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Ïðåäñòàâëåíû ðåçóëüòàòû èññëåäîâàíèÿ ìåòîäîì àíêåòèðîâàíèÿ îòíîøåíèÿ ðîäèòåëåé áîëüíûõ ôåíèëêåòîíóðèåé (ÔÊÓ)
äåòåé ê ïðåíàòàëüíîé äèàãíîñòèêå (ÏÄ) è ïðåðûâàíèþ áåðåìåííîñòè ïëîäîì ñ ÔÊÓ. Â îïðîñå ïðèíÿëè ó÷àñòèå 187 ìàòåðåé,
ïðîæèâàþùèõ â Ìîñêâå, Ìîñêîâñêîé îáëàñòè, Êðàñíîäàðñêîì êðàå, Ñàíêò-Ïåòåðáóðãå, Ðîñòîâñêîé îáëàñòè. Ïîêàçàíî, ÷òî
ðîæäåíèå áîëüíîãî ðåáåíêà ïîâëèÿëî íà ðåïðîäóêòèâíûå ïëàíû 39,6% ðåñïîíäåíòîâ: ïîñëå åãî ðîæäåíèÿ îíè áîëüøå íå õî-
òåëè èìåòü äåòåé. ßâíî âûðàæåííîå íàìåðåíèå âîñïîëüçîâàòüñÿ ÏÄ ÔÊÓ ïðè íàñòóïëåíèè áåðåìåííîñòè âûðàçèë 81 ó÷àñò-
íèê îïðîñà (43,3%), à ãîòîâíîñòü ïðåðâàòü áåðåìåííîñòü ïëîäîì ñ ÔÊÓ âûñêàçàëè 53 (65,4%) èç íèõ. Âûáîð â ïîëüçó ïðåðû-
âàíèÿ áåðåìåííîñòè, åñëè ó ïëîäà â ðåçóëüòàòå ÏÄ áóäåò äèàãíîñòèðîâàíà ÔÊÓ, êîððåëèðîâàë ñî ñòåïåíüþ îáðåìåíèòåëü-
íîñòè ëå÷åíèÿ áîëüíîãî ðåáåíêà â áàëëàõ. Íåñìîòðÿ íà òî, ÷òî ïðè íàñòóïëåíèè áåðåìåííîñòè âûðàçèëè ãîòîâíîñòü âîñïîëü-
çîâàòüñÿ ÏÄ ÔÊÓ ìåíüøå ïîëîâèíû ó÷àñòíèêîâ îïðîñà, îòíîøåíèå ê ÏÄ ïîëîæèòåëüíîå: 76% îïðîøåííûõ ñ÷èòàþò åå íóæíîé
è òîëüêî 10% ïîëàãàþò, ÷òî åå íå ñëåäóåò ïðèìåíÿòü, òàê êàê ÔÊÓ óñïåøíî ëå÷èòñÿ.

Êëþ÷åâûå ñëîâà: ôåíèëêåòîíóðèÿ, ÔÊÓ, ïðåíàòàëüíàÿ äèàãíîñòèêà, ðåïðîäóêòèâíûå ïëàíû, àíêåòèðîâàíèå

Ââåäåíèå

Äîñòèæåíèÿ ìîëåêóëÿðíîé ãåíåòèêè ñäåëàëè äîñòóïíû-
ìè ãåíåòè÷åñêîå òåñòèðîâàíèå è ÏÄ øèðîêîãî êðóãà íà-
ñëåäñòâåííûõ çàáîëåâàíèé. Îäíàêî èññëåäîâàíèé îòíîøå-
íèÿ ê ÏÄ è ïðåäïî÷òåíèé öåëåâûõ ãðóïï ïàöèåíòîâ íå-
ìíîãî, íåñìîòðÿ íà ïðèçíàíèå âàæíîñòè âîâëå÷åíèÿ ïàöè-
åíòîâ â ôîðìèðîâàíèå ïîëèòèêè â îáëàñòè îáùåñòâåííîãî
çäîðîâüÿ [6]. ×àùå âñåãî îáñóæäàåòñÿ, ñëåäóåò ëè ãåíåòè÷å-
ñêîé ñëóæáå ñîñðåäîòî÷èòüñÿ íà ÏÄ òîëüêî òåõ çàáîëåâà-
íèé, ïðè êîòîðûõ æåíùèíû ñêëîííû ê ïðåðûâàíèþ áåðå-
ìåííîñòè èëè êîòîðûå ñåðüåçíû íàñòîëüêî, ÷òî ïðåðûâà-
íèå áåðåìåííîñòè ñ÷èòàåòñÿ ýòè÷åñêè äîïóñòèìûì. Áîëü-
øèíñòâî èññëåäîâàíèé ïîñâÿùåíî ðåòðîñïåêòèâíîé îöåí-
êå ðàçëè÷èé â îòíîøåíèè ïàöèåíòîâ ê ïðåðûâàíèþ áåðå-
ìåííîñòè ïëîäîì ñ òÿæåëûì çàáîëåâàíèåì, íåðåäêî ñîïðî-
âîæäàþùèìñÿ èíòåëëåêòóàëüíûìè íàðóøåíèÿìè, íàïðè-
ìåð ñ ñèíäðîìîì Äàóíà [14, 16]. Îäíàêî àíàëèçó îòíîøå-
íèÿ ïàöèåíòîâ ìåäèêî-ãåíåòè÷åñêèõ êîíñóëüòàöèé ê ïðå-
íàòàëüíîìó òåñòèðîâàíèþ ïîòåíöèàëüíî êóðàáåëüíûõ çà-
áîëåâàíèé, ê êîòîðûì îòíîñèòñÿ ÔÊÓ, à òàêæå òîìó, êàê
ñîîòíîñèòñÿ æåëàíèå ïðîéòè ïðåíàòàëüíûé òåñò ñ ðåøåíè-
åì ïðåðâàòü áåðåìåííîñòü ïîðàæåííûì ïëîäîì, ïîñâÿùå-
íî íåáîëüøîå ÷èñëî ðàáîò [13].

Â ñòàòüå ïðåäñòàâëåíû ìàòåðèàëû òðåòüåé, çàêëþ÷è-
òåëüíîé, ÷àñòè èññëåäîâàíèÿ, öåëüþ êîòîðîãî áûëà
îöåíêà îòíîøåíèÿ ðîäèòåëåé äåòåé, áîëüíûõ ÔÊÓ,
ê ðàçëè÷íûì àñïåêòàì íåîíàòàëüíîãî ñêðèíèíãà è ìå-
äèêî-ãåíåòè÷åñêîé ïîìîùè è âûÿâëåíèå ñîöèàëüíî-äå-
ìîãðàôè÷åñêèõ ôàêòîðîâ, êîòîðûå ìîãóò âëèÿòü íà âîñ-
ïðèÿòèå ðåñïîíäåíòàìè ãåíåòè÷åñêîé èíôîðìàöèè è
îòíîøåíèå ê ÏÄ ÔÊÓ.

