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WSTEP

Szanowni Panstwo
Choroba jest klasztorem, ktéry ma swojq regute,
swojq asceze, swoje cisze i swoje natchnienia.
Albert Camus
Kazda choroba przewlekta, bez wzgledu na rodzaj, zawsze dotyczy calej rodziny i jest
dla niej istotnym zrodtem stresu. W momencie otrzymania diagnozy u rodziny wystgpuje tzw.
faza szoku mieszajgcego sie z niedowierzaniem i zdumieniem (trauma diagnozy). Dominuje
w niej brak poczucia bezpieczenstwa Oraz pojawiaja si¢ bezradno$é, zagubienie, Igk
I zaprzeczanie. Rodzina czgsto podejmuje dziatania rzadziej ukierunkowane na potwierdzenie,
a przede wszystkim na wykluczenie niekorzystnej diagnozy. Mobilizuje swoje wewnetrzne
sity, by stawi¢ czota problemom zwigzanym z chorobg [1,2]. W drugiej fazie ($wiadomosci
problemu) nastepuje weryfikacja diagnozy. Rodzina w dalszym ciggu nie godzi si¢ na
niekorzystng diagnoze. Jezeli jednak zostaje ona potwierdzona, powoli zaczyna pojawiaé si¢
u cztonkow rodziny swiadomos$¢ skali problemu, a to wywotuje stany rozpaczy, ztosci, zalu,
smutku i rozczarowania. Mimo zZe sytuacja nadal przeraza cztonkéw rodziny, to szok stopniowo
ustepuje, a rodzina zaczyna stopniowo podporzadkowywac rytm swojego zycia pod potrzeby
osoby chorej [1,2]. W trzeciej fazie (ztosci i agresji) jest najwicksze zagrozenie rownowagi
rodziny oraz jej spojnosci. Cztonkowie rodziny zaczynajg zadawaé sobie pytanie ,,dlaczego to
ich spotkato?”. Zaczyna si¢ wsrdd nich rodzi¢ bunt przeciwko wszystkim i wszystkiemu.
W tym etapie czasem zaczynajg pertraktacje z losem, Bogiem i oczekujg na cud wyzdrowienia,
a czasem odczuwana przez nich ztos$¢ na chorobg przybiera postac agresji, ukierunkowanej nie
tylko na osoby spoza srodowiska rodzinnego, ale i na cztonkow rodziny. Za szczeg6lng forma
tego uwaza si¢ zachowania autoagresywne [1,2]. W czwartej fazie (dziatania i solidarnosci,
nadziei i oczekiwania na poprawe stanu zdrowia chorego) rodzina podejmuje walke z chorobg
i chce ja pokonaé. Najwazniejszg osobg staje si¢ osoba chora. To ja wszyscy chronig
I wzmacniaja, daja jej wsparcie, nadziej¢ i sit¢. Rodzina takze wspiera si¢ wzajemnie i ,,uczy
si¢” choroby, zaczyna zbiera¢ na jej temat informacje, stara si¢ lepiej zrozumiec jej specyfike,
organizuje jak najlepsza opieke nie tylko specjalistyczng, ale i nieprofesjonalng, przejmuje
obowigzki pelnione wczesniej przez chorego i zwigksza zainteresowanie sprawami 0soby
chorej. Te wszystkie dziatania majg na celu cofnigcie niekorzystnej diagnozy oraz powrdt do
,hormalnosci”. W tej fazie bardzo wazne sa relacje z personelem medycznym [1,2]. W fazie
piatej (akceptacji i racjonalnych decyzji), pomimo wcigz obecnego lgku, w rodzinie chorego

zaczyna pojawiaé si¢ stabilizacja zachowan i stopniowa akceptacja sytuacji. Cztonkowie
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rodziny dokonuja rzetelnej oceny sytuacji, adaptuja si¢ do nowej sytuacji zyciowej, ale nadal
na chorobe cztonka rodziny nie ma przyzwolenia i zgody [1,2].

Analizujgc  zalezno$ci miedzy konsekwencjami choroby w rodzinie, a jej
funkcjonowaniem, nalezy uwzgledni¢ czynniki réznicujace, jak rodzaj choroby, jej mozliwe
konsekwencje, kondycje rodziny i poszczegdlnych jej czlonkéw oraz kondycje samego
chorego. Opieka nad osobg w stanie wegetatywnym jest bardzo stresujgca, wigc poznanie
sposobow radzenia sobie z tg sytuacjg jest niezbedne, nie tylko aby zachowa¢ odpornos¢, ale
rowniez naby¢ sily [2,3]. Wyr6znia si¢ dwa rodzaje obcigzenia opickundéw [2,4]. Obcigzenie
obiektywne stanowig zmiany, jakie zachodzac w codziennym zyciu opiekuna, przy
wykonywaniu czynnosci domowych, W ilosci i jakosci podejmowanych relacji rodzinnych
i spotecznych, w zmianach aktywnosci zawodowej, W sposobie spedzaniu czasu wolnego.
Wplywa na to przewleklos¢, ciezko$¢ obserwowanych u pacjenta objawow i wskazniki
socjodemograficzne (wiek, pte¢, wyksztalcenie, zarobki, stopien pokrewienstwa). Jego
wymiarem jest roOwniez pogorszenie stanu zdrowia somatycznego opiekuna. Obcigzenie
subiektywne wiagze si¢ z indywidualnym, posrednio tylko obserwowanym pogorszeniem
jakosci zycia 1 dobrostanu psychospolecznego, wzrostem poziomu stresu, a takze
indywidualnie postrzeganymi konsekwencjami emocjonalnymi i psychospotecznymi [2,4].
Rodziny sprawujace opiek¢ nad chorym w stanie $pigczki maja problemy zwigzane
Z subiektywnym zmeczeniem opieka, przezywaniem negatywnych stanow emocjonalnych,
narastajgcymi ograniczeniami materialnymi i spotecznymi oraz z poczuciem utraty
kontroli [2,5]. Nie pomaga temu takze swiadomos¢, ze nie wiadomo jak dtugo najblizsza osoba
bedzie w stanie wegetatywnym. To, jak rodzina radzi sobie ze stawianymi wymaganiami,
warunkuje jej przystosowanie do choroby i leczenia. Stad oddziatywania psychospoteczne
powinny by¢ nieodtagcznym elementem kompleksowej opieki nad rodzing pacjenta w stanie
wegetatywnym [2].

Mamy nadzieje, ze monografia przyczyni si¢ do lepszego zrozumienia problemow
rodzin z dzieckiem w $piagczce i wybudzonych ze $pigczki oraz pomoze oceni¢ postrzeganie
przez rodzicow roli pielggniarek Kliniki Budzik w ich przygotowaniu do opieki nad dzieckiem

w warunkach domowych oraz przygotowac¢ stosowne w tym zakresie wytyczne.
Autorzy monografii bardzo dziekuja Rodzicom dzieci w $piaczce i wybudzonych

ze $piaczKi, pacjentéw Kliniki Budzik i Podopiecznych Fundacji ,,Akogo?” oraz Fundacji

Ewy Blaszczyk ,,Akogo” za mozliwos¢ przeprowadzenia badan.
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QALY

NFZ
WHO

HRQOL

FDA

NCI
WHOQOL-100

IPCZD
PEFRON
EHLASS

GKP
GCS
ONZ
ESS
GUS
CBOS
I1ISO

UE
NHRQL

MPDz
SM

RZS
CHZS
ZZSK
FOUR
CRS-R
OIOM
EEG
FMRI

quality-adjusted life year

wskaznik stanu zdrowia wyrazajacy dhlugos¢ zycia skorygowany
0 jego, jakos¢

Narodowy Fundusz Zdrowia

World Health Organization

Swiatowa Organizacja Zdrowia

Heath Related Quality of Life

jako$¢ zycia uwarunkowang stanem zdrowia

Food and Drug Administration’s

Agencja Zywnosci i Lekow

National Cancer Institute

Narodowy Instytut Nowotworow

The Word Heath Organization Quality of Life Questionnaire
Skala oceny jakoS$ci Zycia

Instytut Centrum Zdrowia Dziecka

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych
European Nome And Leisure Accident Surveillance System
Europejski System nadzoru wypadkow domowych i rekreacyjnych
Gtéwna Komenda Policji

Glasgow Coma Scale

Organizacji Narodow Zjednoczonych

Europejski System Statystyczny

Gtéwny Urzad Statystyczny

Centrum Badan Opinii Spoteczne;j

International Organization for Standardization

Migdzynarodowa Organizacja Standaryzacyjna

Unia Europejska

Non health related quality of life

jakos$¢ zycia nie zalezna od zdrowia

Mozgowe Porazenie Dziecigce

Sclerosis multiplex

stwardnienie rozsiane

reumatoidalne zapalenie stawoOw

choroba zwyrodnieniowa stawow

zesztywniajace zapalenie stawow kregostupa

skala (Full Outline of UnResponsiveness)

skala (Coma Recovery Scale -Revised)

oddziat intensywnej opieki medycznej

elektroencefalografia

funkcjonalny rezonans magnetyczny
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SPECT Single Photon Emission Computed Tomography
tomografia emisyjna pojedynczych fotonéw

PET Positron Emission Tomography
Pozytonowa emisyjna tomografia komputerowa

PEG Percutaneous endoscopic gastrostomy
przezskorna gastrostomia endoskopowa

IDC10 International Statistical Classification of Diseases
migdzynarodowa kwalifikacja choréb

TZMO Torunskie Zaktady Materiatéw Opatrunkowych
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Pojecie, jakosci zycia towarzyszy ludzkosci od prehistorii, poniewaz cztowiek zawsze
dazyt do zapewnienia sobie oraz swoim najblizszym, jak najbardziej wygodnego
I bezpiecznego zycia. Pierwsze udokumentowane proby okreslenia definicji, jakosci zycia
i analizy czynnikow wptywajacych na nig znajduja si¢ w zrodlach historycznych okresu
starozytno$ci z V wieku przed nasza erg. Sa to proby zdefiniowania, jakosci zycia przez
filozofow greckich, ktorzy na gruncie poje¢ filozoficznych i1 6wczesnej wiedzy medycznej
probowali okresli¢ podstawy szczesliwego, satysfakcjonujacego zycia cztowieka [6].

Platon, jako pierwszy, w swoich rozwazaniach wskazal, Ze jest to ,,pojecie subiektywne,
indywidualne dla kazdego czlowieka, rozwazane na podstawie doswiadczen wlasnych
I podejmowanych decyzji w odpowiedzi na czynniki obiektywne i subiektywne” [6]. Podkreslat,
ze analiza zyskow i strat z podjecia danej decyzji wynika z dazenia kazdego czlowieka do
uzyskania przyjemnosci, satysfakcji i dobrego samopoczucia, przy jednoczesnym unikaniu
cierpienia fizycznego i psychicznego. Rozwazania te w starozytnosci Kkontynuowali:
Arystoteles, Epikur, Cyceron. Hipokrates okreslit zycie szczgsliwe jako ,umiejetnosc
wewnetrznego rownowazenia bodzcow ze swiata otaczajgcego z osobistymi przekonaniami
cztowieka dotyczgcych wszystkich sfer zycia” [6].

Pojecie jakosci zycia rozpatrywane byto rdéwniez przez myslicieli filozofii:
chrzescijanskiej (np. Sw. Augustyn, Sw. Tomasza z Akwinu), chinskiej (Loa Tsu), buddyjskiej,
az do czasow wspotczesnych. W XVII wieku Karteziusz i John Locke stworzyli nowa
dualistyczng koncepcje, wedtug ktorej istniejg rownolegle dwa wymiary: jakosci pierwotne
(obiektywnie bedace w przedmiocie) oraz jako$ci wtorne (zalezne od zmystow). W wieku XX,
analiza jakoS$ci zycia stala si¢ przedmiotem badaf licznych naukowcdéw na catym S$wiecie.
W Polsce m.in. wybitny filozof Tatarkiewicz wskazal cztery rozne ujecia pojecia szczgscia,
w tym szczescie jako zadowolenie z zycia, najwicksze dobro cztowieka i cel zycia [6].

W 1987 Polska badaczka de Walden-Gatuszko zdefiniowata, jakosci zycia, ,,jako
osobistq ocene pozycji zyciowej, dokonanej w danym czasie, z uwzglednieniem uznanej przez
dang osobe hierarchii wartosci” lub ,,jako roznice pomiedzy obecnymi, realnymi warunkami
Jjednostki a stanem przez nig oczekiwanym” [7].

Prekursorke pielegniarstwa zawodowego Florencje Nightingle uznaje si¢ za jedng

Z pionierek badan nad zagadnieniem, jako$ci w zdrowiu, dzigki udokumentowanym dziataniom
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prowadzonym podczas Wojny Krymskiej w XIX wieku [8]. W 1854 roku jako generalna
przetozona wszystkich szpitali wojskowych armii brytyjskiej na Krymie, wraz z grupa 38.
Pielegniarek, opiekowala si¢ Zolnierzami w szpitalach frontowych. Przeorganizowata zasady
pielegnacji 1 doprowadzita w konsekwencji, podnoszac, jako$¢ opieki m.in przez zastosowanie
zasad aseptyki, do zmniejszenia Smiertelnosci wsrdd pacjentow z 42% do 2%. Po zakonczonych
dziataniach wojennych opracowala zestawienie statystyczne w memoriale obejmujacym 800.
stron, ktory to doprowadzil do powotania przez rzad angielski specjalnej komisji do
przeprowadzenia reform w stuzbie zdrowia [8].

Przelomowym momentem dla cywilizacji w XX wieku byta II Wojna Swiatowa.
Jej okrutnos$¢ i bezwzglednosé, ktora dotkneta ludzi na wszystkich kontynentach, doprowadzita
na przetomie lat 50. 1 60. do intensywnych dyskusji nad wartosciami zycia i w konsekwencji
do szerszego spojrzenia, na jakos$¢ zycia - nie tylko w ujeciu materialnym ,,mie¢”, ale rowniez
w kontekscie filozoficzno-psychologicznym ,,by¢” i”” odczuwac” [9].

Za prekursora badan, nad jakoscig zycia, w ujeciu subiektywnym, uwaza si¢ Campbella,
ktory wraz z wspolpracownikami badal, w roku 1971, jako$¢ zycia mieszkancow USA.
W metodologii swoich badan wprowadzit obok wskaznikow ekonomicznych, takze wskazniki
psychologiczne aspektow funkcjonowania. Dowiodt, ze dla udzielenia odpowiedzi, o jakoSci
zycia danej jednostki, wskazniki materialne warunkéw zycia nie moga by¢ rozpatrywane bez
uwzglednienia do§wiadczenia, poczucia satysfakcji 1 zadowolenia danego cztowieka (metoda
badania nad zadowoleniem z zycia w uj¢ciu subiektywnym), co spowodowalo intensywny
rozwdj badan, nad jakoscia zycia rowniez w naukach medycznych [9]. W roku 1972 Rosser
opublikowala metod¢ oceny, jakosci zycia pacjenta, ktora stala si¢ przelomem w badaniach,
nad jako$cig zycia w medycynie [10]. Oparta ja na analizie odpowiedzi udzielonych przez
lekarzy na pytanie o wyodrgbnienie podstawowych objawow bedacych wspdlng miarg
charakteryzujaca zaawansowanie choroby. Wskazano dwa objawy: ograniczenie aktywnosci
zyciowe] w rozumieniu mobilno$ci oraz doswiadczenie cierpienia. Na podstawie tych
wskaznikow badaczka okreslita dwa kryteria choroby pozwalajace wyznaczy¢ 29. stanow
w wymiarze zdrowie-choroba. Kryteria te taczy subiektywna ocena niepelnosprawnosci
(wskali od 1 - brak niepetnosprawnosci, do 8 -brak $wiadomosci) z subiektywnym
odczuwaniem bolu. Metoda ta stata si¢ podstawg do dalszych badan i w konsekwencji
do wdrozenia w praktyce medycznej wskaznika stanu zdrowia, wyrazanego dlugoscig zycia
skorygowanego o jego, jakos¢ QALY (quality-adjusted life year). QALY jest jednym
z podstawowych wskaznikéw szacowania uzyteczno$ci procedur medycznych w systemie
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ochrony zdrowia. Metoda Rosser zostata rozwijana i udoskonalana w nast¢pnych latach przez
wielu badaczy. Badania prowadzono niezaleznie od siebie w wymiarze behawioralnym
I przezyciowym, a jedyng cechg wspolng bylo odniesienie do choroby, jej nasilenia lub
ustepowania. Udoskonalane narzedzia badawcze wprowadzaty coraz wigcej liczby kryteriow
ogblnych oceny, jakosci zycia, kryteriow charakterystycznych dla danej jednostki chorobowej
oraz kryteriow subiektywnych dla pacjentow [10].

Wspotczesnie, jakos¢ zycia analizowana jest w kontekscie réznych dziedzin zycia:
socjologii, statystyki, psychologii, filozofii, teologii, ekonomii, medycyny, nauk o zdrowiu,
pedagogiki, nauk spotecznych, nauk o zarzadzaniu, nauk politycznych, dziennikarstwa [11].
Wieloaspektowos$¢ rozpatrywania, jakosci zycia powoduje roézne ujecia jej definicji
w literaturze przedmiotu, a przedstawiciele poszczegdlnych dziedzin skupiaja si¢ na
odmiennych elementach tego zagadnienia, w aspekcie satysfakcji z zycia, stopnia zaspokojenia
roznych potrzeb czy osiagnigcia dobrobytu ekonomicznego i spotecznego. Brak jednej
uniwersalnej definicji skutkuje stosowaniem zamiennie innych terminéw takich jak: warunki,
poziom, standard, sposob, styl zycia, dobrostan, dobrobyt, stopa zyciowa, ktore nie w peini
ujmuja catos¢ zagadnienia. Jest to zalezne od aspektu, w jakim uzyto tego terminu np. czy na
potrzeby teoretyczne - przez badaczy roznych dziedzin nauki (kategorie naukowe), czy przez
osoby z zycia publicznego i politycznego na potrzeby empiryczne (np. szeroko pojetej opinii
publicznej) oraz bezposrednio przez indywidualne osoby w codziennym zyciu (kategoria
jezyka potocznego) [12].

Jakos¢ w medycynie nie ma jednoznacznej definicji 1 zalezy migdzy innymi od punktu,
z jakiego jest rozwazana; $wiadczeniobiorcy (pacjenta), swiadczeniodawcy (np. lekarzy,
pielegniarek, fizjoterapeutdow), czy ptatnika (np. NFZ). Z punktu widzenia pacjenta, jako$¢
$wiadczonych ustug medycznych rozpatrywana jest w kontekscie przetozenia, na jako$¢ zycia
jego 1jego najblizszych. Brcaccia i Rogala zwracaja uwage na znaczny wzrost ilosci publikacji
w literaturze $wiatowej zawierajacej okreslenie, jakosci zycia w tytule lub w streszczeniu,
wskazujac, ze W latach 1966-2005 liczba tych artykutow wynosita 76.698 [13].

W XXI wieku wyraznie widoczny jest wzrost znaczenia, jakos$ci w réznych obszarach
dziatan cztowieka - to nie tylko, jako$¢ rozumiana w odniesieniu do przedmiotow materialnych
majacych spetnia¢ okreslone kryteria ilosciowe, ale przede wszystkim w obszarach satysfakcji
i zadowolenia cztowieka - klienta ze $wiadczonych ustug [14].

Do podstawowych dziedzin zaleznych, od jakos$ci §wiadczonych ustug nalezy zdrowie

1 zycie cztowieka, co znajduje odzwierciedlenie w dazeniu podmiotow leczniczych do
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usatysfakcjonowania klienta w rozumieniu osoby zdrowej i pacjenta, uwzgledniajac jego
potrzeby. Jednoczes$nie jest to S$ciS$le powigzane z finansowaniem uslug zdrowotnych,
w kontekscie kategorii ekonomicznych poniesionych kosztow 1 oczekiwanych zyskow.
Zdrowie nie jest bowiem towarem majacym wymierng cen¢, ale stanowi podstawowe prawo
cztowieka do dobrostanu fizycznego i1 psychicznego, bedacego podstawa dobrej jakosci zycia
[14].

