chiaro ed esaustivo, qualicslarindicazioni per effettuare tale tipo di indagi

cio che quellesame puo indagare ed i correlatiitiiiagnostici e le eventuali complicanze.
Nell’'ambito delle indagini invasive prenatali noistigna poi dimenticare che é possibile indivi-
duare solo una fascia limitata di possibili anomadétali, cioe solo quelle di tipo cromosomico, e
che tali procedure comportano in ogni caso un risdhabortivita. Questi concetti devono essere
chiari alla paziente e per favorire cido sarebbe lineghe alcounsellingpartecipasse anche il par-
tner, affinché anche lui abbia una visione corrdtihe possibilita diagnostiche, in modo da essere
di supporto alla donna nel prendere decisioni adegu

Secondariamente le coppie dovrebbero essere irttodalie possibilita dicreeningattualmente utilizzate
nel periodo precedente il concepimento o alla priteia in gravidanza affinché abbiano tutto il pm
necessario per elaborare questi concsireza implicazioni emotive legate alla gravidanzatto
Considerando poi il rischio di perdita fetale legalle procedure invasive, durantedaunsellingil medico
deve indagare attentamente le motivazioni che qitta paziente a voler effettuare tali indaginfirz di
indirizzare verso suddette analisi solo le donsehztmno realmente un rischio aumentato di patoletike.
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Tabelle e figure
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Figura 2. Livello di accordo con I'affermazione 2 Q disaccordo-> 9 totale accordo).
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Figura 3. Livello di accordo con I'affermazione 3 Q disaccordo—> 9 totale accordo).
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come & arrivata alla decisione di effettuare la diagnosi
prenatale?

@ Dopoaver discusso solo col
medico

B Dopoaver discusso solo col
partner

O Dopoaver discusso solo con i
parenti

B Dopoaver discusso col medico
econ il partner

O Dopoaver discusso col medico,
conil partner e con i parenti

Figura 4. Ruolo dell’'ambiente familiare e del medio nel percorso di elaborazione del periodo decisiate.
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