Â ïðåäûäóùèõ ñòàòüÿõ [3, 4] íàìè áûëè ïðîàíàëèçèðî-
âàíû ñîöèàëüíî-äåìîãðàôè÷åñêèå õàðàêòåðèñòèêè âûáîð-
êè ðîäèòåëåé áîëüíûõ ÔÊÓ äåòåé, ïðèíÿâøèõ ó÷àñòèå
â èññëåäîâàíèè, ðàçëè÷íûå àñïåêòû äèàãíîñòèêè è ëå÷å-
íèÿ èõ áîëüíûõ äåòåé, äàííûå îá èíôîðìèðîâàííîñòè ðî-
äèòåëåé î ïîâòîðíîì ðèñêå ðîæäåíèÿ áîëüíîãî ðåáåíêà,
âîçìîæíîñòè ÏÄ ÔÊÓ è ðèñêå îñëîæíåíèé ïðè ïðîâåäå-
íèè ÏÄ. Îäíîé èç îñíîâíûõ çàäà÷ ýòîãî ðàçäåëà èññëåäî-
âàíèÿ áûëà ïîïûòêà îöåíèòü îòíîøåíèå ðîäèòåëåé áîëü-
íûõ ÔÊÓ äåòåé ê ÏÄ: ìîæåò ëè èíôîðìèðîâàííîñòü î ÏÄ
ÔÊÓ èçìåíèòü ðåïðîäóêòèâíûå ïëàíû ðåñïîíäåíòîâ, õî-
òÿò ëè îíè âîñïîëüçîâàòüñÿ ýòîé ïðîöåäóðîé ïðè íàñòóï-
ëåíèè áåðåìåííîñòè è êàê îíè ïîñòóïÿò, åñëè ó ïëîäà áó-
äåò äèàãíîñòèðîâàíà ÔÊÓ. Ðåçóëüòàòû àíàëèçà îòâåòîâ
ðåñïîíäåíòîâ íà ýòè âîïðîñû ïðåäñòàâëåíû â ñòàòüå.
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Àâòîðû äåêëàðèðóþò îòñóòñòâèå êîíôëèêòà èíòåðåñîâ.



Ìàòåðèàëû è ìåòîäû

Â îïðîñå ó÷àñòâîâàëè 187 ìàòåðåé áîëüíûõ ÔÊÓ äå-
òåé, ïðîæèâàþùèõ â Ìîñêâå, Ìîñêîâñêîé îáëàñòè,
Êðàñíîäàðñêîì êðàå, Ñàíêò-Ïåòåðáóðãå, Ðîñòîâñêîé
îáëàñòè.

Àíêåòà ñîäåðæàëà 39 âîïðîñîâ, ïîçâîëÿþùèõ îöå-
íèòü ñîöèàëüíî-äåìîãðàôè÷åñêèå õàðàêòåðèñòèêè, îò-
íîøåíèå ðîäèòåëåé ê íåêîòîðûì ìåäèöèíñêèì è ãåíå-
òè÷åñêèì àñïåêòàì çàáîëåâàíèÿ, âêëþ÷àÿ âîïðîñû î ðå-
ïðîäóêòèâíûõ ïëàíàõ è èõ èçìåíåíèè â ñâÿçè ñ ðîæäå-
íèåì áîëüíîãî ðåáåíêà, îòíîøåíèþ ê ÏÄ è ïðåðûâà-
íèþ áåðåìåííîñòè ïîðàæåííûì ïëîäîì, ïðîõîäèëè ëè
îíè ýòó ïðîöåäóðó è ÷åì îíà çàâåðøèëàñü. Ïîäðîáíîå
îïèñàíèå àíêåòû ïðèâåäåíî â íàøåé ïðåäûäóùåé ïóá-
ëèêàöèè [3].

Ðåçóëüòàòû àíêåòèðîâàíèÿ áûëè âíåñåíû â áàçó äàí-
íûõ Microsoft Access è îáðàáîòàíû â ïàêåòå ïðîãðàìì
Statistica 6.0. Äëÿ îöåíêè âîçìîæíîãî âëèÿíèÿ ñîöèàëü-
íî-äåìîãðàôè÷åñêèõ è ìåäèöèíñêèõ ïîêàçàòåëåé íà îò-
íîøåíèå ê ÏÄ è ïðåðûâàíèþ áåðåìåííîñòè èñïîëüçî-
âàëèñü ðåçóëüòàòû àíàëèçà ñîîòâåòñòâóþùèõ äàííûõ,
èçëîæåííûå â ïðåäûäóùèõ ïóáëèêàöèÿõ [3, 4].

Äëÿ âûÿâëåíèÿ âîçìîæíûõ êîððåëÿöèé èñïîëüçî-
âàëñÿ ðàíãîâûé êðèòåðèé Ñïèðìåíà, ðåçóëüòàòû ñ÷èòà-
ëè ñòàòèñòè÷åñêè çíà÷èìûìè ïðè p<0,05. Äîñòîâåð-
íîñòü ðàçëè÷èé îöåíèâàëè ïî êðèòåðèþ �2 ñ ïîïðàâêîé
Éåòñà.

Ðåçóëüòàòû èññëåäîâàíèÿ

Ðåïðîäóêòèâíûå ïëàíû è áîëüíîé ðåáåíîê

Êàê áûëî óêàçàíî ðàíåå, áîëüøèíñòâî ó÷àñòíèêîâ
îïðîñà áûëî ðåïðîäóêòèâíîãî âîçðàñòà è ñîñòîÿëî
â áðàêå [3]. Ó 153 ÷åë. (81,8%) ïîñëå ðîæäåíèÿ áîëüíîãî
ðåáåíêà áðàê ñîõðàíèëñÿ, ðàñïàëñÿ áðàê ó 26 ÷åë.
(13,9%), ïðè÷åì ó 11 èç íèõ (5,9%) ïðè÷èíîé ðàçâîäà
ñòàëî ïîÿâëåíèå â ñåìüå áîëüíîãî ðåáåíêà. Áðàê ÷àùå
ñîõðàíÿëñÿ ó ðåñïîíäåíòîâ, íèæå îöåíèâàâøèõ îáðåìå-
íèòåëüíîñòü ëå÷åíèÿ ïî áàëëüíîé øêàëå (òàáë. 1).

Áîëüøå ïîëîâèíû îòâåòèâøèõ íà âîïðîñû àíêåòû
(103 ÷åë.; 55,1%) äî ðîæäåíèÿ áîëüíîãî ðåáåíêà ïëàíè-
ðîâàëè èìåòü äâóõ äåòåé, èìåòü îäíîãî ðåáåíêà ïðåäïî-

ëàãàëè 19,2% (36), òðåõ è áîëåå — 18,7% (35). Èç 175 ðåñ-
ïîíäåíòîâ, óêàçàâøèõ êîëè÷åñòâî äåòåé â ñåìüå,
111 (63,4%) èìåëè îäíîãî ðåáåíêà, 53 (30,2%) — äâóõ äå-
òåé, 11 (6,2%) — òðåõ è áîëåå. Õîòÿ îáðàùàåò íà ñåáÿ
âíèìàíèå ÿâíîå ïðåîáëàäàíèå â âûáîðêå îäíîäåòíûõ
ñåìåé, ñðàâíåíèå ðàñïðåäåëåíèé æåëàåìîãî è äåéñòâè-
òåëüíîãî ÷èñëà äåòåé íå âïîëíå êîððåêòíî, òàê êàê ïî-
äàâëÿþùåå ÷èñëî ðåñïîíäåíòîâ íàõîäèòñÿ â ðåïðîäóê-
òèâíîì âîçðàñòå è ÷èñëî äåòåé â ñåìüÿõ ìîæåò èçìå-
íèòüñÿ (ðèñ. 1). Çíà÷èòåëüíàÿ äîëÿ ðåñïîíäåíòîâ (74
÷åë.; 39,6%) óêàçàëà, ÷òî ðîæäåíèå áîëüíîãî ðåáåíêà ïî-
âëèÿëî íà èõ ðåïðîäóêòèâíûå ïëàíû: ïîñëå åãî ðîæäå-
íèÿ îíè áîëüøå íå õîòåëè èìåòü äåòåé. Ñðåäè òåõ, êòî
óêàçàë, ÷òî èõ ðåïðîäóêòèâíûå ïëàíû íå èçìåíèëèñü
ïîñëå ðîæäåíèÿ áîëüíîãî ÔÊÓ, 44 ÷åë (23,5%) èçíà÷à-
ëüíî áîëüøå íå ïëàíèðîâàëè èìåòü äåòåé, à 57 ÷åë.
(30,5%) ðåøèëè ïðîäîëæèòü äåòîðîæäåíèå. Îòìå÷åíà
êîððåëÿöèÿ ìåæäó æåëàåìûì ÷èñëîì äåòåé è âëèÿíèåì
ðîæäåíèÿ áîëüíîãî ðåáåíêà íà ðåïðîäóêòèâíûå ïëàíû
(r = -0,231; ð = 0,0026): òå, êòî õîòåë èìåòü áîëüøå îäíî-
ãî ðåáåíêà, ÷àùå óêàçûâàëè, ÷òî ðîæäåíèå áîëüíîãî ðå-
áåíêà ïîâëèÿëî íà ýòè ïëàíû.