Na intensyfikacje prob zdefiniowania, jakosci zycia miato wplyw ogloszenie przez
Swiatowa Organizacje Zdrowia (WHO) poprawionej definicji zdrowia w 1991 roku, jako
petnego dobrostanu psychicznego, fizycznego i spolecznego, a nie tylko braku choroby lub
kalectwa. Taka definicja zdrowia wskazuje na szersze uje¢cie tego zagadnienia, w odniesieniu
do danej jednostki czasowej, jednoczeSnie w trzech kategoriach [15]: Klinicznych,
psychologicznych i socjalnych.

Rok 1991 stat si¢ kolejnym przetomowym momentem dla badan, nad jako$cig zycia
w naukach medycznych [16]. Wprowadzono nowa kategorig, jakoSci zycia. Schipper wraz
Z wspotpracownikami wyodrebnili ,,jakos¢ zycia uwarunkowang stanem zdrowia HRQOL
(Heath Related Quality of Life)”, definiujac ja jako wptyw postepu choroby i efektow jej
leczenia na funkcjonowanie pacjenta. Definicja ta uwzglednia cztery podstawowe dziedziny
zycia [16]:

e stan fizyczny z szczeg6lnym uwzglednieniem sprawnosci fizycznej

e sytuacj¢ spoleczng w odniesieniu do pelnienia rdl 1 otrzymywanego wsparcia
spotecznego

e warunki ekonomiczne

e doznania somatyczne w oparciu o objawy choroby i odczuwanie bolu.

Inne ujecie tej kategorii proponuja badacze Cella 1 Tulsky (ocena satysfakcji
Z aktualnego funkcjonowania w poréwnaniu do takiego, jaki jest postrzegalny za idealny przez
dang jednostke) oraz Gotay 1 wsp., (jako stan pomys$lnosci w polaczeniu dwoch sktadowych -
samodzielnosci w wykonywaniu codziennych aktywnosci zyciowych oraz kontroli przebiegu
choroby) [16].

Réznorodnie ujete definicje HRQOL majg ten sam cel badawczy, czyli ocenié¢
psychospoteczne i somatyczne funkcjonowanie chorych oraz zidentyfikowanie celi, zadan
i potrzeb pacjentow w roéznym stopniu zaawansowania choroby, z jednoczesnym
poréwnywaniem oddziatywania réznych metod terapii na pomys$lnos¢ i satysfakcje chorych

Z ich leczenia. Dziatania te miaty wptyw na zdefiniowanie przez WHO, w roku 1994, jakosci
18



POJECIE JAKOSCI ZYCIA W MEDYCYNIE - WYBRANE ASPEKTY

zycia jako indywidualnego sposobu ,postrzegania przez jednostke jej pozycji zyciowej
W kontekscie kulturowym i systemu wartosci, w ktorym zyje oraz w odniesieniu do zadan,
oczekiwan i standardow wyznaczonych uwarunkowaniami srodowiskowymi” [16]. Definicja ta
okresla, jako$¢ zycia poprzez sume skladowych, bedacych glownymi dziedzinami zycia
kazdego cztowieka [16]:

e samopoczucia cztowieka w aspekcie fizycznym, psychicznym, duchowym (systemu

wartosci 1 przekonan),

e poziomu niezaleznosci,

e relacji spotecznych

e Srodowiska zewnetrznego (warunkow zycia, dobrobytu, pozycji ekonomicznej)

e wplywu osobistych przekonan na otaczajace srodowisko, w ktorym zyje dana osoba.

Paradoksalnie skutkuje to faktem, ze nie kazdy bogaty cztowiek jest szczesliwy, a nie
kazdy biedny czy chory cztowiek - nieszcze$liwy. Zwigzane jest to z brakiem wplywu
obiektywnie istniejagcych warunkéw, w ktorych funkcjonuje dana jednostka, na subiektywne
odczuwanie wysokosci jakosci zycia. Duze znaczenie ma w tym wiek, wyksztalcenie
I 0sobowos¢ pacjenta, jego status ekonomiczny i spoteczny oraz wptywy kulturowe [16].

Réznorodnosé podejscia do jakosci zycia cztowieka zdrowego 1 pacjenta, rosngca ilo§¢
definicji, gtownie w naukach medycznych, stworzyla konieczno$¢ uporzadkowania
terminologicznego, czego dokonat w roku 1995 Farquahar, przedstawiajac propozycje podziatu
wszystkich definicji na dwie podstawowe grupy, sformutowane przez ekspertow i przez laikow.
Grupg definicji ekspertéw podzielit na cztery typy [17]:

e globalne (zwigzane z poziomem satysfakcji z zycia i poczuciem szczescia)
e zlozone (wiele czastkowych zmiennych obiektywnych 1 subiektywnych)

e specyficzne (odnoszg si¢ do konkretnych zmiennych)

e mieszane (mogace zawiera¢ elementy typu pierwszego i drugiego).

Coraz bardziej szczegdétowe badania nad jakoS$cig zycia przez badaczy nauk
medycznych stworzyto konieczno$¢ usystematyzowania tego =zagadnienia od strony
metodologicznej. W roku 1991 FDA (Food and Drug Administration’s) oraz NCI (National
Cancer Institute) zglosity postulat o uzywanie do badan porownawczych, nad jakoscig zycia
wylacznie standaryzowanych narzedzi badawczych. Stosowanie tych samych narze¢dzi
badawczych przez naukowcow na caltym Swiecie pozwata, bowiem na opracowania globalnej

oceny jakosci zycia i wyciggniecie wnioskow na skale §wiatowg [18].
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Stan zdrowia jako wskaznik medyczny w ujeciu fizycznym, jest obiektywny i prosty do
okreslenia na podstawie prawidlowosci funkcjonowania poszczegélnych uktadow, narzadow
organizmu cztowieka [19]. W ujeciu zaspokajania potrzeb i poczucia szcze$cia danego
cztowieka, staje si¢ wskaznikiem skomplikowanym, trudnym do jednoznacznej interpretacji
I wieloaspektowym. W zwigzku z tym zdaniem badaczy tematu wazne stato si¢ okreslenie
wspolnych kryteriow 1 metodologii badania jakosci zycia w naukach medycznych.
Sformutowanie definicji HRQOL znalazio odzwierciedlenie w pracy grupy ekspertow WHO,
ktora w 1991 roku opracowata dwa uniwersalne narzedzia badawcze, stanowigce punkt
odniesienia do analizy samego problemu, jakoS$ci zycia, jak réwniez tworzenia innych ogolnych
lub bardziej szczegdtowych narzedzi badawczych. Ankiety WHOQOL-100 (The Word Heath
Organization Quality of Life Questionnaire) sktadajacej si¢ ze 100. pytan pogrupowanych
W 24. podskalach oraz wersja skrocona WHOQOL-BREF (26. pytan) to kwestionariusze
analizujace, jako$¢ zycia w odniesieniu do szesciu gtdéwnych dziedzin zycia [19].

WHO okreslita jako$¢ w opiece zdrowotnej jako jeden z najwazniejszych priorytetow
w swoim dokumencie ,,Zdrowie 21- zdrowie dla wszystkich w XXI wieku”, przyjetym na
XXXI Swiatowym Zgromadzeniu Zdrowia w Kopenhadze w maju 1998 roku [20].

Prowadzenie badan nad jako$cig zycia w medycynie ma znaczenie dla wszystkich grup
zwigzanych z systemem opieki zdrowotnej, wspotzaleznych od siebie w trakcie $wiadczenia
ustug zdrowotnych ($wiadczeniobiorcy, $wiadczeniodawcy 1 platnika). Dazenie do
podniesienia, jakosci zycia czlowieka zdrowego oraz chorego prowadzi do rozwoju nauk
medycznych, poszukiwania nowych metod terapii, rozwigzan organizacyjnych
I upodmiotowienia pacjenta w relacjach z pracownikami ochrony zdrowia. Niestety coraz
wieksza ekonomizacja zycia w XXI wieku ma odzwierciedlenie w kontek$cie poniesionych
kosztéw opieki zdrowotnej i1 przetozenie ich wielkosci na skuteczno$¢ i efektywnosé
postepowania terapeutyczno-pielggnacyjnego. Stosowanie osiggni¢¢ nauki w stanach
zagrozenia zycia i leczeniu czlowieka stoi jednak w sprzecznosci przy zestawieniu wskaznikéw
obiektywnych 1 subiektywnych oceniajacych, jako§¢ zycia. Analiza czynnikéw niezaleznych,
obiektywnych, o charakterze catosciowej infrastruktury ochrony zdrowia, wskazuje na wzrost
jakosci zycia poprzez m.in. takie wskazniki jak przezywalnos¢, dlugos$¢ zycia czy umieralnosc.
Subiektywne rozpatrywanie jakosci zycia przez pojedynczg osob¢ moze wskazywacé na jego
obnizenie. Z punktu widzenia samorealizacji cztowieka, przedtuzenie zycia jednostki (skazujac

ja na inny poziom, standard Zycia, jako osoby niepelnosprawne;j, zaleznej od oséb drugich),
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moze by¢ rozpatrywane réznie, w zalezno$ci od indywidualnego systemu wartosci —
w znaczeniu psychologicznym i duchowym.

Obiektywna ocena poziomu $wiadczen zdrowotnych i ich wptywu na zdrowie
spoleczenstwa poglebiona o analiz¢ subiektywnych odczué przez pacjentdéw i ich opiekunow
daje mozliwos$¢ skonstruowania najbardziej optymalnego programu leczenia i planu opieki.
Stwarza to mozliwo$¢ wyboru najskuteczniejszych metod pozwalajacych na podnoszenie
jakosci zycia w kontek$cie czynnikow obiektywnych 1 subiektywnych, niebgdacych
W sprzecznosci z szeroko pojetym zarzadzaniem w ochronie zdrowia.

Badania jakos$ci zycia majace na celu podniesienie jej dla oséb zdrowych i chorych,

staty si¢ rownoczesnie czynnikiem doskonalenia funkcjonowania ochrony zdrowia.
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Dos$wiadczenie wlasne i ocena jako$ci zycia swojej rodziny po traumatycznym
wydarzeniu, jakie spotkalo corke Ewy Blaszczyk Janczarskiej, doprowadzilo do powstania
Fundac;ji ,,Akogo?”

W 2000 roku sze$cioletnia Aleksandra Janczarska, zachtysneta si¢ potykajgc tabletke.
Woéwcezas doszto do zatrzymania krazenia. W wyniku dlugotrwalej reanimacji przywrdcono
akcje serca, jednak stan zdrowia dziecka byt bardzo cig¢zki i dziewczynka zapadta w §pigczke.
Rozpoczeta si¢ dluga i zmudna walka o stabilizacj¢ stanu zdrowia dziecka, a nastgpnie
rehabilitacja (kontynuowana jest do dnia dzisiejszego), majagca na celu przywrdcenie w jak
najwiekszym stopniu utraconych funkcji organizmu.

Po dwdch latach zmagan o powrot corki do zdrowia, coraz bardziej, dla Ewy Btaszczyk
Janczarskiej, widoczna byla pusta przestrzen w systemie polskiej opieki zdrowotnej, w tym
brak dzialan umozliwiajacych przywracanie do aktywnosci spotecznej dzieci i os6b dorostych,
ktore zapadly w $pigczke w wyniku urazéw, wypadkow domowych, czy zdarzen
niepozadanych.

Zderzenie potrzeb pacjentdw w $pigczce i ich opiekunoéw, z mozliwo§ciami panstwowej
ochrony zdrowia w zakresie leczenia, rehabilitacji medycznej oraz §wiadczen podstawowej
opieki zdrowotnej, staty si¢ inspiracja do zainicjowania dziatan majacych na celu stworzenie
rozwigzan systemowych opieki nad osobami w $pigczce na terenie calej Polski. Korzystajac
podczas leczenia corki wytacznie z panstwowej opieki zdrowotnej Ewa Blaszczyk Janczarska
doswiadczyta ograniczen prowadzonych terapii (okreslonych rozporzadzeniami Ministra
Zdrowia 1 zarzadzeniami Prezesa NFZ). Liczne rozmowy z rodzicami dzieci, ktore byly na
roznym etapie wybudzania ze $pigczki 1 ktore czesto celem kontynuacji rozpoczetego procesu
leczniczo-rehabilitacyjnego, przemieszczaly si¢ migdzy domem, a szpitalami, potwierdzity
realng potrzebe intensywnych dziatan.

Fundacja "Akogo?" zostata zatozona w roku 2002 przez Ewe Btaszczyk-Janczarska oraz
ks. Wojtka Drozdowicza. To Organizacja Pozytku Publicznego, ktéra postawita sobie jako
gtowny cel niesienie pomocy dzieciom i dorostym po urazach neurologicznych w wyniku,
ktérych wystapily ilosciowe zaburzenia $wiadomosci - pacjentéw stabilnych, bedacych
w trakcie rehabilitacji medycznej.

W 2002 roku realizacja tego celu, to przede wszystkim doprowadzenie do stworzenia

systemowych rozwigzan problemoéw osob w $pigczce [21].
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Osiagniecie statutowych celow Fundacja realizuje wielotorowo.

W latach 2002 - 2013 obj¢to opieka/patronatem grupe dzieci w $pigczcCe- pacjentoOw
Kliniki Neurologii i Oddziatu Rehabilitacji Neurologicznej w Centrum Zdrowia Dziecka
w Warszawie. Tej grupie dzieci zapewniono dodatkowg opieke pielegniarska, dodatkowe
zajecia z fizjoterapii 1 logopedii oraz pomoc finansowg i wyposazenie w niezbgdny sprzet.
Roéwnolegle podjeto dziatania legislacyjne majace na celu zmiany ustawowe umozliwiajace
stworzenie 1 wdrozenie kompleksowego programu wybudzen ze $pigczki.

23 listopada 2012 roku z inicjatywy Fundacji ,,Akogo?”” Sejm Rzeczpospolitej Polski
uchwalit 18 kwietnia polskie $wigto - Dzien Pacjenta w Spiaczce.

Podejmowane dziatania doprowadzily do podpisania Zarzadzenia nr 9/2013/DSOZ
Prezesa NFZ z dnia 12 marca 2013 roku zmieniajacego zarzadzenie w sprawie okreslenia
warunkéw zawierania 1 realizacji uméw w rodzaju rehabilitacja lecznicza. Zarzadzenie
uwzglednia zmiany wprowadzone rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z 6 grudnia 2012 roku
W sprawie swiadczen gwarantowanych z zakresu programéw zdrowotnych dotyczace nowego
programu - "Leczenie dzieci ze $piaczka". Program obejmujacy kompleksowy sposob
postgpowania z dzie¢mi bedacymi w stanie §piaczki, zostat wlaczony do koszyka swiadczen
gwarantowanych NFZ [22].

Rozporzadzenie miato przetozenie na konkretng dziatalno$¢ wybudowanej z inicjatywy
Fundacji pierwszej w Polsce Kliniki ,,Budzik” — wzorcowego osrodka rehabilitacyjnego dla
dzieci w $pigczce, dziatajacej od 2013 roku w Warszawie.

Kolejnym etapem dziatania bylo doprowadzenie do wydania w listopadzie 2016 roku
rozporzadzenia o uruchomieniu programu leczenia dorostych ze $piaczka, co umozliwito
otwarcie 1 kwietnia 2017 roku pierwszego oddziatu ,,wybudzeniowego” dla 8. dorostych
pacjentéw przy Uniwersyteckim Szpitalu Klinicznym w Olsztynie.

0Od 2018 roku Fundacja rozpoczgta realizacj¢ kolejnego wyzwania, jakim jest powstanie
Kliniki ,,Budzik” dla dorostych, przy Mazowieckim Szpitalu Brédnowskim w Warszawie.
Inicjatywa ta wynika z duzej ilosci osob szukajacych miejsc dla swoich najblizszych, w celu
kontynuowania usprawniania dorostych wybudzonych ze $pigczki w placéwkach
finansowanych przez NFZ. Swoj gtowny cel realizuje réwniez poprzez dziatania zmierzajace
do sprowadzania do Polski $wiatowych osiggnie¢ medycznych dotyczacych problematyki
$pigczki, wymiany wiedzy naukowej i wdrazania programow eksperymentalnych. W tym celu

zorganizowano dwie Miedzynarodowe Konferencje Naukowe w: 2015 roku pt. ,,Najnowsze
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osiggniecia w diagnostyce i leczeniu $pigczki” i 2017 roku ,,Komoérki macierzyste - badanie
I leczenie”.

W maju 2016 roku wdrozono w Polsce eksperymentalny projekt nowatorskich operacji
wszczepu stymulatorow os$rodkowego ukladu nerwowego dla 15. pacjentow, w caloSci
sfinansowanych przez Fundacje ,,Akogo?”.

Fundacja rozpoczgta starania nad wprowadzeniem migdzynarodowego projektu
naukowo-badawczego i klinicznego ,,Wykorzystanie komodrek macierzystych z rdzenia
kregowego i mozgowia zmartych plodow ludzkich po samoistnych poronieniach dla ich
implantacji do mozgu, jako proby leczenia chorych w minimalnym stanie swiadomosci po
ciezkim uszkodzeniu mozgu w spigczce (ICD10: R40.2).

Rownolegle Fundacja prowadzi szereg kampanii spoteczno-edukacyjnych majacych na
celu popularyzacje wiedzy w temacie skali problemow oséb w §pigczce, propagowanie nowych
rozwigzan medycznych i1 neurorehabilitacyjnych m.in. za pomoca spotéw telewizyjnych,
publikacji, wspotorganizowaniu imprez masowych, szkolen z udzielania pierwszej pomocy
w przypadku zakrztuszen. Wszystkie te dzialania zostaly dostrzezone i docenione poprzez
liczne nagrody w Polsce oraz na arenie migdzynarodowej. W maju 2015 roku Fundacja zostata
uhonorowana nagroda Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) za pierwszy na $wiecie

kompleksowy program wybudzen ze $pigczki [A].
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Stworzenie kompleksowego programu wybudzen ze $piaczki, to dziatania legislacyjne
prowadzone przez Fundacje ,,Akogo?”, z réwnoleglym budowaniem os$rodka dla dzieci
W $piaczce, w ktorym mozna byloby realizowaé zatozone koncepcje programowe.

Fundacja ,,Akogo?” wybudowatla pierwsza w Polsce placowke leczniczo-
rehabilitacyjng dla dzieci w $pigczce. Kamien wegielny pod budowe wmurowano 26 listopada
2007 roku. Budowa trwata 5. lat, a uroczyste oddanie budynku Kliniki Budzik, w ktorym
znajduje si¢ miejsce dla 15. pacjentdw nastgpito 07 grudnia 2012 roku. Zatwierdzony program
przez Ministra Zdrowia (finansowany w ramach Narodowego Funduszu Zdrowia) zaktada, iz
pobyt dziecka w klinice bedzie trwal 12. miesiecy, Z mozliwoscig indywidualnego przedtuzenia
do 15. miesigcy, na wniosek lekarza prowadzacego, zaakceptowany przez dyrektora
mazowieckiego oddziatu NFZ, jesli dziecko rokuje w tym czasie wybudzenie.