Äîðîäîâàÿ äèàãíîñòèêà è ðåïðîäóêòèâíûå ïëàíû

Êàê áûëî ïîêàçàíî ðàíåå, áîëüøèíñòâî ðîäèòåëåé
(151 ÷åë.; 80,3%) çíàëè î ÏÄ ÔÊÓ, èñòî÷íèêîì èíôîð-
ìàöèè î ÏÄ, êàê ïðàâèëî, áûë âðà÷-ãåíåòèê ðåãèîíàëü-
íîé èëè äðóãîé ìåäèêî-ãåíåòè÷åñêîé êîíñóëüòàöèè [4].

Áîëüøå ïîëîâèíû âñåõ îòâåòèâøèõ íà âîïðîñû àí-
êåòû (118 ÷åë.; 63,1%) íå èçìåíèëè îòíîøåíèå ê äåòî-
ðîæäåíèþ â ñâÿçè ñ òåì, ÷òî óçíàëè î âîçìîæíîñòè ÏÄ
ÔÊÓ, ïðè÷åì 28 (15%) èç íèõ óêàçàëè, ÷òî õîòÿò èìåòü
äåòåé íåçàâèñèìî îò ñîñòîÿíèÿ èõ çäîðîâüÿ, à 90 ÷åë.
(48,1%) — ÷òî áîëüøå íå õîòÿò èìåòü äåòåé. Èçìåíèëè
îòíîøåíèå ê äåòîðîæäåíèþ â ñâÿçè ñ âîçìîæíîñòüþ ÏÄ
56 ÷åë. (29,9%). Â òî æå âðåìÿ íà âîïðîñ î òîì, âîñïîëü-
çóþòñÿ ëè îíè ÏÄ ïðè íàñòóïëåíèè áåðåìåííîñòè, ÷òî-
áû ðîäèòü çäîðîâîãî ðåáåíêà, óòâåðäèòåëüíî îòâåòèë
81 ÷åë. (43,3%), íå áóäóò ïðîâîäèòü ÏÄ, ïîòîìó ÷òî ãî-
òîâû ðîäèòü ðåáåíêà íåçàâèñèìî îò ñîñòîÿíèÿ åãî çäî-
ðîâüÿ, 23 ÷åë. (12,3%). Çíà÷èòåëüíàÿ ÷àñòü ó÷àñòíèêîâ
(73 ÷åë.; 39%) îòâåòèëà, ÷òî íå çíàåò, êàê ïîñòóïèò. Äî-
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Òàáëèöà 1
Çàâèñèìîñòü ñóáúåêòèâíîé îöåíêè ñòåïåíè îáðåìåíèòåëüíîñòè ëå÷åíèÿ áîëüíîãî ðåáåíêà

îò ñåìåéíîãî ïîëîæåíèÿ

Ñòåïåíü îáðåìåíèòåëüíîñòè
ëå÷åíèÿ ðåáåíêà â áàëëàõ

Áðàê ñîõðàíèëñÿ, n (%) Áðàê ðàñïàëñÿ, n (%)

0—20 52 (33,9%)* 2 (7,7%)*

40 32 (20,9%) 6 (23,1%)

60 45 (29,4%) 13 (50%)

80—100 13 (8,5%) 2 (7,7%)

Íå îòâåòèëè 11 (7,2%) 3 (11,5%)

Ïðèìå÷àíèå. * �2 = 6,01; ð = 0,0135



ñòîâåðíî ÷àùå ãîòîâû âîñïîëüçîâàòüñÿ ÏÄ ðåñïîíäåí-
òû, êîòîðûå óêàçàëè, ÷òî èõ óáåæäàë ýòî ñäåëàòü âðà÷
(r = 0,206; p = 0,006).

Ïðåðûâàíèå áåðåìåííîñòè, åñëè ó ïëîäà áóäåò íàé-
äåíà ÔÊÓ, ïðèåìëåìî áîëåå ÷åì äëÿ ïîëîâèíû âñåõ ó÷à-
ñòíèêîâ îïðîñà (102 ÷åë.; 54,2%), ñîõðàíèòü áåðåìåí-
íîñòü ãîòîâà ïðèìåðíî ïÿòàÿ ÷àñòü (44 ÷åë.; 23,5%), à
16,6% (30 ÷åë.) íå çíàþò, êàê ïîñòóïÿò â òàêîì ñëó÷àå.
Âûáîð ðåøåíèÿ î òîì, êàê ïîñòóïèòü, åñëè ó ïëîäà â ðå-
çóëüòàòå ÏÄ áóäåò äèàãíîñòèðîâàíà ÔÊÓ, êîððåëèðîâàë
ñî ñòåïåíüþ îáðåìåíèòåëüíîñòè ëå÷åíèÿ áîëüíîãî ðå-
áåíêà â áàëëàõ: òå, êòî âûáèðàë îòâåò «ïðåðâó áåðåìåí-
íîñòü», ÷àùå óêàçûâàëè íà áîëåå âûñîêóþ ñòåïåíü îáðå-
ìåíèòåëüíîñòè (r = -0,201, ð = 0,01). Íà ýòî ðåøåíèå
âëèÿëî òàêæå ñîõðàíåíèå áðàêà: åñëè áðàê ñîõðàíèëñÿ,
òî ðåñïîíäåíòû ÷àùå áûëè ãîòîâû ñîõðàíèòü áåðåìåí-
íîñòü èëè óêàçûâàëè, ÷òî íå çíàþò, êàêîå ðåøåíèå ïðè-
ìóò (r = -0,174, ð = 0,023).

Îäíàêî â îòäåëüíûõ ãðóïïàõ ðåñïîíäåíòîâ îòâåòû íà
ýòè âîïðîñû ðàñïðåäåëÿëèñü èíà÷å, ÷åì â îáùåé âûáîð-
êå. Â ãðóïïàõ, ðàñïðåäåëåííûõ ïî ðåçóëüòàòàì îòâåòà íà

âîïðîñ, «ïîâëèÿëî ëè ðîæäåíèå áîëüíîãî ðåáåíêà íà âà-
øå æåëàíèå èìåòü åùå äåòåé?», ïîêàçàíî, ÷òî íàèáîëü-
øàÿ äîëÿ ðåøèâøèõ ðîäèòü çäîðîâîãî ðåáåíêà ñ ïîìî-
ùüþ ÏÄ (50,9%) áûëà â ãðóïïå æåëàâøèõ ïðîäîëæàòü
äåòîðîæäåíèå. Òîëüêî ÷åòâåðòü ðåñïîíäåíòîâ, óêàçàâ-
øèõ, ÷òî èç-çà ðîæäåíèÿ áîëüíîãî ðåáåíêà îíè èçìåíè-
ëè ðåïðîäóêòèâíûå ïëàíû è ðåøèëè îòêàçàòüñÿ îò äàëü-
íåéøåãî äåòîðîæäåíèÿ, èçìåíèëà îòíîøåíèå ê ðîæäå-
íèþ äåòåé â ñâÿçè ñ âîçìîæíîñòüþ ÏÄ ÔÊÓ. Ó ðåñïîí-
äåíòîâ, óêàçàâøèõ, ÷òî îíè íå õîòÿò áîëüøå èìåòü äå-
òåé, â ñâÿçè ñ ýòîé âîçìîæíîñòüþ íå ïðîèçîøëî ñóùåñò-
âåííûõ èçìåíåíèé ïëàíîâ (òàáë. 2). Ðåñïîíäåíòû, æå-
ëàâøèå ïðîäîëæèòü äåòîðîæäåíèå, äîñòîâåðíî ÷àùå,
÷åì ðåñïîíäåíòû, ðåøèâøèå íå èìåòü äåòåé ïîñëå ðîæ-
äåíèÿ áîëüíîãî ðåáåíêà, óêàçûâàëè, ÷òî íå âîñïîëüçó-
þòñÿ ÏÄ, ò.ê. õîòÿò ðîäèòü ðåáåíêà íåçàâèñèìî îò òîãî,
áóäåò ëè îí áîëåí èëè çäîðîâ (24,5% vs 5,4%; �2 = 8,42,
ð = 0,0037), à òàêæå ðåæå áûëè ãîòîâû ïðåðâàòü áåðå-
ìåííîñòü ïëîäîì ñ ÔÊÓ ïîñëå ÏÄ (40,3% vs 70,2%;
�2 = 10, 59, ð = 0,0011).

Ó÷èòûâàÿ, ÷òî îäíîé èç öåëåé èññëåäîâàíèÿ áûëà
îöåíêà îòíîøåíèÿ ê ÏÄ ÔÊÓ, íàèáîëüøèé èíòåðåñ
ïðåäñòàâëÿëà ãðóïïà ðåñïîíäåíòîâ, êîòîðûå óêàçàëè,
÷òî îíè âîñïîëüçóþòñÿ ýòîé âîçìîæíîñòüþ ïðè íàñòóï-
ëåíèè áåðåìåííîñòè (n = 81). Ýòà ãðóïïà íå îòëè÷àëàñü
îò ãðóïï íå æåëàâøèõ âîñïîëüçîâàòüñÿ ÏÄ (23 ÷åë.) è íå
îïðåäåëèâøèõñÿ (73 ÷åë.) ïî ìåñòó æèòåëüñòâà, îáðàçî-
âàíèþ, ñåìåéíîìó ïîëîæåíèþ, êîëè÷åñòâó äåòåé, êîòî-
ðîå îíè õîòåëè èìåòü äî ðîæäåíèÿ áîëüíîãî ðåáåíêà.
Âûÿâëåíû ðàçëè÷èÿ ìåæäó ãðóïïàìè óêàçàâøèõ, ÷òî
îíè âîñïîëüçóþòñÿ ÏÄ, è íå îïðåäåëèâøèõñÿ ïî ýòîìó
âîïðîñó ïî çàïîìèíàíèþ çíà÷åíèé ðèñêà (íåïðàâèëüíî
óêàçàëè çíà÷åíèÿ ðèñêà 18,5% â ãðóïïå æåëàþùèõ âîñ-
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Òàáëèöà 2
Èçìåíåíèå ðåøåíèÿ î äàëüíåéøåì äåòîðîæäåíèè â ñâÿçè ñ âîçìîæíîñòüþ ÏÄ ÔÊÓ

Ïîâëèÿëî ëè ðîæäåíèå
áîëüíîãî ðåáåíêà íà âàøå
æåëàíèå èìåòü åùå äåòåé

Èçìåíèëîñü ëè âàøå ðåøåíèå îòíîñèòåëüíî äàëüíåéøåãî äåòîðîæäåíèÿ
â ñâÿçè ñ âîçìîæíîñòüþ äîðîäîâîé äèàãíîñòèêè?

Äà, èçìåíèëîñü, ìû
ðåøèëè ñ ïîìîùüþ

äîðîäîâîé äèàãíîñòè-
êè îáÿçàòåëüíî ðîäèòü

çäîðîâîãî ðåáåíêà

Íåò, íå èçìåíèëîñü,
ò.ê. ìû õîòåëè èìåòü

åùå äåòåé, íåçàâèñèìî
îò òîãî, áóäóò ëè îíè
çäîðîâû, èëè áîëüíû

Íåò, íå èçìåíèëîñü,
ò.ê. ìû íå ïëàíèðîâà-
ëè äàëüíåéøåå äåòî-

ðîæäåíèå

Íåò îòâåòà

1. Äà, ïîâëèÿëî. Ìû ðåøèëè
îòêàçàòüñÿ îò äàëüíåéøåãî
äåòîðîæäåíèÿ (n = 74)

19 (25,7%) 2 (2,7%) 47 (63,5%) 6 (8,1%)

2. Íå ïîâëèÿëî. Ìû ðåøèëè
ïðîäîëæàòü äåòîðîæäåíèå
(n = 57)

29 (50,9%) 18 (31,6%) 7 (12,3%) 3 (5,2%)

3. Íå ïîâëèÿëî. Ìû íå ïëà-
íèðîâàëè áîëüøå èìåòü äå-
òåé (n = 44)

6 (13,6%) 3 (6,8%) 33 (75%) 2 (4,6%)

�2
1,2 = 7,76

ð = 0,0054;

�2
2,3 = 13,61,

ð = 0,0002

�2
1,2 = 18,58

ð = 0,0000;

�2
2,3 = 7,8,

ð = 0,0052

�2
1,2 = 32,8

ð = 0,0000;

�2
2,3 = 38,26,

ð = 0,0000

Ðèñ. 1. Ðàñïðåäåëåíèå ñåìåé ïî êîëè÷åñòâó äåòåé.



ïîëüçîâàòüñÿ ÏÄ ïî ñðàâíåíèþ ñ 5,5% â ãðóïïå íåîïðå-
äåëèâøèõñÿ (�2 = 4,89, ð = 0,027) è ñëîæíîñòüþ ëå÷åíèÿ
áîëüíîãî ðåáåíêà, âûðàæåííîé â áàëëàõ (60 áàëëîâ óêà-
çàëè 20,9% â ãðóïïå æåëàþùèõ âîñïîëüçîâàòüñÿ ÏÄ ïî
ñðàâíåíèþ ñ 43,8% â ãðóïïå íåîïðåäåëèâøèõñÿ;
�2 = 8,22, ð = 0,0042).