Program obejmuje dzieci w wieku od drugiego roku zycia (12. miesiecy zycia i 1 dzien)
do 18. lat (jeden dzien przed osiemnastymi urodzinami), ktore przebywaja w $pigczce nie dtuzej
niz 12. miesigcy od urazu lub 6. miesiecy, jesli $pigczka wystapita z przyczyn nieurazowych.
Pobyt w Klinice jest bezptatny dla dzieci i ich opiekundéw/rodzicow. Przyjmowane s3 dzieci
bezposrednio z oddzialow: anestezjologii, neurochirurgii, neurologii, chirurgii, pediatrii,
osrodkéw opiekunczo-leczniczych iz rodzinnych domoéw. Pacjenci to osoby wydolne
krazeniowo i oddechowo stabilne, niewymagajace podtrzymywania funkcji Zyciowych
w warunkach OIOM, w stanie zdrowia kwalifikujacym si¢ do intensywnej rehabilitacji
indywidualnej, z maksymalng ilo$cig punktow oceniajacych swiadomos¢ w skali Glasgow 8.

16 lipca 2013 roku do Klinki Budzik zostali przyjeci piersi pacjenci.

W Klinice Budzik stworzone sg systemowe rozwigzania w ramach wzorca prawno-
organizacyjnego i medyczno- neurorchabilitacyjnego dla dzieci w $pigczce. Prowadzony
program leczenia w Klinice "Budzik" jest rekomendowany przez Agencje¢ Oceny Technologii
Medycznych i wiaczony jest do koszyka §wiadczen gwarantowanych NFZ. Pelny program
leczniczo-rehabilitacyjny obejmuje: farmakoterapig, leczenie spastycznos$ci za pomoca pompy
baclofenowej oraz podazy toksyny botulinowej, leczenie zachowawcze, $wiadczenia
pielggniarskie i pielggnacyjne, program leczenia usprawniajacego (rehabilitacja), program
leczenia wspomagajacy kinezyterapie¢, program psychologiczny oraz diagnostyke i konsultacje
lekarskie. W celu zapewnienia szybkiego dostepu do pelnej diagnostyki obejmujacej caty

zakres $wiadczen, Klinika ,,Budzik” zostala wybudowana przy Instytucie Centrum Zdrowia

25



KLINIKA BUDZIK - ZAKRES DZIALANIA

Dziecka (IPCZD) w Warszawie Migdzylesiu, jest potaczona wewngtrznym korytarzem
umozliwiajacym szybkie interwencje. Podpisane umowy pomi¢dzy Klinika ,,Budzik”, a IPCZD
obejmujg zakres $wiadczen wszystkich klinik, zaktadow i calej polikliniki dziatajacych na
terenie instytutu. Stwarza to wszechstronng mozliwo$¢ poglebienia diagnostyki
I kompleksowego leczenia na najwyzszym poziomie, zgodnie z aktualng wiedzg medyczng
w Polsce.

W ,,Budziku” realizowany jest rowniez obowigzek szkolny Ministerstwa Edukacji
Narodowej, a zajecia rewalidacyjno-wychowawcze sg finansowane przez Biuro Edukacji
Urzedu Miasta St. Warszawy. Dzialalnos¢ Klinki prowadzona jest w ramach podpisanej
umowy z NFZ, dodatkowo wachlarz §wiadczen jest rozszerzony o propozycje terapii
wspomagajacych finansowanych przez PEFRON (Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob
Niepetlnosprawnych). W ramach dodatkowych zaje¢ proponowane s3: akupresura,
refleksoterapia, terapia =zajgciowa, elementy integracji sensorycznej, terapia reki,
muzykoterapia, metoda Tomatisa, terapia widzenia, artoterapia, aromatoterapia, psychologia
zorientowana na proces Mindela, dogoterapia, felinoterapia, terapia czaszkowo-moézgowa.
Klinike ,,Budzik” wspieraja rowniez wolontariusze, mi¢dzy innymi Fundacja Czerwone Noski
oraz Fundacja Wiewiorki Julii, zapewniajgca profilaktyke i podstawowe leczenie
stomatologiczne [B].

Zespot terapeutyczny zgodnie z wymogami programowymi posiada odpowiednie
kwalifikacje i kompetencje. Grupa pielggniarek i1 pielggniarzy to osoby posiadajace ukonczony
kurs kwalifikacyjny lub szkolenie specjalizacyjne z dziedziny pielegniarstwa pediatrycznego
lub opieki dlugoterminowe;.

W ciagu szesciu lat dziatalnosci w Klinice Budzik leczono 114. pacjentow - dzieci
W $pigczce, w tym czasie dzieki planowej 1 systematycznej pracy catego zespolu
terapeutycznego z $pigczki wybudzito si¢ 68. osob (ostatnie wybudzenie mialo miejsce

6 wrzesnia 2019 roku).
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Na S$wiecie odnotowuje si¢ rocznie 180-230 przypadkdéw urazéw czaszkowo-
mozgowych w przeliczeniu na 100. tysigcy ludnosci [23]. Urazy 1 wypadki zajmujg czwarte
miejsce po chorobach serca, nowotworach i1 chorobach uktadu oddechowego, jako przyczyna
$mierci wsrdd spoteczenstwa Europy. W grupie dzieci i mlodziezy zajmujg one pierwsze
miejsce w tej klasyfikacji [C]. Dane zebrane w panstwach cztonkowskich Unii Europejskiej
w ramach programu EHLASS (European Home and Leisure Accident Surveillance System)
ukazuja, jak rozlegty jest to problem. Co roku 60. min ludzi korzysta z pomocy medycznej
wskutek wypadkéw 1 doznanych urazéow, z czego 7. mln oséb wymaga hospitalizacji,
a 250. tys. ludzi umiera. Dwie trzecie wszystkich wypadkow i urazow zdarza si¢ w domu lub
podczas zaje¢ rekreacyjnych [C]. Okolo 2. mln wypadkéw domowych konczy sie
hospitalizacja, a 83. tys. ma skutek $miertelny [D].

Spiaczka spowodowana urazem moézgu w przypadku dzieci dotyczy w szczegdlnosci
0s0b uczestniczacych w wypadkach drogowych. Ze statystyk policyjnych Gtownej Komendy
Policji (GKP) wynika, ze w 2018 roku w Polsce miato miejsce 2.680 wypadkow drogowych
Z udziatem dzieci w wieku 0-14 lat. W zdarzeniach tych 57. dzieci poniosto $mier¢, a 2.958
doznato obrazen. W stosunku do roku 2017 zmalata liczba wypadkow o 142. (tj. o 5,0%)
I liczba rannych dzieci o 158. (tj. o 5,1%), natomiast wzrosta liczba zabitych dzieci
0 jedno (1,8%) [E]. Dane te ulegaja zwigkszeniu po dodaniu liczby urazow i wypadkow
w warunkach domowych oraz zdarzen niepozadanych podczas badan diagnostycznych
i leczenia chordb podstawowych. Coraz czesciej pacjentami wymagajacymi leczenia z powodu
$pigczki sg dzieci po probach samobojczych lub eksperymentach z zazywaniem réznych
substancji chemicznych. Dane statystyczne GKP za rok 2018 podaja, ze samobojstwo ze
skutkiem $miertelnym popetnito 97. dzieci do 18. roku zycia, a 772. osoby w tym przedziale
wiekowym podejmowato nieskuteczne proby samobojcze. Z kolei wypadki w domu maja wiele
przyczyn zaleznych od inwencji samych poszkodowanych (dzieci), jak 1 od nieprzemyslanych
dziatan ich opiekunéw, lub sg to zdarzenia losowe (poparzenia, uduszenia, utonigcia itp.), GKP
podaje, ze w 2018 roku jedna osoba (chtopiec lat 15.) umarta z powodu wychtodzenia
organizmu, a 33. dzieci zmarto w wyniku utonigcia [F].

Urazy glowy bedace glowng przyczyna niepetnosprawnosci 1 $mierci wsrod dzieci
I mtodziezy stanowig 30% wszystkich urazow w tej grupie wiekowej. Sposrod dzieci, ktore

zapadly w $pigczke w wyniku urazow glowy - 33% odzyskato §wiadomos$¢ w ciggu 3. miesigcy,
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13% pomiedzy 3-6 miesigcem, 6% dzieci w okresie od 6 do 12 miesigcy, a pozostate 48%
przechodzi do kolejnych etapow zaburzen §wiadomosci, jakim jest stan wegetatywny (SW) lub
stan minimalnej §wiadomosci [24].

Reakcje nastgpcze organizmu na uraz mozgu przedstawil w formie graficznej
Zelman (Ryc. 1). W swoim schemacie wskazuje, ze uraz mézgu moze wywota¢ u chorego
szereg roznorodnych nastepstw. Najlepiej rokuja osoby, ktore doznaty urazu z przejSciowa
utratg $wiadomosci, bez zapadnigcia w $piaczke, a najgorzej - chorzy przebywajacy

w przedtuzajacej sie $pigczce, przechodzacej w stan wegetatywny [25].

——— X ! |
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Rycina 1. Nastepstwa urazu mézgu wg Zemana, 1997 [23]

omer|

Swiadomo$é cztowieka okresla sic w medycynie jako umiejetno$é postrzegania whasne;
osoby 1 otoczenia poprzez oddziatywanie na nie i komunikowanie si¢ z nim. Jest to aktywny
proces, w ktory zaangazowane sg czuwanie, zdolnos¢ postrzegania wlasnej osoby, otoczenia,
uwaga, pami¢¢, mowa, myslenie, stan emocjonalny, celowe dzialanie, zachowanie wlasciwej
pozycji ciata i spontanicznych ruchow [26].

W pi$miennictwie nie istnieje jedna ogolnie przyjeta definicja pojecia §wiadomosci,
poniewaz zalezna jest od aspektu, w jakim jest uzywana. Na okreslenie pojecia swiadomosci
poza wzorcem medycznym majg wpltyw systemy poje¢ filozoficznych, psychologicznych,
socjologicznych i etyczno-teologicznych, definiujac $wiadomosé, jako [27]:

e stan, przytomno$¢ - polegajacy na zorganizowanym i uporzadkowanym w czasie
uswiadomieniu sobie istnienia wiasnej osoby i otaczajacego Swiata,
e zjawisko odnoszace si¢ do stanu odpowiedniego pobudzenia w dziataniu

i jednoczesnego oceniania odbieranych bodZzcéw z otoczenia poprzez whasne mysli

i emocje
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e doswiadczenie indywidualnej osoby, ktére mozna opisywac i uporzadkowac ilosciowo
1 pod wzgledem ztozonosci podjetych dziatan.

Zaburzanie ilosciowe §wiadomosci, zamiennie okreslane jako stany nieprzytomnosci,
wystepuja, na co dzien bardzo czesto. Ze wzgledu na dynamike objawow dzieli si¢ je na trzy
postacie [28]:

e bardzo szybkim i gtebokim przebiegu wymagajacym reanimacji

e plytkie i przemijajace samoistnie np. omdlenia, napady padaczkowe

e glebokie i dlugotrwale zaburzenia przytomnosci okreslane, jako stany $pigczkowe.

Za $wiadomo$¢ odpowiada prawidtowe funkcjonowanie tworu siatkowatego
srodmoézgowia i wzgorza (uktad rozbudzenia) oraz jako$¢ polaczen zwrotnych z wszystkimi
czesciami kory mozgowe;j. Jakiekolwiek zachwianie rownowagi w tym systemie prowadzi do
zaburzen $wiadomo$ci. W zaleznos$ci od poziomu i tresci $wiadomosci oraz rytmu snu
I czuwania zaburzenia $wiadomosci dzieli si¢ na [29]:

e ilosciowe - mnazywane zaburzeniami prostymi, w przypadku prawidtowo
funkcjonujgcego uktadu rozbudzenia, przy nieprawidtowych czynnosciach funkcji
poznawczych bez dysfunkcji kory mozgowe;j

e jako$ciowe - zwane zaburzeniami ztozonymi, gtownie omawiane w psychiatrii.

Podstawowy podziat ilosciowych zaburzen swiadomosci obejmuje [30]:

e sennos¢ - z wyrazng tendencja do zasypiania

e stupor - stan, w ktorym wystepuja reakcje tylko na silne bodzce

e $pigczke - z catkowitym zanikiem reakcji na bodzce.

Wraz z rozwojem nauk medycznych stwarzajagcym wigksze mozliwosci badan
klinicznych, m.in. z zastosowaniem funkcjonalnego rezonansu magnetycznego i potencjatow
wywolanych, podziat ilosciowych zaburzen $wiadomosci ulegl uszczegotowieniu 1 obecnie
obejmuje dodatkowo [31,32]:

e odkorowanie — pacjent przyjmuje pozycje z zgigciem konczyn gérnych w tokciach
I nadgarstkach oraz wyprostem konczyn dolnych

e odmoézdzenie — pacjent przyjmuje pozycje wyprostng w konczynach gornych i dolnych
z przeprostem glowy i tutowia

e mutyzm Kinetyczny - brak reakcji na bodzce zewngtrzne i mozliwosci odpowiedzi
stowne;j

e zespot zamknigcia - w ktorym pacjenci majg zachowang $wiadomoscig, z zachowanym

ruchem wyltacznie gatek ocznych i powiek
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e stan wegetatywny — bez zachowanej swiadomosci, z zachowaniem faz czuwania i snu
e zespOl minimalnej $wiadomosci — z wystgpujagcymi minimalnymi, ale wyraznymi
oznaki $wiadomosci siebie i otoczenia.

Spiaczka to najczesciej wystepujacy stan zaburzenia §wiadomosci polegajacy na bardzo
glebokim zaburzeniu do catkowitego braku $wiadomosci, bez mozliwosci reakcji na bodzce
zewnetrzne. Chory lezy nieruchomo z zamknietymi oczami. Wyroznia si¢ cztery stadia
$pigczki [31]:

| - z zachowana ukierunkowang reakcja obronng konczyn na bodzce bodlowe,
z zachowanym ruchem galek ocznych, bez zaburzen reaktywnosci Zrenic

Il - z nieukierunkowang reakcjg obronng na bodzce bélowe, zachowanym reakcja zrenic
na $wiatto

Il - z nieukierunkowang reakcja obronng wyprostng lub zgieciowa na bodzce bdlowe,
wzmozonym napi¢ciem mig¢éniowym, zrenicami o zmiennej $rednicy, z zmienng
reakcja na $wiatto

IV - ze zniesiong reakcja na bol, z sporadycznie wystepujagcymi prezeniami, o zrenicach
szerokich, niereagujacych na $wiatlo, z obnizonym napigciem migsniowym
I zaburzonym torem oddechowym.

Spigczki dzieli sie na urazowe i nieurazowe (w przebiegu choroby podstawowej np.
choroby metaboliczne) [25].

Poza $pigczkami wystepujacymi samoczynnie w wyniku chordb i urazow w medycynie
wywotuje si¢ $piaczke kontrolowang (farmakologiczng) celem przeprowadzenia badan
diagnostycznych, czy osiggnigcia lepszych wynikow leczenia choroby podstawowej [25].

Przyczyn wystapienia $pigczki urazowej jest kilka. Najczesciej jest to sttuczenie pnia
mozgu w wyniku urazu, uszkodzenie obu poétkul moézgu w wyniku masywnego urazu lub
w wyniku niedotlenienia z powodu zaburzen krazenia, btedow medycznych lub powiktan
w trakcie wykonywania procedur medycznych [25]. Ocen¢ rozlegtosci i glebokosci urazu
mozgu dokonuje si¢ na podstawie skali Glasgow (Glasgow Coma Scale — GCS) oraz czasu
trwania $pigczki. Dodatkowym parametrem branym pod uwage przy ocenie wychodzenia
pacjenta z §pigczki jest czas trwania niepami¢ci pourazowej. Podzialu giebokosci urazu mozgu
dokonali King i Tyerman (Tabela 1) [25].

Skala Glasgow (Glasgow Coma Scale - GCS) jest podstawowym wskaznikiem
glebokosci zaburzen $wiadomosci opartym na objawach glownych. Na bazie wers;ji

podstawowej stworzonej na potrzeby pacjenta dorostego opracowano zmodyfikowang skale
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uwzgledniajaca mozliwosci rozwojowe niemowlgcia do 1. roku zycia oraz powyzej 1. roku
zycia. W zakresie odpowiedzi stownej dokonano jeszcze bardziej szczegdtowego podziatu
uwzgledniajac roznice rozwojowe w przedziatach: < 23 miesigca zycia, 2-5 rok zycia, >5 roku
zycia [31]. Obejmuje ona oceng punktowa w zakresie trzech parametrow:

e otwieranie oczu (max.4 punkty)

e odpowiedz ruchowg (max.6 punktow)

e odpowiedz stowng (max.5 punktow).

Ilo$¢ punktéw - 3 - $wiadczy o stanie najcigzszym, a wynik 15 punktéw GCS - 0znacza
brak zaburzen $§wiadomosci. Progiem okreslajacym przytomno$¢ jest wynik 9. punktéw
w GCS [33].

Tabela I. Ocena glebokosci urazu mozgu wg. Kinga i Tyermana, 2003 [23]

Glebokos$¢ urazu GCS Czas trwania Amnezja pourazowa
moézgu (pkt) spiaczki
Lekki 13-15 <15 min < 1 godz.
Sredni 9-12 15 min- 6 godz. 1-24 godz.
Ciezki 3-8 > 6 godzin 1-7 dni
Bardzo ciezki Nie dotyczy 1-4 tygodnie 1-4 tygodnie
Niezwykle ciezki Nie dotyczy > 4 tygodni > 4 tygodni

Wyrdznia si¢ cztery gldwne objawy $pigczki [33]:
e brak reakcji na bodzce
e brak ruchéw spontanicznych
e brak odruchéw
e brak kontaktu stownego.
Rokowanie pacjenta w $pigczce jest uzaleznione od wielu czynnikdéw, a podstawe
powyzszego stanowig [25]:

e przyczyna $pigczki

prawidtowo przeprowadzona diagnostyka

szybko$¢ wprowadzenia leczenia ukierunkowanego na przyczyng

wiek pacjenta.
W przypadku dzieci dodatkowo nalezy rowniez pamigta¢ o zjawisku plastycznosci

moézgu opisanym przez polskiego naukowca, Jerzego Konorskiego, w latach 40. XX wieku,
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pozwalajacym na powstanie trwalych przeksztatcen funkcjonalnych sieci neutralnej mézgu
w wyniku dziatan bodzcoéw stymulacji sensorycznej [25].

Rokowanie rozni si¢ w stosunku do $pigczki pourazowej i nie urazowej. Badacze na
swiecie wskazujg na lepsze rokowanie przezycia w skali roku u pacjentow, ktorzy przezyli
$pigczke po urazie (75%), niz $pigczke nieurazows (12%). Badania prowadzone w grupie
pacjentdw po $pigczce pourazowej (1.508 oso6b badanych) wykazato catkowite wyleczenie lub
niewielki ubytek neurologiczny w 69%, znaczny ubytek neurologiczny lub stan wegetatywny -
w 11%, a u 20% nastapil zgon. Inne badanie przeprowadzone w grupie pacjentdéw w $pigczce
nieurazowej (310 oso6b badanych) wykazato u 25% pacjentéw znaczny ubytek neurologiczny
lub stan wegetatywny, jesli przebywali w $pigczce powyzej 6. godzin. Jezeli stan $pigczki
utrzymywat si¢ powyzej jednego tygodnia, to dotyczyto 79% badanych [34].