Â ãðóïïå æåëàþùèõ âîñïîëüçîâàòüñÿ ÏÄ ðåñïîíäåí-
òû äîñòîâåðíî ÷àùå áûëè ãîòîâû ïðåðâàòü áåðåìåí-
íîñòü ïëîäîì ñ ÔÊÓ (òàáë. 3), îäíàêî îêîëî òðåòè ïðåä-
ñòàâèòåëåé ýòîé ãðóïïû áûëè ãîòîâû ñîõðàíèòü áåðå-
ìåííîñòü èëè åùå íå îïðåäåëèëèñü, êàê îíè ïîñòóïÿò
â òàêèõ îáñòîÿòåëüñòâàõ.

Áûëà ñäåëàíà ïîïûòêà ïðîàíàëèçèðîâàòü, êàêèå
ôàêòîðû ìîãóò âëèÿòü íà ðåøåíèå ïðåðâàòü áåðåìåí-
íîñòü â ãðóïïå íàìåðåâàâøèõñÿ âîñïîëüçîâàòüñÿ ÏÄ
ÔÊÓ ïðè íàñòóïëåíèè áåðåìåííîñòè. Èç-çà ìàëî÷èñ-
ëåííîñòè îòäåëüíûõ ãðóïï ñðàâíåíèÿ äàííûå áûëè îáú-
åäèíåíû.

Êàê âèäíî èç ïðåäñòàâëåííûõ â òàáë. 4 äàííûõ,
ðåñïîíäåíòû, ãîòîâûå ïðåðâàòü áåðåìåííîñòü ïëîäîì
ñ ÔÊÓ â ýòîé ãðóïïå, ïî ñðàâíåíèþ ñ òåìè, êòî ãîòîâ
ñîõðàíèòü áåðåìåííîñòü èëè íå îïðåäåëèëñÿ, êàê ïî-
ñòóïèò, äîñòîâåðíî ÷àùå èìåëè ñðåäíåå îáðàçîâàíèå,
íî ðåæå îöåíèâàëè îáðåìåíèòåëüíîñòü ëå÷åíèÿ íèç-
êèìè áàëëàìè (0—20). Îíè òàêæå ÷àùå íåâåðíî íàçû-
âàëè çíà÷åíèÿ è êàòåãîðèþ ðèñêà, îäíàêî ýòè ðàçëè-
÷èÿ ñòàòèñòè÷åñêè íå çíà÷èìû, âåðîÿòíî, èç-çà ìàëî-
÷èñëåííîñòè ãðóïï ñðàâíåíèÿ. Ãðóïïû íå ðàçëè÷àëèñü
ïî ìåñòó æèòåëüñòâà è êîëè÷åñòâó äåòåé, êîòîðîå õîòå-
ëè áû èìåòü äî ðîæäåíèÿ áîëüíîãî ðåáåíêà. Ðåñïîí-
äåíòû, óêàçàâøèå, ÷òî îíè íå ñòàíóò ïðåðûâàòü áåðå-
ìåííîñòü ïëîäîì ñ ÔÊÓ, â êîììåíòàðèÿõ îáúÿñíÿëè
ñâîå ðåøåíèå òåì, ÷òî ó íèõ óæå åñòü îïûò âîñïèòàíèÿ
áîëüíîãî ðåáåíêà è ïðè ìàòåðèàëüíîì áëàãîïîëó÷èè
ñåìüè åãî ëå÷åíèå è âîñïèòàíèå íå äîñòàâëÿåò áîëü-
øèõ ïðîáëåì.

Òàêèì îáðàçîì, ÿâíî âûðàæåííîå íàìåðåíèå âîñ-
ïîëüçîâàòüñÿ ÏÄ ÔÊÓ ïðè íàñòóïëåíèè áåðåìåííîñòè
âûðàçèë 81 ó÷àñòíèê îïðîñà (43,3%), à ãîòîâíîñòü ïðå-
ðâàòü áåðåìåííîñòü ïëîäîì ñ ÔÊÓ âûñêàçàëè 53 (65,4%)
èç íèõ.

Ïî äàííûì àíêåòèðîâàíèÿ, â 23 ñåìüÿõ (13,1%) ïîñëå
áîëüíîãî ðåáåíêà ðîäèëîñü 24 ðåáåíêà, â òîì ÷èñëå
10 áîëüíûõ ÔÊÓ. 10 æåíùèí (5,4%) óêàçàëè, ÷òî èì ïðî-
âîäèëè äîðîäîâóþ äèàãíîñòèêó ÔÊÓ, ïîñëå êîòîðîé ðî-
äèëîñü 6 çäîðîâûõ äåòåé, â äâóõ ñëó÷àÿõ äèàãíîñòèðîâàíà
ÔÊÓ ïëîäà, â äâóõ — õðîìîñîìíàÿ ïàòîëîãèÿ ïëîäà. Áå-
ðåìåííîñòè ïëîäàìè ñ ïàòîëîãèåé áûëè ïðåðâàíû. ÏÄ
ÔÊÓ ÷àùå ïðîâîäèëè æåíùèíû, êîòîðûå õîòåëè èìåòü
áîëüøå îäíîãî ðåáåíêà (r = -0,224; p = 0,0042).

Íåñìîòðÿ íà òî, ÷òî ïðè íàñòóïëåíèè áåðåìåííîñòè
âûðàçèëè ãîòîâíîñòü âîñïîëüçîâàòüñÿ ÏÄ ÔÊÓ ìåíüøå
ïîëîâèíû ó÷àñòíèêîâ îïðîñà, è ïðè íåáîëüøîé äîëå ðåñ-
ïîíäåíòîâ, äåéñòâèòåëüíî ïðîøåäøèõ ýòó ïðîöåäóðó,
â öåëîì îòíîøåíèå ê íåé ïîëîæèòåëüíîå: ïî÷òè òðè ÷åò-
âåðòè îïðîøåííûõ ñ÷èòàþò åå íóæíîé. Òå, êòî îòìåòèë,
÷òî â ñâÿçè ñ òåì, ÷òî ÔÊÓ óñïåøíî ëå÷èòñÿ, ÏÄ íå íóæ-
íî äåëàòü, îêàçàëèñü â ìåíüøèíñòâå (ðèñ. 2). Îòíîøåíèå
ê ÏÄ êîððåëèðîâàëî ñ îöåíêîé ðåñïîíäåíòàìè ñòåïåíè
îáðåìåíèòåëüíîñòè ëå÷åíèÿ ðåáåíêà â áàëëàõ: ðåñïîí-
äåíòû, âûøå îöåíèâàâøèå îáðåìåíèòåëüíîñòü, ÷àùå
ñ÷èòàëè ýòó ïðîöåäóðó ïîëåçíîé (r = -0,2016; p = 0,01).
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Òàáëèöà 3
Îòíîøåíèå ê ïðåðûâàíèþ áåðåìåííîñòè ïëîäîì ñ ÔÊÓ â çàâèñèìîñòè îò ãîòîâíîñòè âîñïîëüçîâàòüñÿ ÏÄ

Êàêîå ðåøåíèå âû ïðèìåòå,
åñëè âî âðåìÿ äîðîäîâîé

äèàãíîñòèêè âûÿñíèòñÿ, ÷òî
ïëîä ïîðàæåí ôåíèëêåòîíó-

ðèåé?

Âîñïîëüçóåòåñü ëè âû äîðîäîâîé äèàãíîñòèêîé, åñëè íàñòóïèò áåðåìåííîñòü?