Rozwo6j nauk medycznych, ratownictwa medycznego, system SOR-6w, rozwigzania
systemowe panstw UE, uszczelnienie przepisow prawnych, wigksza $wiadomos¢
spoleczenstwa z zagrozen wynikajacych z brawury i pochopnych zachowan, dziatania
promujace zachowania prozdrowotne, kampanie spoteczno-edukacyjne, pozwalajag w coraz
wiekszym stopniu zapobiega¢ i przeciwdziata¢ skutkom wypadkéw, urazow czy btedow
medycznych. Wzrasta przezywalnos$¢ pacjentow, jednak cze$¢ z nich w wyniku zdarzenia
I dzialan medycznych przebywa w $pigczce. Powrdt do spoteczenstwa takich osob wymaga
pomocy specjalistow wielu dziedzin medycyny. Po ustabilizowaniu parametrow zyciowych
bardzo wazne jest jak najszybsze rozpoczecie rehabilitacji medycznej juz na OJOM-ie lub
oddziatach zabiegowych, ktora bedzie kontynuowana w specjalistycznych osrodkach
rehabilitacji neurologicznej. Wielodyscyplinarna opieka nad pacjentem w $piaczce to przede
wszystkim zespot lekarzy:

e pediatrow - w przypadku dzieci, dbajacych o stan ogolny

e neurologbw - kontrolujacych stan neurologiczny i modyfikujacych leczenie
farmakologiczne celem zmniejszenia spastycznosci, przeciwdzialania objawom
padaczki, dbajacych o rownowage faz snu i czuwania

e gastroenterologéw - ZywieniowcOw zabezpieczajacych leczenie Zywieniowe przez
zgtebnik dozotadkowy i gastrostomie

e laryngologdéw - zabezpieczajacych droznos¢ drég oddechowych o0sob oddychajacych
przez rurke tracheotomijng

e lekarzy rehabilitacji - tworzacych i modyfikujacych w ramach postepow terapii
indywidualny program rehabilitacji.
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Rehabilitacja to wieloplaszczyznowa stymulacja pacjenta. Obok fizjoterapeutéw z cala
gamg metod ¢wiczen indywidualnych, hydroterapii, fizykoterapii i masazu, niezbgdny jest
zespol psychologdw, ktérzy obejmag swoja opieka nie tylko matoletniego pacjenta, ale rowniez
rodzicow, od ktorych nastawienia psychicznego bardzo duzo zalezy procesie rehabilitacji.

Zespo6t terapeutyczny to rowniez logopedzi, terapeuci zajeciowi, wychowawcy szkolni,
terapeuci specyficznych terapii wspomagajacych, jak muzykoterapia, dogoterapia,
felinoterapia, artoterapia, aromoterapia itp.

Znaczace miejsce w zespole majg osoba duchowna i wolontariusze (np. czerwone
noski). Wszystkie grupy zawodowe sg bardzo wazne dla osiggnigcia sukcesu, jakim jest
wybudzenie pacjenta ze $pigczki.

Rownoprawnymi cztonkami zespotu terapeutycznego sa takze pielggniarki. Pielegniarki
odpowiadaja za przygotowanie pacjenta, stworzenie mozliwosci rehabilitacji poprzez
zapewnienie odpowiedniej pielggnacji, rzetelne wykonywanie zlecen lekarskich, wnikliwg
obserwacj¢ wyczulong na najmniejszg zmiang w zachowaniu pacjenta - czesto wyprzedzajaca
rozwijajace si¢ objawy. Dobra wspoétpraca 1 komunikacja pomiedzy catym zespotem
terapeutycznym, poparta wspotpraca z rodzicami/opiekunami dzieci w $pigczce, jak rowniez
traktowaniem podmiotowym samych podopiecznych, aby chcieli wspotpracowaé 1 powrocicé
do spoteczenstwa, jest gwarancja osiggniecia indywidualnie maksymalnych wynikéw

mozliwych do uzyskania przez poszczeg6lne osoby.
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PROBLEMY PIELEGNACYJNE W OPIECE NAD DZIECKIEM
W SPIACZCE

Rozwdj medycyny pozwala w coraz wigkszym stopniu zapobiega¢ 1 przeciwdziataé
skutkom wypadkow, urazéw czy btedow medycznych. Dzigki temu wzrasta przezywalnos¢
pacjentdw, jednakze czg$¢ z nich w wyniku zdarzenia i dzialan medycznych przebywa
W $pigczee, z ktorej ma szanse si¢ wybudza¢. Powrdt do spoteczenstwa takich osob wymaga
pomocy specjalistow wielu dziedzin medycyny, w tym rehabilitacji medycznej, co umozliwia
cztowiekowi niepelnosprawnemu coraz lepsze bycie (fizyczne, spoteczne, duchowe), stawanie
si¢ (rozwdj osobisty, czas wolny, produktywno$¢) i przynaleznos¢ do grupy (spotecznej,
lokalnej, ekologicznej) [30].

Stwarza to nowe Kierunki rozwoju pielegniarstwa jako samodzielnej dziedziny nauki.
Dotychczas programy nauczania pielegniarek nie uwzgledniaty specyficznych zadan
pielegniarki sprawujacej opieke nad osobami w diugotrwatym stanie ilo§ciowych zaburzen
swiadomosci. Trudno znalez¢ publikacje w jezyku polskim 0 zadaniach pielggniarki w zespole
terapeutycznym w stosunku do pacjenta rehabilitowanego bez zaburzen psychicznych.
I[los¢ fachowej literatury, szkolen z tego zakresu oraz konferencji kierowanych do srodowiska
pielggniarskiego jest znikoma i nie odpowiada zapotrzebowaniu spoltecznemu jak i samych
zainteresowanych pielegniarek [30].

Pielggniarka z profesjonalnym, holistycznym podejsciem do pacjenta jako jednosci bio-
psycho-spotecznej i kulturowo-duchowej, zajmuje bardzo wazne miejsce w zespole
terapeutycznym [30].

Przyjmujac, ze u 5% wszystkich pacjentéw oddziatéw intensywnej terapii wystepuja
jakosciowe lub iloSciowe zaburzenia §wiadomosci - w tym $pigczka, miernik jakosci zycia jako
wynik zastosowanego leczenia znajduje przetozenie w intensywnym rozwoju rehabilitacji,
gdzie gtdwnym celem jest walka o standard zycia uratowanego pacjenta, a co za tym idzie jego
jak najpelniejsze funkcjonowanie w spoteczenstwie [30].

Celem pracy magisterskiej pierwszej Autorki monografii byla cheé¢ uzyskania
odpowiedzi na postawione pytania problemowe. W zwigzku z tym przygotowata dwie ankiety
- jedng skierowana do opickunow dzieci w $pigczce przebywajacych w Klinice Rehabilitacji
Pediatrycznej IPCZD, a drugg skierowano bezposrednio do zatrudnionych w Klinice
pielegniarek. Ogotem przebadano 80 o0soéb. Obie ankiety byly anonimowe i dobrowolne,
wypetnianie ich odbywato si¢ bez udziatu ankietera [30].
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W ankiecie kierowanej do rodzicéw/opiekunow dzieci bedacych w $pigczce
I wychodzacych z niej postawiono pytania o problemy opiekuncze ogoélne i szczegdtowe,
wynikajace z nieprawidlowego funkcjonowania poszczegolnych uktadow w organizmie
cztowieka. Ponizej przedstawiono wybrane wyniki [30].

Najwigkszym problemem dla rodzicéw bylo/jest brak kontaktu z dzieckiem — brak
reakcji na ich stlowa, dziatania, na co wskazato 51% badanych w pytaniu ogélnym, co stwarza
najwigkszy problem dla nich w opiece nad dzieckiem w $pigczce. Osoby te sa wyczulone na
najmniejszy impuls ze strony organizmu S$pigcego dziecka, czesto poczytujac biednie
zaobserwowane reakcje jako element wybudzania ze $pigczki. R6znicowanie ruchow celowych
od mimowolnych jest niezmiernie trudne ze wzgledu na oczekiwania rodzicdw, a jednoczesnie
stwarza trudng sytuacje dla personelu oddziatu w interpretowaniu obserwacji rodzicéw [30].

W wymiarze fizycznym najwickszy problem dla rodzicow stwarza towarzyszaca
dziecku w $piagczce spastyka (35% badanych), ktora wraz z przedtuzajacym si¢ czasem $pigczki
narasta, a dodatkowo wzmagajg ja jakiekolwiek dziatania osob drugich. W zwigzku z tym tak
wazne jest uprzedzanie stowne o naszych zamiarach osob¢ w $pigczce, nawet gdy nie mamy
Znig kontaktu. W bardziej szczegdétowym pytaniu o najwigksze trudnosci do nauczenia
W opiece ze strony uktadu nerwowego 46% osob zaznaczylo spastyke, dla 19% najwiekszym
problemem byto/jest roznicowanie mioklonii od atakéw padaczkowych. Ten problem dotyczy
takze personelu, ktory krotko pracuje z dzie¢mi z takimi objawami. Wynika to z tego, ze ataki
epileptyczne u dzieci przybieraja bardzo rézng forme i rzadko maja posta¢ pelnych lub
czeSciowych atakow, z ktoérymi jesteSmy zapoznani w ramach nauki, czy ze sSrodkow masowego
przekazu [30].

Zaangazowanie rodzicow w rehabilitacje swojego dziecka widoczne jest w udzielone;j
odpowiedzi wskazujacej na trudnosci w nauce podstawowych ¢wiczen. Tylko 4%, co stanowi
2 osoby, wskazatlo na problemy z tym zwigzane. Jest to niezmiernie wazne w procesie
zdrowienia dziecka, ze wzgledu na uzasadniong potrzebe¢ kilkukrotnego powtarzania ¢wiczen
w ciggu dnia. Mozliwe jest to tylko przy pelnej wspotpracy z rodzing pacjenta jako element
niezbedny dla prawidlowego przebiegu rehabilitacji [30].

Pacjentami Kliniki Rehabilitacji IPCZD to dzieci o duzej rozbieznosci wiekowe;j;
od noworodka do 18 roku zycia podczas pierwszego pobytu, stad w pytaniu o najwiekszy
problem w opiece nad dzieckiem w $pigczce poza brakiem kontaktu 1 spastyka, 10% zaznaczyto
wage dziecka. Waga pacjentéw osigga od kilku do kilkudziesigciu kilogramow, przy
jednoczesnym wzroscie od kilkudziesigciu centymetrow do ponad metra dziewigcdziesigciu.
Nie nalezy zapomina¢ o spastyce, ktora dodatkowo stwarzajac opdr przy wykonywanych
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czynnos$ciach, powoduje wigksze zaangazowanie sil wlasnych na wykonanie danej czynnos$ci
przy dziecku (czynnosci te wykonujemy przynajmniej w dwie osoby) [30].

Brak $wiadomosci siebie o0Oraz zmiany neurologiczne u dzieci w $pigczce
uniemozliwiajg samodzielne odzywianie si¢. Zadaniem rehabilitacji jest jak najwczesniejsze
przywrocenie prawidtowego funkcjonowania uktadu pokarmowego, dlatego dzieci te nie sa
odzywiane droga dozylna, tylko przez zglgbnik zotadkowy, a jesli stan zdrowia nie ulega
poprawie to przez PEG-a. Etap zaktadania sondy, pielegnacji jej, karmienia przez nig dotyczy
wszystkich pacjentow w $pigczce, dlatego 41% badanych wskazato na ten element jako
najtrudniejszy do nauczenia si¢ przez nich, jesli chodzi o uktad pokarmowy [30].

Dzieci w $pigczce przebywajace w oddziale rehabilitacji nie wymagaja sztucznej
wentylacji. Sg to pacjenci na wlasnym oddechu, jednakze czgsto mozliwym dzigki zatozonej
rurce tracheotomijnej. Wymuszona pozycja ciata, gléwnie lezenie w niskich pozycjach,
spowolnienie wszystkich czynno$ci organizmu, staby odruch kaszlowy lub jego brak stwarzaja
duze problemy pielggnacyjne, na co zwrécili uwage rodzice w pytaniu o najtrudniejsze
elementy do nauczenia dotyczace uktadu oddechowego. Dla 35% badanych odsysanie
wydzieliny z drzewa oskrzelowego bylo/jest najtrudniejszym elementem do nauczenia. 39%
nie mialo zadnego problemu z pielegnacjg uktadu oddechowego, jednak nalezy pamigtac
0 indywidualnym wybudzaniu si¢ ze $pigczki pacjentéw, gdzie okres od lezenia do pionizacji
I chodzenia bywa zro6znicowany [30].

W pielggnacji ukladu moczowego 58% badanych zaznaczylo, ze nie miato Zadnych
trudnosci w tym wzgledzie. Nalezy pamigtaé, ze nie kazde schorzenie podstawowe,
w przebiegu, ktorego dziecko zapadlo w $pigczke zwigzane jest z nieprawidlowym
funkcjonowaniem tego uktadu, np. pgcherzem neurogennym. Dla rodzicéw dzieci, u ktorych
nieprawidtowosci te wystapity w 22% duzym problemem bylo nauczenie si¢ cewnikowania
przerywanego, ktoére jest niezbedne dla prawidlowego funkcjonowania dziecka z pecherzem
neurogennym czy przerwaniem rdzenia kregowego [30].

W celu realizacji zadan stawianych przed pielggniarka opiekujaca si¢ dzieckiem
W $pigczce poza umiejetnosciami manualnymi, technicznymi i wiedzg zawodowa zwigzang
Z prawidtowo wykonywanymi czynnos$ciami pielggniarskimi i pielggnacyjnymi, rownie wazne
sg umieje¢tnosci pedagogiczno-psychologiczne. Dzieci w niewielkim procencie powrdca do
stanu zdrowia z czaséw przed zapadnigciem w $pigczke. Oddziat rehabilitacji jest miejscem,
w ktorym nie walczy si¢ z bezposrednim zagrozeniem zycia, tu rodzice nie oczekuja
odpowiedzi na pytanie, czy dziecko bedzie zylo, tu walczg o jako$¢ zycia w danej chwili
I W przysztosci. Na co dzien pielegniarka styszy pytania, czy dziecko bedzie chodzi¢, méwic,
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samodzielnie je$¢? Jest to oddziat, gdzie rodzic zderza si¢ z rzeczywistoscia, ktora go przerasta
bez wzgledu na wyksztatcenie, wiek czy statut spoteczny. Jest to miejsce, gdzie pacjent osigga
okreslony poziom swoich mozliwosci, a nastepnie uczy si¢ funkcjonowac z ograniczonymi
umiejetnosciami. To pielegniarka pomaga mu 1 jego rodzinie odnalezé si¢ w nowej
rzeczywisto$ci i sprosta¢ zadaniom zycia codziennego. To ona uczula na pojawiajace si¢
nieprawidtowe reakcje, objawy i uczy, jak im przeciwdziata¢ lub ograniczac¢ ich rozwo6j [30].
Znaczenie roli zawodowej pielgegniarki sprawowanej w stosunku do podmiotu opieki
I wynikajacej z niej zadan znalazto potwierdzenie w ankiecie kierowanej do rodzicow dzieci
W $§pigczce. W uzyskanych odpowiedziach na pytanie o zrodlo, z ktérego czerpali wiedze
0 $piaczce, 49% wskazato na personel oddziatu. Na pytanie czy wiedza i umiejetnosci zdobyte
w oddziale rehabilitacji utatwiaja opieke nad chorym dzieckiem w warunkach domowych, 70%
wskazato odpowiedz ,,tak”, co oznacza, ze wykorzystuje w codziennej nieprofesjonalnej opiece
w warunkach domowych zdobytg wiedz¢ i umiejetnosci do opieki nad swoim dzieckiem [30].
Uzyskane wyniki potwierdzaja konieczno$¢ duzego zaangazowania pielegniarek
w edukacj¢ rodziny i potrzebe jeszcze wigkszego wyczulenia na indywidualne predyspozycje

rodzicow, ich obawy i niepewnosci [30].
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Badania przeprowadzono po uzyskaniu zgody Komisji Bioetycznej Uniwersytetu

Medycznego w Bialymstoku R-1-002/137/2019 oraz Fundacji ,,Akogo?”” Ewy Btaszczyk.

Celem pracy byta ocena (w oparciu o przeprowadzone badania ankietowe), jakosci

zycia rodzin dzieci w $pigczce 1 wybudzonych ze $piaczki z Kliniki Budzik dla dzieci

w Warszawie i bytych pacjentow Kliniki Rehabilitacji [IPCZD w Warszawie podopiecznych

fundacji ,,Akogo?” oraz postrzeganie roli zespotu pielggniarskiego w przygotowaniu rodzicow

do opieki nad dzieckiem z zaburzeniami ilo§ciowymi §wiadomos$ci w warunkach domowych.

Cele szczegotowe objely oceng:

satysfakeji z zycia badanych rodzicow;

zapotrzebowania wsparcia ze strony matzonka, rodziny, pielggniarek, znajomych;
jakosci zycia rodzin dzieci w $pigczce 1 wybudzonych ze $pigczki;

stopnia zaufania do pielegniarek;

oczekiwan wobec pielegniarek odnosnie przygotowania rodzin przez pielggniarki do
opieki nad dzieckiem w warunkach domowych;

sprawdzenie, czy na powyzsze ma wplyw pte¢ rodzicow, wiek, wyksztalcenie i miejsce
ich zamieszkania oraz stan zdrowia dziecka, czas od zapadnigcia dziecka w $pigczke

i fakt wybudzenia badZ nie wybudzenia go z niej.
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Grupa badana

Badaniem objeto 101 osob:

e 92. rodzicow dzieci w $pigczce 1 wybudzonych ze $pigczki, pacjentow Kliniki Budzik
dla dzieci w Warszawie dziatajagcej od szesciu lat

e 9. rodzicow dzieci objetych opieka Fundacji ,,Akogo?” przed powstaniem Kliniki

Budzik z okresu pi¢tnastu lat.

Problemy i hipotezy badawcze

Problemy badawcze

1.

Czy problem choroby przewleklej w przypadku dzieci dotyczyt tylko ich samych, czy
przekladat si¢ takze na jako$¢ zycia calej rodziny, czy ulegta ona pogorszeniu z powodu
potrzeby przeorganizowania funkcjonowania domowego i podporzgdkowania potrzebom
dziecka chorego?

Czy jakos¢ zycia oraz satysfakcja z zycia rodzicow dzieci w $pigczce jest nizsza niz
rodzicow dzieci wybudzonych ze $pigczki?

Czy zespo6t terapeutyczny udziela rodzicom wsparcia przygotowujac ich do samoopieki
nieprofesjonalnej w warunkach domowych?

Czy rodzice maja zaufanie do zespotu pielggniarskiego i widzg potrzebg przygotowania ich

przez pielegniarki do opieki nad dzieckiem w warunkach domowych?

Hipotezy badawcze

1.

Jako$¢ zycia oraz satysfakcja z zycia rodzicéw dzieci w $piaczce, jak i catej rodziny, ulegla
pogorszeniu z powodu potrzeby przeorganizowania funkcjonowania domowego
i podporzadkowania potrzebom dziecka chorego.

Jakos¢ zycia oraz satysfakcja z zycia rodzicéw dzieci w §pigczce jest nizsza niz rodzicow
dzieci wybudzonych ze $pigczki.

Rodzice oczekuja duzego wsparcia od wszystkich grup spotecznych.

Rodzice maja zaufanie do zespotu pielggniarskiego 1 widza potrzebe przygotowania ich

przez pielegniarki do opieki nad dzieckiem w warunkach domowych.
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Metody i techniki badawcze

Zastosowano metode sondazu diagnostycznego z wykorzystaniem zestawu

kwestionariuszy:

Autorskiego kwestionariusza ankiety, razem ze skalg oceny zamoznosci rodziny (FAS
- Familly Afluence Scale).

Standaryzowanej Skali Satysfakcji z Zycia (SWLS) — do oceny stopnia satysfakcji
Z wlasnego zycia,

Skali Wsparcia Spotecznego wg Kmiecik-Baran,

WHOQOL-BREF — skréconej wersji ankiety oceniajacej, jakos$¢ zycia,

Skali Zaufania Pacjent — Pielggniarka opracowanej w oparciu o standaryzowang skalg
zaufania lekarz — pacjent Aderson i Dedrick (polska adaptacja i walidacja Krajewska-
Kutak 1 wsp. 2019).

Autorski kwestionariusz ankiety

Sktadat sie z 3 czgsci:
I czes¢ — 8 pytan
IT czgs¢ - 19 pytan

Skala ocena zamoznosci rodziny

FAS - Familly Afluence Scale

W skali zasobow materialnych rodziny FAS (ang. Family Affluence Scale) podstawa sa

nastepujace cztery pytania [36].

Czy Twoja rodzina posiada samochod osobowy lub wieloosobowy (np. typu van)?
Czy masz wiasny pokoj dla Twojego wylgcznego uzytku?

lle razy w ostatnich 12 miesigcach wyjezdzales ze swojg rodzing na wakacje lub
Swieta poza miejsce zamieszkania?

lle komputerow nalezy do Twojej rodziny?

Za odpowiedz ,,nie” przyznawane jest 0 punktéw, za odpowiedz ,,tak” - 1 punkt, a za

odpowiedz ,,dwa i wigcej” - 2 punkty.

Za bardzo niski poziom FAS uznaje si¢ wynik od 0 do 1 punktéw, za niski - od 2 do 3

punktow, za przecigtny od 4 do 5 punktow, a za wysoki powyzej 6 punktow [36].
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Standaryzowana Skala Satysfakcji z Zycia
(SWLS - Satisfaction With Life Scale)

Dienera, Emmons, Larsena, Griffina, w polskiej adaptacji Juczynskiego,

wersja dla innvch profesjonalistow, nie bedacych psychologami

Skala zawiera pi¢¢ stwierdzen, a badany ocenia, w jakim stopniu kazde z nich odnosi

si¢ do jego dotychczasowego zycia i wybiera cyfre odpowiadajacg jego odczuciom, gdzie [37].

1 punkt - zupetnie nie zgadzam si¢

2 punkty - nie zgadzam si¢

3 punkty - raczej nie zgadzam si¢

4 punkty - ani si¢ zgadzam ani nie zgadzam
5 punktoéw - raczej zgadzam si¢

6 punktow - zgadzam si¢

7 punktow - calkowicie zgadzam sie.

Uzyskane oceny podlegatly zsumowaniu, a ogdlny wynik oznaczal stopien satysfakcji

Z wlasnego zycia. Zakres wynikow miescit si¢ w granicach od 5 do 35 punktéw, przy czym im

wyzszy wynik, tym wigksze poczucie satysfakcji z zycia:

5-9 punktéw- osoba zdecydowanie niezadowolona ze swojego zycia
10-14 punktoéw- 0soba bardzo niezadowolona ze swojego zycia
15-19 punktéw- osoba raczej niezadowolona ze swojego zycia

20 punktoéw - osoba ani zadowolona, ani niezadowolona

21-25 punktow- osoba raczej zadowolona ze swojego zycia

26-30 punktow- osoba bardzo zadowolona ze swojego zycia

31-35 punktow- 0soba zdecydowanie zadowolona ze swojego zycia.

Uzyskane wyniki przeksztatcano nastgpnie na jednostki standaryzowane w oparciu

0 ponizszy schemat:

>

Wynik surowy
5-9
10-11
12-14
15-17
18-20
21-23
24-26
27-28
29-30
31-35
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W interpretacji wyniku stosowano si¢ réwniez do wiasciwosci charakteryzujacych skale
stenowg [37].
e 1 -4 stena— oznaczalo wyniki niskie
e 5i6stena - oznaczalo wyniki przecigtne
e 7-10 stena — oznaczato wyniki wysokie

Wskaznik rzetelnosci (alfa Cronbacha) SWLS wynosi 0,81, a wskaznik statosci skali - 0,86.

Skali Wsparcia Spolecznego wg Kmiecik-Baran

Skala Wsparcia Spotecznego opiera si¢ na zatozeniach teoretycznych przedstawionych
przez Tardy'ego /1985/ i stuzy do badania rodzaju oraz sity wsparcia, jakie jednostka otrzymuje
od okreslonych grup spotecznych [38,39,40].

Tres$¢ pozycji sktadajacych si¢ na poszczegolne podskale przedstawia sie¢ nastgpujaco:

1. Wsparcie informacyjne — stwierdzenia 1,2,3, 4 (twierdzenie negatywne - skale ocen

odwraca sig)

2. Wsparcie instrumentalne- stwierdzenia 7,8,9,10 (twierdzenie negatywne - skale ocen

odwraca sig)
3. Wsparcie wartosciujgce - stwierdzenia 12 (twierdzenie negatywne - skale ocen odwraca
sig) oraz 13,14,15,16

4. Wsparcie emocjonalne - stwierdzenia 17,18,19 (twierdzenie negatywne - skale odwraca

sig) oraz 20
W rezultacie uzyskuje si¢ 16 pozycji sktadajacych sie na ostateczng wersje skali.
Przyjeto nastgpujaca skale ocen:
e —tak —twierdzenie bardzo silnie nasycone danym rodzajem wsparcia;
e 3 -—raczej tak — twierdzenie silnie nasycone danym rodzajem wsparcia;
e 2 -—raczej nie — twierdzenie stabo nasycone danym rodzajem wsparcia;
e 1-—nie, nie dotyczy — twierdzenie w ogole nie nasycone danym rodzajem wsparcia;
Obliczanie wynikéw przedstawia si¢ nastgpujaco: w przypadku twierdzen
pozytywnych, badany za kazdg odpowiedz "tak" otrzymuje 4 punkty, za "raczej tak" 3 punkty,

men
1

za "raczej nie" 2 punkty, za "nie" 1 "nie dotyczy" 1 punkt. W przypadku twierdzen negatywnych
punktacja jest odwrotna.
Skala Wsparcia Spotecznego pozwala na uzyskanie przez badanego pigciu wynikow

(w odniesieniu do kazdej grupy wsparcia):
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1. Wynik ogélny, pozwala okres$li¢ poziom wsparcia spotecznego bez réznicowania go na
rozne rodzaje wsparcia. Maksymalnie mozna byto uzyska¢ 64 punktéw - CO 0znacza
otrzymywanie petnego wsparcia spolecznego, catkowity brak wsparcia — 16 punktow.
Tak, wigc:

e do 32 punktéw — bardzo niski poziom wsparcia spolecznego;
e 0d 33 do 47 punktow — $redni poziom wsparcia spotecznego;
e 0d 48 do 64 punktow — wysoki poziom wsparcia spotecznego.

2. Wynik Swiadczacy o poziomie wsparcia informacyjnego - maksymalnie mozna bylo
uzyskac 16 punktow, co $wiadczy o bardzo duzym poziomie wsparcia informacyjnego;
minimalnie mozna bylo uzyska¢ 4 punkty, co $wiadczy o braku wsparcia
informacyjnego. Tak, wiec:

e 0d4 do 7 punktéw oznaczg niski poziom wsparcia informacyjnego;
e od 8 do 12 punktéw $redni poziom wsparcia informacyjnego;
e od 13 do 16 punktow wysoki poziom wsparcia informacyjnego.

3. Wynik $wiadczacy o poziomie wsparcia instrumentalnego, zasady obliczania
podobne jak w punkcie 2.

4. Wynik Swiadczacy o poziomie wsparcia warto$ciujacego, zasady obliczania podobne
jak w punkcie 2.

5. Wynik §wiadczacy o poziomie wsparcia emocjonalnego, zasady obliczania podobne
jak w punkcie 2.

Podobnie w podskalach wynik miescit si¢ od 6 - 30 punktéw, a interpretacja byta
analogiczna.
Wsparcie spoteczne oceniane bylo przez odniesienie ich do norm stenowych.
Przy ocenie wynikéw stenowych korzystano z nastepujacej kategoryzaciji:
e Sten 1 -3 —wyniki niskie;
e Sten 4 — 7 — wyniki przecigtne;
e Sten 8 — 10 — wyniki wysokie [38,39,40].

WHOOOL-BREF

skrocona wersji ankiety oceniajacej jakos¢ zycia

Wersja Bref (krotka) WHOQOL zostata skonstruowana na podstawie WHOQOL-100

I umozliwia otrzymanie profilu jakos$ci zycia w zakresie czterech dziedzin [41].

43



MATERIAL I METODY BADAN

Dziedziny

Fizyczna

Psychologiczna

Relacje spoteczne

Srodowisko

Podskale

Czynnosci zycia codziennego
Zalezno$¢ od lekow i leczenia
Energia i zm¢czenie
Mobilnos¢

Bdl 1 dyskomfort
Wypoczynek i sen

Zdolno$¢ do pracy

Wyglad zewnetrzny

Negatywne uczucia

Pozytywne uczucia

Samoocena

Duchowos$¢/religia/ osobista wiara
Myslenie/uczenie si¢/pamigé/koncentracja

Zwiazki osobiste Wsparcie spoteczne
Aktywno$¢ seksualna

Zasoby finansowe

Wolno$¢/ bezpieczenstwo fizyczne 1 psychiczne
Zdrowie 1 opieka zdrowotna: dostepnos¢ i jakosé¢
Srodowisko domowe

Mozliwos$ci zdobywania nowych informacji i umiejgtnosci
Mozliwosci i uczestnictwo w rekreacji i wypoczynku

Srodowisko fizyczne (zanieczyszczenie, hatas, ruch uliczny, klimat)
Transport

Skala zawiera rowniez pozycje (pytania), ktore analizowane sg oddzielnie:

e pytanie 1: dotyczace indywidualnej ogolnej percepcji jakosci zycia

e pytanie 2: dotyczace indywidualnej, ogélnej percepcji wlasnego zdrowia.

Punktacja dziedzin odzwierciedla indywidualne percepcje jakosci zycia w zakresie tych

dziedzin i ma kierunek pozytywny - czyli im wigksza liczba punktow tym lepsza jakos$¢ zycia.

Punktacje dla dziedzin ustala si¢ poprzez wyliczenie $redniej arytmetycznej z pozycji

wchodzacych w sktad poszczegdlnych dziedzin.

Wyliczone $rednie nalezy pomnozy¢ przez 4, tak, aby uzyska¢ posta¢ wynikow

poréwnywalnych z WHOQOL-100 [41].
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Standaryzowana Skala Zaufania Pacjent-Pielegniarka
(Krajewska-Kulak i wsp., 2019)

Kwestionariusz opracowano na podstawie standaryzowanej skali zaufania pacjent -
lekarz Anderson i Dedrick, obejmujacej 11 zagadnien.

Pacjent udzielat odpowiedzi za pomoca pieciopunktowe;j skali:

e 1 punkt - zdecydowanie nie zgadzam si¢
e 2 punkty - nie zgadzam si¢

e 3 punkty -ani tak ani nie

e 4 punkty -zgadzam sig

e 5 punktow - zdecydowanie zgadzam sig.

W analizie wynikow postuzono si¢ wyliczeniem wartosci odsetkowych 1 §rednich
warto$ci punktow uzyskanych w wyniku odpowiedzi na poszczegdlne pytania skali - wyzsze
punkty odzwierciedlaty wigkszg konstruktywnos$¢ [42].

W analizie oceny trafnos$ci wewnetrznej wykazano, ze wszystkie wartosci oo Cronbacha
sa znacznie powyzej 0,70. Usunigcie jakiejkolwiek pozycji z kwestionariusza skali nie
zmieniato jego wiasciwosci psychometrycznych. Bardzo wysokie bytly takze korelacje
poszczegolnych ocen szczegotowych z miarg sumaryczng — wartosci wspotczynnika korelacji
rang Spearmana byla wysoce istotne statystycznie (p < 0,001), a sita korelacji bardzo wysoka
(dla wigkszosci pozycji rs > 0,90) [42].

Aspekt praktyczny

Wyniki przeprowadzonych badan pozwola oceni¢ postrzeganie przez rodzicow roli
pielggniarek Kliniki Budzik w ich przygotowaniu do opieki nad dzieckiem w warunkach
domowych oraz przygotowac stosowne w tym zakresie wytyczne.

Analiza badan pozwoli réwniez na poprawe organizacyjng funkcjonowania Kliniki
Budzik, w tym stworzenie jeszcze bardziej przychylnych warunkow do zaakceptowania stanu
psycho-somatycznego dzieci i odnalezieniu swojego miejsca w tej nowej sytuacji przez
opiekundéw dzieci w $pigczce i po wybudzeniu, jak rowniez samych podopiecznych,
W szczegblnosci w sytuacji, gdy swiadomos$¢ powraca, a ciato pozostaje niezalezne od woli

pacjenta.
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Organizacja i przebieg badan

Kwestionariusz ankiety przesylano rodzicom drogg elektroniczng lub listowng po
wczesniejszym ustaleniu telefonicznym wstepnej zgody na udzial w badaniu oraz najbardziej
dostepnej formy wypelnienia ankiety przez respondentow.

Sam kwestionariusz ankiety zawieral informacje o mozliwosci rezygnacji z udziatu
w badaniu w kazdym momencie wypetniania ankiety.

Czas badan obejmowal osiem miesiecy - od marca do pazdziernika 2019 roku.
Wymagat kilkukrotnych kontaktéw mailowych lub telefonicznych z rodzicami celem
przypomnienia 0 wypetnieniu i odestaniu kwestionariusza.

Kilkoro rodzicow po nieudanych probach wypelnienia ankiety w formie elektronicznej
poprosito 0 przestanie jej droga listowng. Formularze ankiety wystane drogg listowng sptywaty
powrotnie bez przypomnien, w szybszym tempie.

Ogotem do badania zaproszono 116 osob z tego zwrotng odpowiedz z wypetniong
ankieta odestato 101 oséb, 1 osoba odestata niewypetniong ankiet¢ z zalaczong informacja
zwrotng sugerujaca stan depresyjny, 14 osob nie wypekito ankiety.

Anonimowos¢ ankiety zapewnial listowny zwrot wypetlionych kwestionariuszy bez

adresu zwrotnego zamieszczonego na kopercie.

Metody statystyczne

W cze$ci opisowej dokonano charakterystyki badanej zbiorowosci w postaci tabel
zawierajacych rozktad procentowy wybranych cech lub wartosci wybranych statystyk
opisowych dla cech liczbowych.

W przypadku wigkszosci cech liczbowych wyznaczane byly wybrane miary sposrod
ponizej wymienionych:

e JSrednia arytmetyczna — przeci¢tny poziom zmiennej;

e mediana (warto$¢ srodkowa) — potowa pomiarow osigga warto$ci mniejsze a potowa
wicksze od mediany;

e warto$¢ najwigksza (maksimum) 1 najmniejsza (minimum);

e odchylenie standardowe (s) — jest to miara ,,przeci¢tnego” odchylenia od warto$ci
$redniej;

e centyl 25. i 75. — liczby okreslajagce poziom, ponizej (powyzej) ktorego znajduje sie co
czwarty (25%) najnizszych (najwyzszych) pomiardéw.
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Weryfikacja bardziej ztozonych hipotez badawczych wymagala analizy zaleznosci
pomigdzy roznymi cechami, przy czym dobor metody statystycznej zalezal od charakteru
poréwnywanych cech.

W przypadku, gdy obie cechy miaty charakter nominalny (tekstowy) analiza polegata
na zestawieniu procentowego rozkladu wariantéw jednej cechy w poréwnywanych grupach
I ocenie istotnos$ci roznic pomigdzy nimi za pomoca testu niezaleznosci chi -kwadrat [43].

Test niezaleznosci chi-kwadrat jest najpopularniejszym testem statystycznym stuzacym
do badania zalezno$ci miedzy dwiema cechami zmierzonymi na skali nominalnej. W tescie tym
stawiana jest hipoteza zerowa, ze wystgpienie wariantu jednej cechy nie zalezy od wariantu
przyjmowanego dla drugiej cechy (cechy sa niezalezne). W hipotezie alternatywnej zaktadane
jest, iz cechy sa ze sobg powigzane. Niskie warto$ci prawdopodobienstwa testowego
p pozwalaja hipoteze zerowa odrzuci¢ 1 wnioskowac o istnieniu zaleznosci w calej populacji
pomiedzy dwiema rozwazanymi cechami [43].

Badanie zwigzku pomigdzy cecha nominalng (np. pte¢, miejsce zamieszkania) a cechg
liczbowa polegalo na zestawieniu wartosci statystyk opisowych cechy liczbowej
W porownywanych grupach.

Oceny istotnosci réznic pomigdzy porownywanymi grupami w rozkladzie cechy
liczbowej dokonywano za pomoca:

e dla dwoch grup — testu Manna-Whitneya, ktory jest nieparametryczng alternatywa
testu t dla prob niezaleznych i1 stuzy oceny rdéznic w rozkladzie cechy liczbowe;j

w dwoch populacjach. W przeciwienstwie do testu t test Manna-Whitneya nie wymaga

spelnienia zatozen: o normalnosci rozkladu w kazdej grupie jak roéwniez o tzw.

jednorodnosci wariancji. A zatozenia te dla danych medycznych najczgsciej spetnione
nie s3. Co wigcej, test Manna-Whitneya moze by¢ tez wyliczany, jako tzw. test
doktadny, czyli pozwala na rzetelne porownanie danych nawet z bardzo matych probek.

Moc omawianego testu jest zblizona do mocy testu t, co przy mniejszej liczbie zatozen,

czyni go atrakcyjng alternatywa testu t. Wynikiem testu jest prawdopodobienstwo

testowe p, ktérego niskie warto$ci pozwalajg uznac¢ za istotng statystycznie roznice
pomiegdzy poziomem cechy liczbowej w dwoch porownywanych grupach.

e dla trzech lub wiecej grup — testu Kruskala-Wallisa, ktory stuzy do poréwnywania
rozktadu cechy liczbowej (lub zmierzonej przynajmniej na skali porzadkowej) w Kilku
grupach. Jest to tak zwany test nieparametryczny, nie wymaga, wig¢c speinienia

restrykcyjnych zatozen, ktore wystepuja w parametrycznych testach analizy wariancji.
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Niskie warto$ci prawdopodobiefistwa testowego p pozwalaja stwierdzi€, iz czynnik

grupujacy roznicuje przecietny poziom rozwazanej cechy liczbowe;.

Analiza zalezno$ci pomiedzy dwiema cechami liczbowymi (porzagdkowymi) polegata
na wyznaczeniu warto$ci wspoétczynnika korelacji rang Spearmana (R) i wykonaniu testu
istotnosci statystycznej badanej zalezno$ci.

Wspolczynnik korelacji rang Spearmana stuzy do badania zaleznosci pomigedzy dwiema
cechami liczbowymi i jest wskaznikiem przyjmujacym wartosci z przedzialu —1 do 1.
Jest odporny na wystepowanie obserwacji odstajacych 1 ,,wykrywa” zalezno$ci majace
charakter monotoniczny (nie tylko liniowy jak klasyczny wspotczynnik korelacji liniowej).

O sile korelacji swiadczy warto$¢ bezwzgledna wspotczynnika, a znak o jego kierunku.
Przyktadowo, wspotczynniki korelacji 0,9 czy —0,9 §wiadczg o tej samej (bardzo wysokiej sile
korelacji), cho¢ wnioski wyciggane na ich podstawie beda przeciwstawne — W pierwszym
przypadku wraz ze wzrostem wartosci jednej cechy wartosci drugiej tez rosng, a w drugim
przypadku spadaja.

W niektorych zrodtach przyjmuje si¢ nastepujgca skale przymiotnikowa, dotyczacg sity
korelacji:

|R| < 0,3 —brak korelacji;

0,3 <|R| < 0,5 — staba korelacja;

0,5 <|R| < 0,7 — przecig¢tna korelacja;

0,7 <|R| < 0,9 —silna korelacja;

0,9 <|R| <1 —bardzo silna korelacja;

Wyniki powinny by¢ uzupetniane rezultatami testu istotnosci wspotczynnika korelacji
(p), ktore pozwalaty oceni¢, czy znaleziona w probie zalezno$¢ jest odbiciem ogodlniejszej
relacji panujacej w catej populacji, czy tylko kwestig przypadku.

Wszystkie wyzej wymienione testy statystyczne stuzg do oceny czy zaleznosci i relacje
zaobserwowane w probie sg efektem ogolniejszej prawidlowosci panujacej w catej populacji
czy tylko przypadkowym rezultatem.