1. Äà, âîñïîëüçóþñü, ÷òîáû
îáÿçàòåëüíî ðîäèòü çäîðîâî-

ãî ðåáåíêà (n = 81)

2. Íåò, íå âîñïîëüçóþñü, ò.ê.
õî÷ó ðîäèòü ðåáåíêà íåçàâè-
ñèìî îò òîãî, áóäåò ëè îí áî-

ëåí èëè çäîðîâ (n = 23)

3. Íå çíàþ (n = 73)

Ïðåðâàòü áåðåìåííîñòü 53 (65,4%)* 5 (21,7%)* 40 (54,8%)

Ñîõðàíèòü áåðåìåííîñòü 15 (18,5%)** 16 (69,6%)** 13 (17,8%)**

Íå çíàþ 9 (11,1%) 2 (8,7%) 16 (21,9%)

Íåò îòâåòà 4 (5,0%) 4 (5,5%)

Ïðèìå÷àíèå. * �2 = 12,63, ð = 0,0002;** �2
1,2 = 19,94, ð = 0,0000; �2

2,3 = 19,84, ð = 0,0000

Ðèñ. 2. Ðàñïðåäåëåíèå îòâåòîâ íà âîïðîñ îá îòíîøåíèè ê ÏÄ ÔÊÓ.



Â êîììåíòàðèÿõ ê âîïðîñàì î ÏÄ ó÷àñòíèêè îïðîñà
îòìå÷àëè, ñ îäíîé ñòîðîíû, âàæíîñòü è ïîëåçíîñòü ýòîé
ïðîöåäóðû, à ñ äðóãîé ñòîðîíû, — íåäîñòàòî÷íîñòü èí-
ôîðìàöèè î çàáîëåâàíèè, ìåòîäàõ äèàãíîñòèêè, â òîì
÷èñëå ÏÄ äëÿ ïðèíÿòèÿ ñàìîñòîÿòåëüíîãî ðåøåíèÿ.
Â íåêîòîðûõ ñëó÷àÿõ óêàçûâàëè íà íåäîñòàòîê ñðåäñòâ,
÷òîáû âîñïîëüçîâàòüñÿ ÏÄ.

Îáñóæäåíèå

Â çàðóáåæíûõ èññëåäîâàíèÿõ áûëà ïîêàçàíî âûñîêàÿ
ãîòîâíîñòü æåíùèí, èìåþùèõ çäîðîâûõ äåòåé â âîçðàñ-
òå äî 1 ãîäà, ïðîéòè ïðåíàòàëüíîå òåñòèðîâàíèå ïðè ñëå-
äóþùåé áåðåìåííîñòè íà ðàçëè÷íûå çàáîëåâàíèÿ, â òîì
÷èñëå 64% èç íèõ ãîòîâû áûëè ñäåëàòü àìíèîöåíòåç äëÿ
ÏÄ ÔÊÓ. Îäíàêî íàìåðåíèå ïðîéòè ÏÄ íå îçíà÷àëî ãî-

òîâíîñòü ïðåðâàòü áåðåìåííîñòü: íà ýòîò ïàðàìåòð âëèÿ-
ëè òÿæåñòü è êóðàáåëüíîñòü çàáîëåâàíèÿ. Æåíùèíû áû-
ëè ìåíåå ñêëîííû ïðåðâàòü áåðåìåííîñòü, åñëè ó ïëîäà
áûëè áû âûÿâëåíû èçëå÷èìûå ðàññòðîéñòâà, òàêèå, êàê
ÔÊÓ è âðîæäåííûå ïîðîêè ñåðäöà, ïî ñðàâíåíèþ ñ çà-
áîëåâàíèÿìè, ñîïðîâîæäàþùèìèñÿ óìñòâåííîé îòñòà-
ëîñòüþ (ñèíäðîì Äàóíà è ñèíäðîì ëîìêîé Õ õðîìîñî-
ìû) èëè ïðèâîäÿùèìè ê ñìåðòè ðåáåíêà â ðàííåì äåòñò-
âå (ñïèíàëüíàÿ ìûøå÷íàÿ àòðîôèÿ) [13]. Â äðóãîì èñ-
ñëåäîâàíèè ðåñïîíäåíòîâ ïðîñèëè íàçâàòü çàáîëåâàíèÿ,
ïî ïîâîäó êîòîðûõ îíè ãîòîâû ïðîéòè ÏÄ. Áîëüøèíñò-
âî óêàçàëî, ÷òî ãîòîâî ñäåëàòü ÏÄ ïî ïîâîäó óìñòâåííîé
îòñòàëîñòè (75%), ãëóõîòû (54%), ñëåïîòû (56%), áîëåç-
íåé ñåðäöà (52%) è ðàêà (51%) ó ðåáåíêà; 49,3% ïðîøëè
áû òåñòèðîâàíèå íà çàáîëåâàíèÿ, ïðèâîäÿùèå ê ñìåðòè
â âîçðàñòå äî ïÿòè ëåò [8].
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Òàáëèöà 4
Õàðàêòåðèñòèêà ðåñïîíäåíòîâ, âûñêàçàâøèõ íàìåðåíèå
âîñïîëüçîâàòüñÿ ÏÄ ÔÊÓ ïðè íàñòóïëåíèè áåðåìåííîñòè

Êàêîå ðåøåíèå âû ïðèìåòå, åñëè âî âðåìÿ äîðîäîâîé äèàãíîñòèêè âûÿñíèòñÿ, ÷òî
ïëîä ïîðàæåí ôåíèëêåòîíóðèåé

1. Ïðåðâàòü áåðåìåííîñòü (n = 53) 2. Ñîõðàíèòü áåðåìåííîñòü èëè íå çíà-
þò, êàê ïîñòóïÿò (n = 24)

Îáðàçîâàíèå

Âûñøåå 23 (43%)* 17 (71%)*

Ñðåäíåå 27 (51%)** 5 (21%)**

Íåò îòâåòà 3 (6%) 2 (8%)

Ïðèìå÷àíèå. * �2 = 3,94, ð = 0,047;** �2 = 4,99, ð = 0,025

Ìåñòî æèòåëüñòâà

Ìåãàïîëèñ 32 (60%) 16 (67%)

Êðóïíûé ãîðîä 13 (25%) 2 (8%)

Íåáîëüøîé ãîðîä, ñåëî, äåðåâíÿ 7 (13%) 5 (21%)

Íåò îòâåòà 1 (2%) 1 (4%)

Çàïîìèíàíèå çíà÷åíèé ðèñêà

Ðèñê 25% 33 (62%) 13 (54%)

Ðèñê íå 25% 12 (23%) 2 (8%)

Íåò îòâåòà 8 (15%) 9 (38%)

Îòíåñåíèå ðèñêà ê îïðåäåëåííîé êàòåãîðèè

Âûñîêèé 15 (28%) 12 (50%)

Ñðåäíèé è íèçêèé 28 (53%) 7 (29%)

Íå çíàþ 9 (17%) 4 (17%)

Íåò îòâåòà 1 (2%) 1 (4%)

Îáðåìåíèòåëüíîñòü ëå÷åíèÿ â áàëëàõ

0—20 10 (19%)*** 13 (54%)***

40 17 (32%) 5 (21%)

60 13 (24%) 3 (12%)

80—100 9 (17%) 2 (8%)

Íåò îòâåòà 4 (8%) 1 (4%)

Ïðèìå÷àíèå. *** �2 = 8,21, ð = 0,0042



Â îòëè÷èå îò ýòèõ èññëåäîâàíèé, íàìè áûëà îïðîøå-
íà îäíîðîäíàÿ ãðóïïà: ìû èçó÷àëè îòíîøåíèå ê ÏÄ ðî-
äèòåëåé, èìåâøèõ áîëüíûõ ÔÊÓ äåòåé. Îäíàêî è â áî-
ëåå îäíîðîäíûõ ãðóïïàõ çàáîëåâàíèå ðåáåíêà ìîæåò
âîñïðèíèìàòüñÿ ðàçíûìè ñåìüÿìè ïî-ðàçíîìó. Îäèí è
òîò æå äåôåêò ó ðåáåíêà (íàïðèìåð, ðàñùåëèíà ãóáû è
íåáà) â îäíèõ ñåìüÿõ âîñïðèíèìàëñÿ ëåãêî, à â äðóãèõ —
êàê òðàãåäèÿ, êîòîðàÿ íè ïðè êàêèõ îáñòîÿòåëüñòâàõ íå
äîëæíà ïîâòîðèòüñÿ [11].