Bardzo duzym ulatwieniem interpretacji wynikow wszystkich testow statystycznych
jest fakt, ze ich rezultatem jest zawsze tzw. prawdopodobienstwo testowe (p), ktorego niskie
warto$ci §wiadczg o istotnosci statystycznej rozwazanej zalezno$ci. Przyjmuje si¢ przy tym
nastepujace, powszechnie uznawane reguly:

— gdy p > 0,05 mowimy o braku podstaw do odrzucenia hipotezy zerowej, co oznacza, ze

testowana roznica, zaleznos¢, efekt nie jest znamienny statystycznie;
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— gdy p <0,05 méwimy o statystycznie istotnej zaleznosci (oznaczamy ten fakt za pomoca
*)’
— p<0,01 to wysoce istotna zalezno$ci (**);

— p<0,001 to bardzo wysoko istotna statystycznie zalezno$¢ (***).
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Ogolna charakterystyka badanej zbiorowosci

Badanie ankietowe przeprowadzono w grupie 101 rodzicéw opiekujacych si¢ dzie¢mi
znajdujacymi si¢ w stanie $pigczki badz z niej wybudzonymi.

Wsrod ankietowanych zdecydowana wigkszo$¢ stanowilty kobiety (84,2%). Wyniki
obrazuje Ryc. 1.

pczczyzna
kobieta 16%

84%

Rycina 1. Struktura plci badanych rodzicow

Srednia wieku opiekunéw dzieci wynosila 44 lata, przy czym potowa respondentow

miata mniej niz 45 lat (Tab. I).

Tabela I. Struktura wieku badanych rodzicow

Wiek [lata]
X Me S min max
44,1 45 8,7 21 69

Najwigcej rodzin mieszkalo na wsi (prawie polowa respondentow - 46,5%).
Co dziesigty ankietowany to mieszkaniec matej miejscowosci (do 10 tys. mieszkancow).
Rodzice pochodzacy z duzych miast (powyzej 500 tys.) to mniej wigcej 1/5 badanej populacji
(Tab. I1).

Opiekunowie z wyzszym wyksztalceniem to najbardziej liczny odsetek badanej

zbiorowosci (41%). Wyksztalcenie $rednie posiadat, co trzeci respondent, a zawodowe co

piaty (Ryc. 2).
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Wigkszo$¢ ankietowanych rodzicow (66,3%) mieszkata ze wspdimatzonkiem oraz
dzie¢mi. Co dziesigta osoba wychowywala dzieci samotnie i zblizony odsetek (10,9%)

mieszkato w rodzinie wielopokoleniowej (Tab. I11).

Tabela 1. Miejsce zamieszkania badanych rodzicéw

Miejsce zamieszkania Licznos¢ Procent
wies 47 46,5%
miasto do 10 tys. mieszk. 11 10,9%
miasto 10-50 tys. mieszk. 4 4,0%
miasto 50-100 tys. mieszk. 3 3,0%
miasto 100-500 tys. mieszk. 17 16,8%
miasto ponad 500 tys. mieszk. 19 18,8%
podstawowe %
zawodowe 229
Srednie ] 34%
wyzsze 41%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%
Procent 0sdb

Rycina 2. Wyksztalcenie badanych rodzicow

Tabela I11. Struktura rodziny badanych

Zamieszkanie Licznos¢ Procent
ze wspélmalzonkiem i dzie¢mi 67 66,3%
tylko z dzie¢mi 12 11,9%
rodzina wielopokoleniowa 11 10,9%
inna sytuacja 11 10,9%

Sredni czas, jaki mingt od momentu zapadniecia dziecka w $piaczke to prawie
42 miesigce, w tym najkrotszy - 6 miesiecy, a najdluzszy - 192 miesigce (16 lat).
Wyniki obrazuje Tabela IV.
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Tabela IV. Liczba miesi¢cy przebywania dziecka w $pigczce

Czas od zapadniecia dziecka w $piaczke [mies.]

X Me

S

min

max

41,7 36

38,7

6

192

Podstawowg przyczyng stanu dziecka byt wypadek (26,7%), a w dalszej kolejnosci

uraz (23,8%) oraz zatrzymanie akcji serca (10,9%). Pozostate wyniki obrazuje Tabela V.

Tabela V. Przyczyna $piaczki u dziecka

Przyczyna zapadnigcia w $piaczke Licznos¢ Procent
wypadek 27 26,7%
uraz 24 23,8%
nagle zatrzymanie akcji serca 11 10,9%
proby samobojcze 8 7,9%
niegrozny uraz 2 2,0%
inne 29 28,7%

Prawie 28% dzieci ankietowanych rodzicow zostalo wybudzonych ze $pigczki, a co

trzecie zostato wybudzone, ale wymagato opieki. Pozostali nie zostali wybudzeni (Tab. VI).

Tabela V1. Wybudzenie dziecka ze $piaczKi

Czy dziecko zostalo wybudzone ze Spiaczki? Licznos¢ Procent
tak, w pelni 28 27,7%
tak, wymaga pielegnacji 35 34,7%
nie 38 37,6%

Oczekiwania wobec pielegniarek opiekujacych si¢ dzieckiem

W tym rozdziale przedstawiono oczekiwania ankietowanych rodzicow w stosunku do

opiekujacych si¢ ich dzie¢mi pielegniarek.

Jak mozna zaobserwowa¢ w ponizszej tabeli VIl wyksztalcenie nie bylo waznym

czynnikiem dla rodzin dzieci przebywajacych w $piaczce. Jedynie, co pigta osoba

oczekiwataby od pielegniarek wyzszego wyksztatcenia (20,8%). Inne wyniki zawiera

Tabela VII.
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Tabela VI1I. Oczekiwanie rodzicéw odnosnie wyksztalcenia pielegniarki opiekujacej sie
dzieckiem

Oczekiwanie odnosnie wyksztalcenia pielegniarki opiekujacej Liczno$¢ | Procent
sie dzieckiem

wyzsze (mgr pielegniarstwa) 21 20,8%
licencjackie (licencjat pielegniarstwa) 12 11,9%
srednie (pielegniarka dyplomowana) 10 9,9%
nie ma to znaczenia 45 44,6%
nie mam zdania 12 11,9%
brak odpowiedzi 1 1,0%

Bardzo wazna dla rodzicow byla starannos$¢ oraz doktadno$¢ w wykonywaniu
poszczegdlnych zabiegow przez pielggniarki (75,2%). Opiekunowie oczekiwali takze
humanitarnego podejscia do pacjenta (70,3%) oraz umiej¢tno$ci w przekazywaniu rodzinie

informacji na temat stanu dziecka (64,4%). Wyniki zawiera Tabela VIII.

Tabela VI11. Oczekiwanie rodzicow odno$nie umiejetnosci zawodowych pielegniarki

Oczekiwania odno$nie umiejetnosci zawodowych pielegniarki Liczno$é | Procent?
staranno$ci i dokladno$¢ w wykonywaniu zabiegow 76 75,2%
humanitarny stosunek do pacjenta 71 70,3%
gotowos¢ i umiejetnosS¢ przekazywania informacji medycznych 65 64,4%
umiejetnos¢ obserwacji 61 60,4%
posiadanie rozleglej wiedzy medycznej 50 49,5%
umiejetnosci manualne 41 40,6%
inne 8 7,9%

Y Suma nie musi wynosi¢ 100% gdyz mozna bylo wskazaé dowolna liczbe wariantow
odpowiedzi

Rodzice oczekiwali od pielggniarek przede wszystkim rozmowy na temat problemow
zdrowotnych chorych dzieci (32,7%). Az % ankietowanych osob chcialoby omawiaé te
kwestie z personelem medycznym. Inne odpowiedzi zawiera Tabela IX.

Rodzice oczekiwali, ze pielegniarki beda edukowac pacjenta w temacie postepowania
w chorobie (52,5%). Inne wskazania zawiera Tabela X.

Rownie wysoki odsetek (58,4%) respondentow oczekiwat od pielegniarek informacji

na temat opieki i pielegnacji chorego udzielanym rodzinie pacjenta (Tab. XI).
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Tabela IX. Opinia rodzicow na temat omawiania przez pielegniarke problemow

zdrowotnych dotyczacych ich chorego dziecka

Czy pielegniarki powinny omawia¢ z rodzina problemy | Licznos$¢ Procent
zdrowotne chorego?

tak 58 32,7%
raczej tak 43 42,6%
raczej nie 7 6,9%
zdecydowanie nie 1 1,0%
trudno powiedzie¢ 9 8,9%
zalezy od sytuacji 8 7,9%

Tabela X. Opinia rodzicéw na temat tego czy pielegniarki powinny uczy¢ chore dziecko

postepowania w chorobie

Czy pielegniarki powinny uczyé chorego postepowania Licznos$¢ Procent
w chorobie?

tak 53 52,5%
raczej tak 45 44,6%
raczej nie 1 1,0%
trudno powiedzie¢ 2 2,0%

Tabela XI. Opinia rodzicow na temat tego czy pielegniarki powinny uczy¢ rodzine

chorego dziecka postepowania w chorobie

Czy pielegniarki powinny uczy¢ rodzine chorego | Liczno$é Procent
postepowania w chorobie?

tak 59 58,4%
raczej tak 40 39,6%

trudno powiedzie¢ 2 2,0%

Tabela XII. Opinia rodzicow na temat tego czy pielegniarki powinny uczy¢ rodzine

chorego dziecka postepowania po wyj$ciu ze szpitala

Czy pielegniarki powinny wuczy¢ rodzin¢ chorego | Licznosé¢ Procent
postepowania po wyjsciu ze szpitala?

tak 64 63,4%
raczej tak 32 31,7%
raczej nie 1 1,0%
zdecydowanie nie 1 1,0%
trudno powiedzie¢ 3 3,0%
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Zdecydowana wigkszo$¢ opieckunow (63,4%) chciataby otrzymywaé jak najwigcej
informacji o opiece nad chorym po wypisaniu dziecka ze szpitala (Tab. XII).

Oczywisty wydaje si¢ fakt, ze zdecydowana wiekszo$¢ rodzicow (67,3%) oczekiwala,
podczas wykonywania czynnosci pielegniarskich przy dziecku w $pigczce, przyjaznej,

zyczliwej i pelnej poszanowania atmosfery (Tab. XIII).

Tabela XIIl. Opinia rodzicow dotyczaca atmosfery, w jakiej powinny przebiegac
czynnoS$ci pielegniarskie

Atmosfera w jakiej powinny przebiegaé czynnosci | Licznosé | Procent ¥
pielegniarskie

poszanowania godnosci i intymnosci chorego 68 67,3%
przyjaznej i zyczliwej 60 59,4%
w dobrej i spokojnej 59 58,4%
to zalezy od pielegniarki 2 2,0%
w obojetnej i rutynowej 1 1,0%
w atmosferze pospiechu 1 1,0%
inne 2 2,0%

Y Suma nie musi wynosi¢ 100% gdyz mozna bylo wskazaé dowolng liczbe wariantow
odpowiedzi

W tabeli XIV przedstawiono cechy, jakimi powinna wykazywaé si¢ pielggniarka.
Zdaniem ankietowanych opiekunow, pielggniarka powinna by¢ przede wszystkim osobg
Z powotaniem (42,6%), czyli zaangazowang, lubigcg swoj zawod.

Respondenci oczekiwali rowniez personelu, ktoremu mozna zaufa¢ (39,6%) 1 ktory jest
profesjonalny (37,6%).

Zdecydowana wickszos¢ rodzicow (60,4%) uwazala, ze powinna wydawaé zgode na
przeprowadzenie czynnosci pielegnacyjnych (Tab. XV).

Oczywiscie wszyscy respondenci byli zdania, ze podczas wykonywania czynnos$ci
pielegnacyjnych powinna by¢ zachowana godnos¢ dziecka (Tab. XV1).

Nacisk na konieczno$¢ poszanowania intymnosci dziecka podczas czynnosci
pielegnacyjnych byt réwniez bardzo wysoki (84,2%) (Tab. XVII).

Zdecydowana wigkszos¢ ankietowanych rodzicow obdarzata pielegniarki sprawujace
opicke nad ich dzie¢mi zaufaniem (tak - 17,8%, raczej tak - 68,3%). Pozostale wskazania
ukazuje Tab. XVIII.

Tabela XIX przedstawia, najwazniejsze czynno$ci pielegnacyjne, jakie powinien

zdaniem rodzicéw wykonywac zespo6t pielegniarski.
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Tabela XIV. Opinia rodzicow na temat cechy, jakimi powinna wykazywacé sie

pielegniarka

Cechy pielegniarki Liczno$é Procent V)
z powolaniem 43 42.6%
budzaca zaufanie 40 39,6%
profesjonalna 38 37,6%
szanujaca godnos¢ innych 26 25,7%
cierpliwa 20 19,8%
odpowiedzialna 20 19,8%
komunikatywna 19 18,8%
empatyczna 15 14,9%
opiekuncza 14 13,9%
czujna 8 7,9%
delikatna 7 6,9%
asertywna 6 5,9%
opanowana 5 5,0%
troskliwa 5 5,0%
wyrozumiala 5 5,0%
bezinteresowna 4 4,0%
czula 4 4.0%
nie plotkujaca 4 4,0%
uczynna 4 4,0%
uprzejma 4 4,0%
samodzielna 3 3,0%
tolerancyjna 3 3,0%
pracowita 2 2,0%
dobra 1 1,0%
punktualna 1 1,0%
sumienna 1 1,0%
inne 1 1,0%

Y Suma nie musi wynosi¢ 100% gdyz mozna bylo wskazaé dowolng liczbe wariantow

odpowiedzi
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Tabela XV. Opinia rodzicow na temat koniecznos$ci informowania i otrzymania zgody

na czynnosci pielegnacyjne

Konieczno$¢ informowania i otrzymania zgody na czynnoSci Licznosé Procent
pielegnacyjne

tak 61 60,4%
raczej tak 33 32,7%
raczej nie 4 4,0%
trudno powiedzie¢ 3 3,0%
Tabela XVI. Opinia rodzicow na temat poszanowania godnosci dziecka

Konieczno$¢ poszanowania godnosci dziecka Licznos$¢ Procent
tak 97 96,0%
raczej tak 4 4,0%
nie 0

Tabela XVII. Opinia rodzicow na temat poszanowania intymnosci dziecka
Koniecznos¢ poszanowania intymnosci dziecka Licznos$¢ Procent
tak 85 84,2%
raczej tak 12 11,9%
trudno powiedzie¢ 4 4,0%

Tabela XVIII. Opinia rodzicow na temat zaufania do pielegniarek opiekujacych sie

dzieckiem

Zaufanie do pielegniarek opiekujacych si¢ dzieckiem Licznos$é Procent
tak 18 17,8%
raczej tak 69 68,3%
raczej nie 5 5,0%
trudno powiedzie¢ 9 8,9%

Ponad polowa respondentéw zwracata uwage na codzienng toalete ciata (73,3%) oraz

toalete drzewa oskrzelowego (52,5%) (Tab. X1X).

Najwazniejszymi  czynnosciami

profilaktycznymi,

zdaniem

rodzicow  byty:

monitorowanie powiktan, np. odlezyn, oparzen, itp. (78,2%) oraz zmiana pOozycji ciala

pacjenta (51,5%). Inne czynnos$ci zawiera Tabela XX.

W przypadku ponad polowy respondentow najwickszym problemem byt brak

kontaktu z dzieckiem i jego reakcji. Rowniez wysoki odsetek opiekundéw odczuwalo problem

z radzeniem sobie ze spastykg U dziecka (46,5%) oraz pielegnacjg drzewa oskrzelowego

(29,7%). Inne problemy obrazuje Tabela XXI.
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Tabela XIX. Opinia rodzicow na temat zakresu pielegnacji dziecka przez zespol

pielegniarski

Zakres pielegnacji dziecka przez zespol pielegniarski Liczno$¢ | ProcentV
codzienne wykonywanie toalety catego ciata 74 73,3%
toaleta drzewa oskrzelowego 53 52,5%
karmienie przez zgtebnik zoladkowy, gastrostomi¢ lub inaczej 29 28,7%
zmiana pieluchomajtek w zalezno$ci od potrzeby 24 23,8%
ocena stanu nawodnienia poprzez obserwacje skory i Sluzoéwek 24 23,8%
toaleta okolic intymnych po kazdym oddaniu moczu i stolca 20 19,8%
osuszanie skory, nawilzanie i1 zabezpieczanie sSrodkami ochronnymi 18 17,8%
ocena odzywienia chorego 17 16,8%
zmiana bielizny osobistej i poscielowe;j 15 14,9%
wykonywanie toalety jamy ustnej 3 3,0%
pielegnacja oczu, ochrona przed zakazeniami i uszkodzeniami 3 3,0%
nathuszczanie warg thustym kremem lub wazeling 2 2,0%
obserwacja przewodoéw nosowych i ich oczyszczanie 2 2,0%
pielegnacja uszu i delikatne osuszanie przewodow 2 2,0%
mycie wltosoOw w zaleznos$ci od potrzeby 2 2,0%
brak wyboru 2 2,0%

) Suma nie musi wynosi¢ 100% gdyz mozna bylo wskazaé dowolng liczbe wariantow

odpowiedzi

Tabela XX. Opinia rodzicow na temat zakresu profilaktyki wykonywany przez zespoét

pielegniarski

Zakres profilaktyki wykonywany przez zespol pielegniarski Liczno$¢ | Procent?
obserwacja w kierunku powiktan: odparzenia, odlezyny, stany zapalne 79 78,2%
zmiana pozycji ciata co dwie godziny z uzyciem sprzetu 52 51,5%
pomocniczego

eliminacje¢ narazenia skory na wilgotnos¢ 43 42,6%
stosowanie udogodnien w postaci klinow, watkow, poduszek, 27 26,7%
podktadek

stosowanie materaca przeciwodlezynowego 26 25,7%
prowadzenie rehabilitacji ruchowej 21 20,8%
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stosowanie kosmetykow przeciwodlezynowych na miejsca narazone 20 19,8%
uktadanie w pozycji na boku z 30 stopniowym nachyleniem 6 5,9%
zapewnienie w sali chorego odpowiedniej temperatury i wilgotnos$ci 5 5,0%
stosowanie bielizny osobistej i poscielowej z materiatow naturalnych 4 4,0%
uktadanie na plecach z uniesieniem wezgtowia o 30 stopni 1 1,0%

brak wyboru 1 1,0%

Y Suma nie musi wynosi¢ 100% gdyz mozna bylo wskazaé dowolng liczbe wariantow
odpowiedzi

Tabela XXI. Opinia rodzicow na temat najwiekszych probleméw w opiece nad
dzieckiem

Najwieksze problemy w opiece nad dzieckiem Liczno§é | ProcentV
brak kontaktu z dzieckiem (reakcji na stowa, dzialania) 57 56,4%
spastyka 47 46,5%
pielegnacja drzewa oskrzelowego i rurki tracheotomijnej 30 29,7%
réznicowanie ruchow celowych od mimowolnych 21 20,8%
réznicowanie mioklonii od atakéw padaczkowych 15 14,9%
obsluga i pielgegnacja gastrostomii, PEG-a 14 13,9%
zaktadanie sondy, pielegnaciji jej, karmienia przez nig 12 11,9%
nauka podstawowych ¢wiczen 6 5,9%
nauczenie si¢ cewnikowania przerywanego 2 2,0%
inne 5 5,0%
brak wskazan 3 3,0%

1) Suma nie musi wynosi¢ 100% gdyz mozna bylo wskaza¢ dowolng liczbe wariantow
odpowiedzi

Wiedza rodzicow na temat opieki nad dzieckiem w $piaczce

Podstawowym zrodtem wiedzy rodzicéw na temat opieki nad chorym dzieckiem byta
dla rodzicow pielegniarka (88,1%) oraz rehabilitant (52,5%).

Wyniki obrazuje Tabela XXII.