Íåñìîòðÿ íà òî, ÷òî áîëüøèíñòâî ó÷àñòíèêîâ íàøåãî
îïðîñà áûëî óäîâëåòâîðåíî ðåçóëüòàòàìè ëå÷åíèÿ [3], ïî÷-
òè 40% èç íèõ èçìåíèëè ñâîè ðåïðîäóêòèâíûå ïëàíû ïîñëå
ðîæäåíèÿ áîëüíîãî ðåáåíêà è áîëüøå íå õîòåëè èìåòü äå-
òåé. Ðàíåå áûëî ïîêàçàíî, ÷òî ðåøåíèå ïàöèåíòîâ ìåäè-
êî-ãåíåòè÷åñêîé êîíñóëüòàöèè íå èìåòü áîëüøå äåòåé íå
çàâèñåëî îò ïîíèìàíèÿ ãåíåòè÷åñêîé èíôîðìàöèè è, âèäè-
ìî, ïðèíèìàëîñü äî òîãî, êàê áîëüíîìó ðåáåíêó óñòàíàâëè-
âàëñÿ äèàãíîç [1]. Äëÿ ïîâûøåíèÿ ýôôåêòèâíîñòè ÌÃÊ
âðà÷ó-ãåíåòèêó ïðåäëàãàåòñÿ ó÷èòûâàòü öåëûé ðÿä ôàêòî-
ðîâ, âêëþ÷àÿ ñîöèàëüíûå è ïñèõîëîãè÷åñêèå [2].

Êàçàëîñü áû, ÏÄ ÔÊÓ, î êîòîðîé çíàëî ïîäàâëÿþ-
ùåå áîëüøèíñòâî ó÷àñòíèêîâ îïðîñà, ìîãëà ïîìî÷ü ðåà-
ëèçîâàòü ïåðâîíà÷àëüíûå ðåïðîäóêòèâíûå ïëàíû. Îä-
íàêî èç-çà âîçìîæíîñòè ÏÄ ëèøü ÷åòâåðòü ðåñïîíäåí-
òîâ, îòêàçàâøèõñÿ îò ðîæäåíèÿ äåòåé èç-çà ÔÊÓ ó ðå-
áåíêà, èçìåíèëà ñâîå ðåøåíèå. ßâíî âûðàæåííîå íàìå-
ðåíèå âîñïîëüçîâàòüñÿ ÏÄ ÔÊÓ ïðè íàñòóïëåíèè áåðå-
ìåííîñòè âûðàçèë 81 ó÷àñòíèê îïðîñà (43,3%), à ãîòîâ-
íîñòü ïðåðâàòü áåðåìåííîñòü ïëîäîì ñ ÔÊÓ âûñêàçàëè
53 (65,4%) èç íèõ. Ðåçóëüòàòû íàøåãî èññëåäîâàíèÿ ñâè-
äåòåëüñòâóþò î ñóùåñòâåííîì âëèÿíèè ñóáúåêòèâíîé
îöåíêè îáðåìåíèòåëüíîñòè ëå÷åíèÿ íà ðåøåíèå âîñ-
ïîëüçîâàòüñÿ ÏÄ ÔÊÓ è ïðåðâàòü áåðåìåííîñòü ïîðà-
æåííûì ïëîäîì. Îäíàêî îêîëî òðåòè âûðàçèâøèõ íàìå-
ðåíèå âîñïîëüçîâàòüñÿ ÏÄ áûëè ãîòîâû ñîõðàíèòü áåðå-
ìåííîñòü ïëîäîì ñ ÔÊÓ èëè åùå íå îïðåäåëèëèñü, êàê
îíè ïîñòóïÿò â òàêèõ îáñòîÿòåëüñòâàõ. Ýòîò ôàêò ïîä-
òâåðæäàåò íàáëþäåíèå ðÿäà èññëåäîâàòåëåé î òîì, ÷òî
ïîòåíöèàëüíûå ðîäèòåëè è ïðåäñòàâèòåëè ìåäèöèíñêî-
ãî ñîîáùåñòâà ïî-ðàçíîìó âîñïðèíèìàþò öåëè ÏÄ. Âî
âðåìÿ áåðåìåííîñòè áóäóùèå ðîäèòåëè ñòðåìÿòñÿ ïîëó-
÷èòü äîêàçàòåëüñòâà, ÷òî èõ ïëîä ðàçâèâàåòñÿ íîðìàëü-
íî, à ïðîôåññèîíàëû îáû÷íî öåëüþ ïðåíàòàëüíîãî ãå-
íåòè÷åñêîãî òåñòèðîâàíèÿ âèäÿò âûÿâëåíèå òÿæåëûõ
àíîìàëèé ïëîäà, êîòîðûå ïðèâåäóò ïàöèåíòîâ ê ïðåðû-
âàíèþ áåðåìåííîñòè. [15]. Â ñèñòåìàòè÷åñêîì îáçîðå
ðåïðîäóêòèâíîãî ãåíåòè÷åñêîãî òåñòèðîâàíèÿ J.M Green
ñ ñîàâòîðàìè îáðàòèëè âíèìàíèå íà íåîáõîäèìîñòü
êîíñåíñóñà îá îáúåìå èíôîðìàöèè, íåîáõîäèìîé è äî-
ñòàòî÷íîé äëÿ ïðèíÿòèÿ æåíùèíàìè ðåøåíèÿ î ÏÄ.
Ïðè ìåäèêî-ãåíåòè÷åñêîì êîíñóëüòèðîâàíèè âðà÷è-ãå-
íåòèêè ÷àùå ïðåäîñòàâëÿþò îïðåäåëåííûå âèäû èíôîð-
ìàöèè (íàïðèìåð, î ïðîöåäóðå ÏÄ, îöåíêàõ ðèñêà), íî
ïðàêòè÷åñêè èãíîðèðóþò äðóãèå àñïåêòû (íàïðèìåð, âî-
ïðîñû æèçíè ñåìüè ñ áîëüíûì ðåáåíêîì, åãî ëå÷åíèÿ è
âîñïèòàíèÿ), êîòîðûå âàæíû äëÿ ïàöèåíòîâ ïðè ïðèíÿ-

òèè ðåøåíèÿ î ïðåðûâàíèè èëè ñîõðàíåíèè áåðåìåííî-
ñòè ïëîäîì ñ íàñëåäñòâåííîé ïàòîëîãèåé [7].