Respondenci byli zdania, ze podczas pobytu dziecka na oddziale, zdobywajg wiedze

oraz umiej¢tnosci utatwiajace opieke nad dzieckiem po wypisaniu do domu (Tab. XXIII).
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Tabela XXII. Zrédla wiedzy na temat postepowania z dzieckiem

Zrédla wiedzy na temat postepowania z dzieckiem Licznos¢ Procent®
pielegniarka 89 88,1%
rehabilitant 53 52,5%
lekarz 42 41,6%
inni rodzice 38 37,6%
Internet 33 32,7%
ksigzKi 22 21,8%
inne 8 7,9%

D) Suma nie musi wynosi¢ 100% gdyz mozna bylo wskaza¢ dowolna liczbe wariantow

odpowiedzi

Tabela XXIIl. Opinia rodzicow na temat tego czy wiedza i umiejetnosci zdobyte na

oddziale ulatwiajq opieke nad dzieckiem w domu

Czy wiedza i umiejetnosci zdobyte na oddziale ulatwiaja Licznos$¢ Procent
opieke nad dzieckiem w domu?

tak 60 59,4%
raczej tak 32 31,7%
raczej nie 1 1,0%
trudno powiedzie¢ 4 4,0%
nie byliSmy jeszcze w domu 4 4,0%

Tabela XXIV. Opinia rodzicéw na temat checi poglebienia wiedzy na temat opieki nad

dzieckiem

Che¢ poglebienia wiedzy na temat opieki nad dzieckiem Licznos$¢ Procent
tak 49 48,5%
raczej tak 23 22,8%
raczej nie 5 5,0%
trudno powiedzie¢ 9 8,9%
nie ma takiej potrzeby 15 14,9%

Ponad potowa rodzicéw chciataby poglebia¢ swoja wiedzg na temat wiasciwej opieki

nad dzieckiem (Tab. XXIV).

Zdaniem respondentdw najlepszg formg edukacyjng bylaby rozmowa (40,6%),

aw dalszej kolejnosci ksigzki, ulotki (24,8%) oraz wyktady (15,8%). Wyniki obrazuje

Tabela XXV.
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Tabela XXV. Opinia rodzicéw dotyczaca formy poglebiania wiedzy

Forma poglebiania wiedzy Licznos$¢ Procent?
rozmowa 41 40,6%
ksiazki, ulotki 25 24,8%
wyktad 16 15,8%
nie ma znaczenia 15 14,9%
pogadanka 9 8,9%
inne 9 8,9%
brak wyboru 21 20,8%

1) Suma nie musi wynosi¢ 100% gdyz mozna bylo wskaza¢ dowolna liczbe wariantow
odpowiedzi

W dalszej czesci przedstawiono informacje o rozktadzie miar psychometrycznych,
zapomoca, ktorych oceniano wybrane aspekty samopoczucia psychicznego, relacji

z otoczeniem i personelem medycznych wsrod ankietowanych rodzicow.

Satysfakcja z zycia (SWLYS)

Poziom zadowolenia z zycia badano za pomoca skali SWLS.

Rozktad miary liczbowej satysfakcji z zycia przedstawiono za pomocg tabeli statystyk
opisowych i wykresu.

Wartoéci przeksztatcone do skali przymiotnikowej przedstawiono w formie
tabelarycznej i graficznej.

Srednia wartos¢ SWLS badanej grupy wynosita 18,1 pkt (Tab. XXVI), co jest dosé
niskim wynikiem, bioragc pod uwage mozliwy zakres wartosci tej skali (od 5 do 35 pkt).

Rozktad wartosci SWLS jest dos¢ symetryczny, a wartos¢ mediany bardzo zblizona do
wartos$ci $redniej.

Co czwarty rodzic miat satysfakcje z zycia na poziomie nie wyzszym niz 14 pkt.,

a u co czwartego byta ona na poziomie, co najmniej 22 pkt.

Tabela XXVI. Rozklad wartosci satysfakcja z zycia (SWLS) badanych rodzicow

SWLS (pkt)
N X Me S C25 C75 min max
97 18,1 18 6,0 14 22 5 35

Wsérod ankietowanych rodzicow przewazaty wartosci SWLS, ktore zostaty
zaklasyfikowane do kategorii pokazujacych brak zadowolenia z zycia (w sumie ok. 60%
odpowiedzi). Wyniki obrazuje Tabela XXVII.
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Tabela XXVII. Kategorie satysfakcja z zycia (SWLS) badanych rodzicéw

Przymiotnikowa skala SWLS Licznosé Procent
zdecydowanie niezadowolona 7 7,2%
bardzo niezadowolona 19 19,6%
raczej niezadowolona 32 33,0%
obojetna 6 6,2%
raczej zadowolona 24 24,7%
bardzo zadowolona 7 7,2%
zdecydowanie zadowolona 2 2,1%

Jako$¢ zycia (WHOQoL-BREF)
Kwestionariusz WHOQOL-BREF liczy 26 pytan i stuzy do badania, jakosci zycia

w czterech wymiarach. W ponizszej tabeli XXVIII przedstawiono liczbowy rozktad miar,

jakosci zycia wyznaczonych na podstawie kwestionariusza WHOQoL-BREF. Oceny, jakosci

zycia mozna uznac za przecigtne, poniewaz wartosci $rednie nieco przekraczaty poziom 50 -

60 pkt. Najgorzej oceniana byta, jakos$¢ zycia w dziedzinie somatycznej (Srednio na 56 pkt)

oraz $rodowiskowej (identyczna warto$¢ S$redniej), a najlepiej w dziedzinie socjalnej

(Srednio - 64 pkt). Rozktad kazdej przedstawiono tez w formie graficznej, grupujac wyniki

w przedziatach o rozpigtosci 10 pkt. (Ryc. 3- 6).

Tabela XXVIII. Kategorie satysfakcja z zycia (SWLS) badanych rodzicéw

WHOQoL-BREF N X Me S C2s5 C75 min | max
Dziedzina somatyczna 99 55,7 | 53,6 | 14,7 | 46,4 | 67,9 | 28,6 | 92,9
Dziedzina psychologiczna 99 59,0 | 58,3 | 15,2 | 458 | 70,8 | 25,0 | 100,0
Dziedzina socjalna 99 644 | 66,7 | 16,2 | 58,3 | 75,0 | 25,0 | 100,0
Srodowisko 99 55,7 | 56,3 | 159 | 43,8 | 65,6 | 21,9 | 100,0
Dziedzina somatyczna

<30

[30; 40) 17%

[40; 50) 16%

[50; 60) 1 23%

[60; 70) J 19%

[70; 80) 1 17%

[80; 90) %

>90 1%

0% 5% 10% 15% 20% 25%

Procent oséb

Rycina 3. Liczbowy rozklad miar jakosci zycia (WHOQoL-BREF) badanych

w dziedzinie somatycznej
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Dziedzina psychologiczna
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Procent oséb

Rycina 4. Liczbowy rozklad miar jakosci zycia (WHOQoL-BREF) badanych
w dziedzinie psychologicznej

20% 25% 30%

Dziedzina socjalna

<30

[30
[40
[50
[60
[70
[80

- 40)
:50)

: 60)

. 70)
: 80)
:90)
=90

0%

5%

21%

23Po

7 28%

10%

15%

20%

25%

30%

Procent osob

Rycina 5. Liczbowy rozklad miar jakosci zycia (WHOQoL-BREF) badanych
w dziedzinie socjalnej

Srodowisko

<30
[30: 40)
[40: 50) 14%
[50; 60) 7 29%
[60: 70) ] 24%
[70: 80)
[80: 90)
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Rycina 6. Liczbowy rozklad miar jakosci zycia (WHOQoOL-BREF) badanych
W dziedzinie Srodowisko
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Zaufanie do pielegniarki

Na podstawie odpowiedzi udzielonych na 11. punktowym kwestionariuszu zaufania
pacjenta do pielegniarki wyznaczono liczbowsg miare, ktora moze przyjmowaé wartosci
z przedziatu 11-55 pkt.

Wyzsze warto$ci tej miary oznaczaty wieksze zaufanie pacjenta do pielggniarki.

W obecnym badaniu ocena zaufania dotyczyta relacji rodzicéw dzieci do opiekujacych
si¢ nimi pielggniarek.

Jak wida¢, poziom zaufania do piel¢gniarek mozna okresli¢ jako przecietny.

Srednia warto$¢ wyznaczonej miary (35,4 pkt), sytuowata sie niemal dokladne
W potowie zakresu mozliwych do uzyskania wartosci.

Wyniki obrazuje Tabela XXIX.

Tabela XXIX. Liczbowe miary zaufania rodzicow dzieci do opiekujacych si¢ nimi
pielegniarek

Zaufanie pacjent-pielegniarka (pkt)

N X Me S C25 C75 min max

95 35,4 35 7,1 31 40 11 58

Na ponizszym wykresie (Ryc. 7) przedstawiono rozktad miary zaufania rodzicow do

pielggniarki w podziale na przedziaty o rozpigtosci 5 pkt.

Zaufanie pacjent-pielegniarka

<15
15-19
20-24
25-29

30-34 |
35-39

40-44
45-49
>50

1%
1%
30

L
[a—
L¥%]
(=]
[=]

1130%

0%

:]21%

7 24%

30

4%

0

5%

10%

15%

20%

25%

30%

35%

Procent osob

Rycina 7. Rozklad miary zaufania rodzicow do pielegniarki w podziale na przedzialy
0 rozpietosci 5 pkt.
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Ocena wsparcia (SWS)

Skala Wsparcia Spolecznego (SWS) stuzy do badania rodzaju i sity wsparcia, jakie
jednostka otrzymuje od okreslonych grup spotecznych. W pracy rozwazano wsparcie ze
strony: wspotmatzonka/partnera, pielegniarki, rodziny i znajomych. Dla kazdego rodzaju
wsparcia przedstawiono rozktad miar liczbowych w postaci zestawienia statystyk opisowych

oraz klasyfikacji dokonanej na podstawie wyszczegdlnionych powyzej norm.

Wsparcie ze strony wspolmalzonka/partnera

Poziom wsparcia ze strony wspotmatzonka nalezy okresli¢ jako wysoki (Srednie
wartosci miar liczbowych okre$lajacych site wsparcia byly duzo blizsze wartos$ci
maksymalnych niz minimalnych). Po przeksztalceniu miar liczbowych do skali
przymiotnikowej, mniej wigcej 2/3 ankietowanych osob zostato zaklasyfikowanych do grupy
z wysoka oceng wsparcia ze strony wspotmatzonka. Przypadki niskiego poziomu wsparcia
byty sporadyczne — ok. 5% ankietowanych o0sob (Tab. XXX i XXXI).

Tabela XXX. Liczbowe miary poziomu wsparcia ze strony wspélmalzonka

Rodzaj wsparcia ze strony N X Me S C2s C7s min | max
wspolmalzonka

informacyjne 88 13,0 13 2,6 12 15 4 16
instrumentalne 88 12,7 13 2,6 12 15 4 16
wartosciujace 88 13,2 13 2,4 12 15 4 16
emocjonalne 88 13,4 14 2,8 12 16 4 16
ogoblne 88 52,2 | 545 | 93 49 59 16 64

Tabela XXXI. Opinia badanych rodzicéw dotyczaca rodzaju i poziomu wsparcia ze
strony wspolmalzonka

Rodzaj wsparcia ze strony Poziom wsparcia
wspotmalzonka — -
niski Sredni WysoKi
informacyjne 5 5,7% 29 33,0% 54 61,4%
instrumentalne 6 6,8% 28 31,8% 54 61,4%
wartosciujace 4 4,5% 21 23,9% 63 71,6%
emocjonalne 6 6,8% 21 23,9% 61 69,3%
ogolne 5 5,7% 15 17,0% 68 77,3%
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Wsparcie ze strony pielegniarki

Rowniez poziom wsparcia ze strony pielegniarki byt raczej wysoki, cho¢ nizszy, niz

bylo to w przypadku wsparcia ze strony wspotmalzonka. Zdecydowanie najgorzej oceniane

byto wsparcie instrumentalne ze strony pielegniarki — $rednio rzecz biorgc na 9,6 pkt., za$

najlepiej informacyjne -

13,3 pkt.

Po przeksztalceniu miar liczbowych do skali

przymiotnikowej, wickszo$¢ ankietowanych oséb zostato zaklasyfikowanych do grupy

z wysoka oceng wsparcia ze strony pielegniarki. Jedynie dla wsparcia instrumentalnego

odsetek ocen wysokich jest duzo nizszy — ok. 9% (Tab. XXXII i XXXIII).

Tabela XXXII. Liczbowe miary poziomu wsparcia ze strony pielegniarki

Rodzaj wsparcia ze strony N X Me S C2s C7s min | max
pielegniarki

informacyjne 91 13,3 13 1,8 12 15 9 16
instrumentalne 91 9,6 10 2,1 8 11 4 15
wartosciujace 91 11,3 11 2,1 10 13 5 16
emocjonalne 91 12,8 13 2,0 12 14 6 16
ogolne 91 47.0 47 6,2 44 52 28 59

Tabela XXXIII. Opinia badanych rodzicéw dotyczaca rodzaju i poziomu wsparcia ze

strony pielegniarki

Rodzaj wsparcia ze strony
pielegniarki

Poziom wsparcia

niski sredni wysoki
informacyjne 0 0,0% 31 34,1% 60 65,9%
instrumentalne 15 16,5% 68 74,7% 8 8,8%
warto$ciujace 5 5,5% 59 64,8% 27 29, 7%
emocjonalne 1 1,1% 36 39,6% 54 59,3%
ogolne 3 3,3% 44 48,4% 44 48,4%

Wsparcie ze strony rodziny

Rozktad ocen wsparcia ze strony rodziny byl bardzo zblizony do ocen wsparcia ze

strony wspotmalzonka.
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Respondenci poziom wsparcia ze strony rodziny ocenili jako wysoki, cho¢ nizszy niz
ze strony wspodtmatzonka. Wymienione rodzaje wsparcia (informacyjne, instrumentalne,
wartosciujace i emocjonalne) ze strony rodziny oceniono na porownywalnym poziomie od ok.
12,9 do 13,5. Analizujac skale przymiotnikows, ponad potowa ankietowanych osob zostato
zaklasyfikowanych do grupy z wysoka oceng wsparcia ze strony rodzicow (Tab. XXXIV
i XXXV).

Tabela XXXIV. Liczbowe miary poziomu wsparcia ze strony rodziny

Rodzaj wsparcia ze strony N X Me S C25 C75 min | max
rodziny

informacyjne 94 13,2 13 2,4 12 15 6 16
instrumentalne 94 12,7 13 2,8 11 14 5 16
wartosciujace 94 12,9 13 2,3 12 15 6 16
emocjonalne 94 13,5 14 2,5 12 16 5 16
ogoblne 94 52,3 53 8,4 48 59 28 64

Tabela XXXV. Opinia badanych rodzicow dotyczaca rodzaju i poziomu wsparcia ze
strony rodziny

Rodzaj wsparcia ze strony Poziom wsparcia
rodziny — :
niski sredni WysoKi
informacyjne 3 3,2% 30 31,9% 61 64,9%
instrumentalne 5 5,3% 30 31,9% 59 62,8%
wartos$ciujgce 3 3,2% 36 38,3% 55 58,5%
emocjonalne 5 5,3% 23 24,5% 66 70,2%
ogoblne 2 2,1% 20 21,3% 72 76,6%

Wsparcie ze strony znajomych

Nieco nizszy byl poziom wsparcia ze strony znajomych — szczegodlnie dla kategorii
wsparcia instrumentalnego (11,6 pkt.) i wartosciujacego (11,9 pkt.). Po przeksztalceniu miar
liczbowych do skali przymiotnikowej, w tych kategoriach odsetek ocen wysokich wynosita
ok. 40%, podczas gdy w pozostatych przekracza poziom 50% (Tab. XXXVI i XXXVII).
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Tabela XXXVI. Liczbowe miary poziomu wsparcia ze strony znajomych

Rodzaj wsparcia ze strony znajomych N x | Me| s |cCos|Crs| min | max
informacyjne 911126 | 13 |26 | 11 | 15| 3 16
instrumentalne 91116 |12 |29(10| 13| 4 16
wartosciujace 91119 | 12 |24 |11|13| 5 16
emocjonalne 911130| 13 (28|11 16| 4 16
ogolne 91149,0 | 50 | 95|44 |55 | 22 | 64

Tabela XXXVII. Opinia badanych rodzicéw dotyczaca rodzaju i poziomu wsparcia ze
strony znajomych

Rodzaj wsparcia ze strony Poziom wsparcia
znajomych — - -
niski Sredni wysoki
informacyjne 4 4,4% 36 39,6% 51 56,0%
instrumentalne 10 11,0% 42 46,2% 39 42,9%
warto$ciujace 4 4,4% 53 58,2% 34 37,4%
emocjonalne 2 2,2% 29 31,9% 60 65,9%
ogoblne 5 5,5% 32 35,2% 54 59,3%

Wplyw wybranych czynnikéw na psychike rodzicow

W tej czeSci przeanalizowano wptyw poszczegdlnych czynnikow demograficzno-
spotecznych i zdrowotnych zwigzanych ze stanem dzieci ankietowanych osob, na ich stan
psychiczny. Przedmiotem analizy byly liczbowe miary psychometryczne stanowigce
doktadniejszg informacje niz dokonywane na ich podstawie klasyfikacje. Wigkszo$¢ analiz
polegala na zestawieniu statystyk (przede wszystkim $redniej 1 mediany) miar
psychometrycznych w porownywanych grupach i ocenie istotnosci réoznic pomigdzy nimi za
pomocg testu Manna-Whitneya (dla dwoch grup) lub testu Kruskala-Wallisa (dla trzech lub
wiekszej liczby grup). Wybor testow nieparametrycznych podyktowany byt asymetrycznym
rozkladem miar psychometrycznych (szczegdlnie SWLS), co budziloby watpliwosci
w odniesieniu do wiarygodnosci wynikéw testow parametrycznych. W przypadku czasu od

zapadniecia w $pigczke wykonywano dodatkowo analize korelacji rang Spearmana, bazujac
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na niezgrupowanych warto$ciach tej cechy. Istotne statystycznie zaleznosci ilustrowano za

pomocg Wykresow.

Wybrane czynniki a satysfakcja z zycia ankietowanych rodzicéw (SWLS)

Ple¢ ankietowanych rodzicow nie roznicowata oceny satysfakcji z zycia respondentow
(K-17,8 pkt. M- 19,6 pkt.). Zalezno$¢ ta byta nieistotna statystycznie. Szczegétowe dane
przedstawia Tab. XXXVIII.

Tabela XXXVIII. Ple¢ badanych rodzicéw a poziom satysfakcji z ich zycia

Plec rodzica SWLS (p =0,2814)

X Me S
kobieta 17,8 18 51
mezczyzna 19,6 20,5 9,2

Wiek respondentéw rowniez nie wpltywal na odczucie satysfakcji z zycia.
W wyodrebnionych grupach wiekowych utrzymuje si¢ na podobnym poziomie,
co przedstawiono w Tabeli XXXIX.

Tabela XXXIX. Wiek badanych rodzicéw a poziom satysfakcji z ich zycia

Grupa wiekowa SWLS (p =0,5981)

X Me S
ponizej 40 lat 18,7 19 5,6
40-49 lat 18,0 18 5,9
od 50 lat 17,3 15 6,6

Takze miejsce zamieszkania opiekunow nie determinowalo odczucia satysfakcji
z zycia. Nieco mniejszg warto$¢ wskaznik osiggal u mieszkancow wsi (x- 17,5). Byly to
jednak bardzo niewielkie i nieistotne statystycznie roznice (Tab. XL).