Ïðè ìåäèêî-ãåíåòè÷åñêîì êîíñóëüòèðîâàíèè ïðèíÿ-
òî ñ÷èòàòü, ÷òî ïàöèåíò ïðèíèìàåò ðåøåíèå, îñíîâûâà-
ÿñü íà ðàöèîíàëüíûõ è ëîãè÷íûõ âûâîäàõ, îñíîâàííûõ
íà îöåíêå ðàçíûõ âàðèàíòîâ è âûáîðå äåéñòâèé, êîòîðûå
áóäóò äàâàòü ìàêñèìàëüíûå ïðåèìóùåñòâà è ìèíèìèçè-
ðîâàòü ðèñêè [9]. Ñòåïåíü, â êîòîðîé ëþäè ñ÷èòàþò çàáî-
ëåâàíèå ñåðüåçíûì, çàâèñèò îò èõ êóëüòóðû, ñîöèàëü-
íî-ýêîíîìè÷åñêîãî ñòàòóñà, ðåëèãèîçíîñòè è ëè÷íîãî
îïûòà îáùåíèÿ ñ áîëüíûìè ëþäüìè. Îäíàêî ðåàëüíî-
ñòüþ ïðåíàòàëüíîãî êîíñóëüòèðîâàíèÿ ÿâëÿåòñÿ òî, ÷òî
êîíòåêñòíûå ôàêòîðû ìîãóò èãðàòü áîëüøóþ ðîëü â ïðè-
íÿòèè ðåøåíèÿ (íàïðèìåð, [5, 12]). Âûÿâëåíèå ýòèõ ôàê-
òîðîâ íåîáõîäèìî äëÿ òîãî, ÷òîáû æåíùèíû ìîãëè ñäå-
ëàòü ðàçóìíûé âûáîð â êîíòåêñòå ñâîåé ëè÷íîé è ñîöè-
àëüíîé æèçíè, à íå ïðèíèìàòü ðåøåíèÿ, êîòîðûå ñòðîãî
«ðàöèîíàëüíû» â ôîðìàëüíîì ñìûñëå [10].

Åùå îäíà ïðîáëåìà ïðåíàòàëüíîãî êîíñóëüòèðîâàíèÿ
çàêëþ÷àåòñÿ â òîì, íàñêîëüêî àâòîíîìíî ðåøåíèå ïàöè-
åíòà î ÏÄ è ïðåðûâàíèè áåðåìåííîñòè. Ëè÷íûå óáåæäå-
íèÿ è îïûò, ñåìåéíûå îáñòîÿòåëüñòâà, ìåäèöèíñêèå íîð-
ìû è îáùåñòâåííî-ïîëèòè÷åñêèé êëèìàò âëèÿþò íà ðå-
øåíèå âîñïîëüçîâàòüñÿ ÏÄ è ìîãóò îãðàíè÷èòü âîçìîæíî-
ñòè æåíùèíû ïðèíèìàòü îáîñíîâàííûå è àâòîíîìíûå ðå-
øåíèÿ. Â ýòîé ñâÿçè âîçíèêàåò âîïðîñ, íàñêîëüêî ìîæíî
áûòü óâåðåííûì, ÷òî æåíùèíû ïðèíèìàþò äîáðîâîëüíîå
è èíôîðìèðîâàííîå ðåøåíèå î òåñòèðîâàíèè. Íåêîòîðûå
èññëåäîâàòåëè âûðàæàþò ñîìíåíèÿ â òîì, ÷òî îíè ïðèíè-
ìàþò îáäóìàííîå ðåøåíèå [17]. Â íàøåì èññëåäîâàíèè
äîñòîâåðíî ÷àùå ãîòîâû áûëè âîñïîëüçîâàòüñÿ ÏÄ ðåñ-
ïîíäåíòû, êîòîðûå óêàçàëè, ÷òî èõ óáåæäàë ýòî ñäåëàòü
âðà÷, ÷òî äîïîëíèòåëüíî ñâèäåòåëüñòâóåò â ïîëüçó äèðåê-
òèâíîñòè ìåäèêî-ãåíåòè÷åñêîãî êîíñóëüòèðîâàíèÿ ýòîé
ãðóïïû ïàöèåíòîâ, îòìå÷åííîé ðàíåå [4]. Â ãðóïïå ðåñ-
ïîíäåíòîâ, ãîòîâûõ ïðåðâàòü áåðåìåííîñòü, äîñòîâåðíî
áîëüøå áûëî æåíùèí ñî ñðåäíèì îáðàçîâàíèåì, îíè ÷àùå
ñ÷èòàëè ëå÷åíèå áîëåå îáðåìåíèòåëüíûì. Ó÷àñòíèêè íà-
øåãî èññëåäîâàíèÿ, ãîòîâûå ñîõðàíèòü áåðåìåííîñòü ïëî-
äîì ñ ÔÊÓ èëè íå îïðåäåëèâøèåñÿ â òîì, êàê ïîñòóïÿò,
ìîãëè ðàöèîíàëüíî îáúÿñíèòü ìîòèâû ñâîåãî âûáîðà èìå-
þùèìñÿ îïûòîì âîñïèòàíèÿ áîëüíîãî ðåáåíêà. Ýòè ôàê-
òû ñâèäåòåëüñòâóþò â ïîëüçó áîëåå îñîçíàííîãî âûáîðà
ñîõðàíåíèÿ áåðåìåííîñòè ïëîäîì ñ ÔÊÓ.

Íàøå èññëåäîâàíèå — îäíî èç ïåðâûõ òàêîãî ðîäà
â Ðîññèè. Îíî èìååò ðÿä îãðàíè÷åíèé, â ïåðâóþ î÷å-
ðåäü, ñâÿçàííûõ ñ ðàçìåðîì âûáîðêè. Êðîìå òîãî, ðàç-
äåë èññëåäîâàíèÿ, ïîñâÿùåííûé ÏÄ, áûë îñíîâàí íà
àíàëèçå ïîâåäåíèÿ ðåñïîíäåíòîâ â ãèïîòåòè÷åñêèõ ñè-
òóàöèÿõ è â ðåàëüíîé ñèòóàöèè ðåøåíèÿ âîñïîëüçîâàòü-
ñÿ ÏÄ, ïðåðâàòü èëè ñîõðàíèòü áåðåìåííîñòü ïëîäîì
ñ ÔÊÓ ìîãóò áûòü ñîâåðøåííî äðóãèìè. Òåì íå ìåíåå,
íàì óäàëîñü ïîëó÷èòü îöåíêè, õàðàêòåðèçóþùèå ìåäè-
êî-ãåíåòè÷åñêóþ ïîìîùü ñåìüÿì áîëüíûõ ÔÊÓ è èõ îò-
íîøåíèå ê ÏÄ çàáîëåâàíèÿ.
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Results of the survey of the PKU patient`s parents.
3. Attitude to the prenatal diagnosis of phenylketonuria
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The attitude of PKU patient’s parents to prenatal diagnosis (PD) and fetus abortion with PKU was studied. The survey involved 187
PKU patient’s mothers living in Moscow, the Moscow Region, Krasnodar Region, St. Petersburg and Rostov region. It was shown, that
the birth of the PKU child has affected reproductive plans in 39.6% of respondents, they did not wish have any more children after the
birth PKU child. The intention to use the PD PKU were expressed by 81 of respondents (43.3%), and the willingness to terminate a
PKU fetus pregnancy were suggested by 53 (65.4%) of them. The choice in favor of abortion a PKU fetus was correlated with the de-
gree of burden of management of PKU child. Despite the fact that less than a half of the respondents were willing to use the PD for the
next pregnancy, 76% of respondents considered it useful, and only 10% thought that it should not be used because of the successful
treatment of PKU.
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