Natomiast fakt wybudzenia dziecka ze $piaczki znaczaco wplywatl na odczucie
satysfakcji z zycia wsérod rodzicow. Jak mozna bylo Sie spodziewaé parametr ten byt
najwyzszy w rodzinach, gdzie dziecko zostalo wybudzone (x- 20,9) i nie wymagato

specjalnej pielegnacji (x- 17) (Tab. XLI).
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Tabela XL. Miejsce zamieszkania a poziom satysfakcji z zycia badanych rodzicow

Miejsce zamieszkania SWLS (p = 0,8186)

i Me S
wies 17,5 18 6,1
male miasto 18,5 18,5 6,4
Srednie miasto 18,2 18 5,9
duze miasto 18,8 21 5,6

Tabela XLI. Wybudzenie dziecka ze $piaczki a poziom satysfakcji z zycia badanych
rodzicow

Czy dziecko zostalo wybudzone ze SWLS (p = 0,0047**)
Spiaczki?

X Me S
tak, w petni 20,9 22 6,3
tak, wymaga pielegnacji 17,0 17 4.3
nie 16,8 16,5 6,4

Wyniki zilustrowano za pomocg wykresu typu ramka-wasy, na ktérym zaznaczono
warto$¢ srednig miary satysfakcji z zycia (SWLS) w porownywanych grupach, 95% przedziat
ufnos$ci dla wartos$ci przecigtnej oraz tzw. typowy przedzial zmiennosci.

Aby zrozumie¢ pojecie przedziatu ufnosci, nalezy przede wszystkim zdaé¢ sobie
sprawg, iz wyliczona z danych (z posiadanej proby) srednia warto$¢ pewnej cechy liczbowej
(wzrostu, wagi, dochodow, miar sprawnosci) nie musi dokladnie odzwierciedla¢ wartosci
przecigtnej dla catej populacji docelowe;j.

Na podstawie $redniej z proby mozna tylko, z pewng ufnoscig, podaé zakres,
w ktorym warto$¢ przecigtna dla calej populacji winna si¢ znajdowac. Zwykle podaje si¢ 95%
przedziaty ufnos$ci dla warto$ci przecigtne;.

Nalezy zwroci¢ uwage, iz rozpigto$¢ przedziatu ufno$ci wzrasta przy ustaleniu
wyzszego poziomu ufnosci 1 przy wigkszym rozproszeniu pomiaré6w w badanej grupie, zas
maleje przy zwigkszaniu licznos$ci proby.

Tak wigc 95% przedziatl ufnosci okresla zakres, co do ktorego z duza pewnoScig
mozna twierdzi¢, iz zawiera warto$¢ przecietng badanej wielkosci w catej populacji.

Z kolei typowy przedzial zmiennosci obejmuje pomiary odstajace od wartosci Sredniej
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nie bardziej niz warto$¢ odchylenie standardowego (X*s). W przedziale tym, dla rozktadow
zblizonych do normalnego, powinno zawiera¢ si¢ ok. 70% dokonanych w danej grupie

pomiaréw. Wyniki obrazuje Rycina 8.

O grednia [ 95% przedziat ufnosci
T typowy przedziat zmiennosci

28
26
24
22
20
18
16
14
12
10

SWLS (pkt)

tak, tak, nie
w pelni wymaga pielegnacji

Czy dziecko zostalo wybudzone ze spiaczki?

Rycina 8. Rozklad miary wybudzenia dziecka ze $piaczki a poziom satysfakcji z zycia
badanych rodzicow

Wraz z wydluzaniem si¢ czasu przebywania dziecka w $pigczce, poziom satysfakcji
z zycia malat (czas od zapadnigcia w $pigczke do 12 miesigcy byt srednio na poziomie 18,9;
a powyzej 5 lat 15,9). Wyniki obrazuje Tab. XLII.

Jednakze réznice te nie byly na tyle duze, aby mowié¢ o istotnosci statystycznej
(warto$¢ prawdopodobienstwa testowego p znacznie przekracza 0,05).

Warto jednak bylo przeprowadzi¢ te analize bez podzialu na grupy, bazujac na
doktadnych wartosciach liczbowych czasu od zapadnigcia dziecka w $pigczke. W tym ujeciu
zalezno$¢ byta nieco bardziej wyrazista, cho¢ ciagle nieistotna statystycznie (warto$¢
prawdopodobienstwa testowego p minimalnie powyzej 0,10).

Sita korelacji byta bardzo niewielka (R = -0,16), tym niemniej mozna ostroznie
whnioskowac o istnieniu tendencji do spadku satysfakcji z zycia w miar¢ wydtuzania si¢ Stanu
$piagczki u dziecka.

Wyniki obrazuje Rycina 9.
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Tabela XLII. Czas przebywania dziecka w $pigczce a poziom satysfakcji z zycia
badanych rodzicow

Czas od zapadnigcia SWLS (p = 0,2637)

w Spiaczke - Me s
do 12 miesiecy 18,9 19 6,4
do 2 lat 19,0 20 5,6
do 5 lat 17,8 18 6,2
powyzej S lat 15,9 15,5 5,0

R=-0,16; p = 0,1087
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Rycina 9. Rozklad miary czas od wybudzenia dziecka ze $piaczki a poziom satysfakcji
z zycia (SWLS) badanych rodzicow

Wybrane czynniki a jako$¢ zycia ankietowanych rodzicéw (WHOQoL)
Ple¢ rodzica nie wplywata na odczuwana, jakos$¢ zycia w poszczeg6lnych dziedzinach,

cho¢ mozna zaobserwowac, ze wsrdd kobiet wielkosci WHOQoL.:

dziedzina somatyczna -54,7

dziedzina psychologiczna -58,3

dziedzina socjalna -65,7
srodowisko -55,8

I byty nieco nizsze w poréwnaniu z m¢zczyznami (odpowiednio 60,9; 62,2; 57,8; 54,9).

Roznice nie byty jednak istotne statystycznie i nie mogty by¢ przedmiotem wiazacych
uogolnien (Tabela XLIII).
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Tabela XLI1I. Pleé¢ rodzica a odczuwanie, jako$¢ zycia w poszczegélnych dziedzinach

Pleé Dziedzina Dziedzina Dziedzina Srodowisko
rodzica somatyczna psychologiczna socjalna

X Me S X Me S X Me S X Me S
kobieta 54,7 |1 50,0 | 14,5 | 58,3 | 58,3 | 14,2 | 65,7 | 66,7 | 14,9 | 55,8 | 56,3 | 14,7
mezczyzna | 60,9 | 64,3 | 15,1 | 62,2 | 66,7 | 19,7 | 57,8 | 54,2 | 21,0 | 54,9 | 56,3 | 21,8
p 0,1595 0,3624 0,1055 0,8103

Tabela XLIV. Wiek rodzica a odczuwanie, jako$¢ zycia w poszczegolnych dziedzinach

Grupa Dziedzina Dziedzina Dziedzina Srodowisko
wiekowa somatyczna psychologiczna socjalna

x | Me | s x | Me | s x | Me | s x | Me | s
ponizej 40 lat | 56,8 | 57,1 | 14,3 | 61,1 | 58,3 | 13,4 | 71,6 | 75,0 | 11,0 | 59,9 | 59,4 | 12,0
40-49 lat 56,9 | 53,6 | 15,1 | 60,2 | 62,5 | 14,9 | 62,3 | 58,3 | 15,4 | 52,8 | 50,0 | 16,8
od 50 lat 52,3 50,0 | 15,0 | 53,8 47,9 |17,1 /59,9 | 625 | 18,6 |54,1|516| 174
p 0,3687 0,0979 0,0109* 0,1137

Rodzice mtodsi (do 50 r.z.), lepiej niz opiekunowie powyzej 50 lat, oceniali swoja,
jakos¢ zycia W dziedzinie psychologicznej ($rednia ponad 60) oraz socjalnej (Srednia
ponad 62).

Roznice w dziedzinie socjalnej byly istotne statystycznie (p = 0,0109%), za$
w dziedzinie psychologicznej - zblizone do granicy istotnosci (p = 0,0979) (Tabela XLIV,
Rycina 10, 11).
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Rycina 10. Wiek rodzica a rozklad miary jakos$ci zycia w dziedzinie psychologicznej
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O s$rednia [] 95% przedziat ufnosci
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Rycina 11. Wiek rodzica a rozklad miary, jakosci zycia w dziedzinie socjalnej

Miegjsce zamieszkania nie miato istotnego wpltywu, na jako$¢ zycia rodzicow

(Tab. XLV).

Tabela XLV. Miejsce zamieszkania a odczuwanie, jako$¢ zycia w poszczegélnych
dziedzinach przez badanych rodzicow

Miejsce Dziedzina Dziedzina Dziedzina Srodowisko
zamieszkania somatyczna psychologiczna socjalna

X Me S X Me S X Me S X Me S
wies 55,9 |57,1|14,1 581|583 |152|63,7|583|17,0| 54,6 | 53,1157

male miasto | 56,5 | 55,4 | 15,6 | 57,4 | 56,3 | 17,8 | 61,6 | 66,7 | 18,8 | 55,7 | 57,8 | 18,0

Srednie 49,8 | 46,4 | 11,8 | 60,3 | 62,5 | 14,5 | 68,1 | 66,7 | 12,9 | 55,7 | 59,4 | 15,3
miasto

duze miasto 60,0 | 64,3 | 16,7 | 61,2 | 66,7 | 14,0 | 65,4 | 66,7 | 14,8 | 58,1 | 62,5 | 16,0
p 0,1998 0,8370 0,6389 0,8066

Wybudzenie dziecka ze $pigczki poprawiato, jakos$¢ zycia rodzicow w dziedzinie
psychologicznej — wplyw tego czynnika nie byl jednak istotny statystycznie, cho¢ wartos¢
p relatywnie niewiele przekraczata poziom 0,05 (p = 0,0971).

Szczegdtowe dane przedstawia Tabela XLVI.

Czas, jaki mingt od zapadnigcia w stan $pigczki dziecka nie wplywal na zréznicowanie
aspektow, jakosci zycia mierzonych testem WHOQoOL, co zostalo przedstawione
w Tabeli XLVII.
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Tabela XLVI. Wybudzenie dziecka ze $piaczki a odczuwanie jako$¢ zycia
w poszczegolnych dziedzinach przez badanych rodzicéw

Czy dziecko Dziedzina Dziedzina Dziedzina Srodowisko
zostalo somatyczna psychologiczna socjalna

wybudzoneze | x | Me | s x | Me | s x | Me | s x | Me | s
spiaczki?

tak, w pelni 61,5|64,3|17,7|64,4|688 |16,9 | 63,8 66,7 |20,1|59,6 | 594 | 16,7
tak, wymaga | 54,5 |50,0 | 13,7 | 57,7 | 58,3 | 14,4 | 61,7 | 58,3 | 10,5 | 52,6 | 50,0 | 14,7
pielegnacji

nie 52,9 50,0 |1244 | 56,4 | 54,2 |14,0|67,3|70,8|17,4|55,8|594 | 16,3
p 0,1011 0,0971 0,1248 0,2949
Tabela XLVII. Czas od zapadniecia w $piaczke a odczuwanie, jako$¢ Zzycia
w poszczegolnych dziedzinach przez badanych rodzicow

Czasod Dziedzina Dziedzina Dziedzina Srodowisko
zapadniecia somatyczna psychologiczna socjalna

w Spiaczke X Me S X Me S X Me S X Me S
do 12 miesiecy | 55,7 | 57,1 | 14,1 | 58,3 | 60,4 | 15,3 | 64,0 | 66,7 | 18,8 | 55,4 | 54,7 | 17,3
do 2 lat 58,3 53,6 | 16,4 585|583 |157|67,5| 750 12,6 | 58,3 |59,4 | 129
do 5 lat 54,9 50,0 | 156 (59,0 | 54,2 | 14,4 | 64,8 | 66,7 | 16,5 | 55,8 | 51,6 | 16,3
powyzej 5 lat 54,2 150,0 | 12,4 |60,4 | 66,7 | 16,8 | 60,6 | 62,5 | 15,3 | 52,8 | 54,7 | 17,0
p 0,8738 0,9265 0,6311 0,7493

Wybrane czynniki a zaufanie rodzicow do pielegniarki

Pte¢ ankietowanych rodzicow nie miata wplywu na odczuwane w stosunku do

pielegniarek zaufanie. Zar6wno matki (x- 35,6), jak i ojcowie (x- 34,4) obdarzali

pielegniarki podobnym poziomem zaufania (Tabela XLVIII).

Tabela XLVIII. Pleé¢ rodzica a zaufanie ich do pielegniarek

Pleé rodzica

Zaufanie pacjent-pielegniarka (p = 0,3559)

X Me S
kobieta 35,6 36 7,5
mezezyzna 34,4 34 5,5
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Wiek réwniez znaczaco nie roznicowal poziomu zaufania rodzicow do pielegniarek

opiekujacych si¢ ich dzie¢mi. Mozna jedynie zaobserwowac, ze poziom tego parametru byt

nieco wyzszy u starszych opiekunow (powyzej 50 r.z.) i wynosit 36,3 (Tabeli XLIX).

Tabela XLIX. Wiek rodzica a zaufanie do pielegniarek

Grupa wiekowa Zaufanie pacjent-pielegniarka (p = 0,8234)
X Me S
ponizej 40 lat 35,7 37 5,7
40-49 lat 34,8 34,5 8,6
od 50 lat 36,3 335 6,2

Miejsce zamieszkania nie wplywato na stopien zaufania w relacji pacjent-pielegniarka.

Dane przedstawia Tabela L.

Tabela L. Miejsce zamieszkania rodzica a zaufanie do pielegniarek

Miejsce zamieszkania Zaufanie pacjent-pielegniarka (p = 0,6913)
X Me S
wies$ 354 34 6,6
male miasto 37,2 37 5,3
sSrednie miasto 33,9 36 8,6
duze miasto 34,9 38 8,6

Rodzice dzieci wybudzonych ze $pigczki (i - 35,9), jak i tych, ktorych dzieci nadal

w $pigczce sie znajduja (i - 36,5), obdarzali pielggniarki podobnym stopniem zaufania

(Tabela LI).

Tabela LI. Wybudzenie ze §piaczki a zaufanie rodzica do pielegniarek

Czy dziecko zostalo wybudzone Zaufanie pacjent-pielegniarka (p = 0,4788)
ze Spiaczki?
X Me S
tak, w pelni 35,9 37 7,1
tak, wymaga pielegnacji 33,8 33 7,9
nie 36,5 36 6,4
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Rowniez okres, jaki mingt od zapadnig¢cia dziecka w stan $pigczki, nie wplywat

znaczaco na stopien zaufania do pielegniarki. Dane przedstawia Tabela LII.

Tabela LII. Czas od zapadnigcia w $piaczke a zaufanie rodzica do pielegniarek

Czas od zapadniecia Zaufanie pacjent-pielegniarka (p = 0,6118)
w $piaczke

X Me S
do 12 mies. 36,3 38 6,2
do 2 lat 35,8 37 8,0
do 5 lat 35,5 34 6,6
powyzej S lat 33,5 32 8,4

Wybrane czynniki a zapotrzebowanie na wsparcie

Wsparcie ze strony wspolmalzonka

Brak statystycznie istotnego zwigzku pomigdzy picig ankietowanych rodzicow,
a odczuwanym wsparciem ze strony wspotmatzonka. Mozna jedynie zauwazy¢, ze kobiety
(x- 52,3) oceniaty wsparcie ogélne ze strony wspotmatzonka nieco wyzej w poroéwnaniu
z mezczyznami (x- 51,4). Ale nie byly to réznice na tyle duze, by przy posiadanej wielkosci
proby byly uznane za istotne statystycznie i jako takie nie mogly by¢ przedmiotem wigzacych
uogolnien (Tabela LIII).

Tabela LIIl. Ple¢ ankietowanych rodzicow a odczuwanie wsparcia ze strony
wspolmalzonka
Pleé¢ Wsparcie ze strony wspolmalzonka
rodzica - - - T : .
informacyjne | instrumentalne | wartosciujace | emocjonalne ogélne
X Me | s X Me | s X Me | s X | Me| s X Me | s
kobieta 129 13 | 2,7 12,7 | 13 |2,7|132|135|26|135| 15 |3,0|523 | 56 |99
mezczyzna | 13,2 | 125 (1,7 125|125 (22129 | 13 |11|128| 13 | 23| 51,4 |51,5| 5,7
p 0,8178 0,3993 0,1063 0,1468 0,1594
Wykazano brak statystycznej zaleznosci pomigdzy wiekiem respondentow,

a odczuwanym przez nich wsparciem w roznych aspektach psychologicznych. Szczegotowe

dane zaprezentowano w Tabeli LIV.
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Tabela LIV. Wiek ankietowanych rodzicow a odczuwanie wsparcia ze strony

wspolmalzonka
Grupa Wsparcie ze strony wspolmalzonka
wiekowa [ _ i _

informacyjne | instrumentalne | wartosciujace | emocjonalne ogoélne

X Me | s X Me | s X | Me| s X Me | s X |Me| s
>40lat | 13,1 | 14 | 25|133| 13 |21 |13,7| 14 | 24|140| 15 |2,7|54,1| 56 | 8,7
40-49lat | 126 | 13 |25 (12,7 | 13 |25/128| 13 |23|130| 13 (29510 52 | 9,3
od50lat | 136 | 145|128 |119|125|34|131| 13 |24 |134|145|29|521| 56 | 10,2
p 0,1694 0,3649 0,1722 0,1797 0,2133

Rowniez miejsce zamieszkania nie wplywato statystycznie na poziom odczuwanego

przez wspotmatzonkow wsparcia (Tabela LV).

Tabela LV. Miejsce zamieszkania ankietowanych rodzicéw a odczuwanie wsparcia ze
strony wspolmalzonka

Miejsce Wsparcie ze strony wspétmalzonka
zamieszkania

informacyjne | instrumentalne | warto$ciujace emocjonalne ogélne

X Me | s X | Me| s X [ Me]| s X | Me| s X Me S
wies 126 | 13 | 30123 | 13 | 31| 126 | 13 |28 | 128 | 13 | 3,3 |50,2 | 53,5 | 11,3
male miasto | 13,1 [ 13518 | 13,1 | 13 | 2,0 | 13,1 | 13 | 1,2 | 13,7 | 14 | 1,7 | 530 | 545 | 5,3
$rednie 133 | 13 |19 |125| 13 |23 |14,1| 14 |14 |141| 15 |23 (539 | 56 | 65
miasto
duze miasto | 135 | 14 |25 |135| 13 | 2,0 13,7 | 14 | 23| 13,6 | 15 (2,8 | 543 | 57 | 8,6
p 0,7270 0,5885 0,1370 0,5325 0,5065

Tabela LVI. Wybudzenie dziecka ze S$piaczki a odczuwanie wsparcia ze strony
wspolmalzonka przez badanych rodzicow

Wybudzenie Wsparcie ze strony wspolmalzonka
dziecka
ze Spiaczki? informacyjne instrumentalne wartoSciujace emocjonalne ogoélne

X Me S X Me S X Me S X Me S X Me S
w pelni 128 | 13 | 26 | 12,8 13 24 | 130 13 | 25 | 136 | 14 | 29 |523| 53 | 98
wymaga 12,2 | 12 | 3,0 | 12,2 13 31 (127| 13 | 29 | 123 | 13 | 34 494 | 51 | 113
pielegnacji
nie 138 | 14 | 1,7 | 13,0 13 22 [138| 14 | 15 | 142 | 15 | 18 [ 54,7 | 56 | 56
p 0,0919 0,6477 0,3792 0,0758 0,1850
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Wsparcie informacyjne (x - 13,8) wydalo si¢ by¢ najlepiej odczuwane przez

rodzicoéw, ktorych dzieci nadal znajduja si¢ w stanie $pigczki.

Zalezno$¢ ta byta na granicy istotnos$ci statystycznej (Tabela LVI).

Czas od zapadnigcia dziecka w $pigczke nie miat wptywu na odczuwany poziom

wsparcia przez ankictowanych rodzicow.

Dane przedstawia Tabela LVII.

Tabela LVII. Czas od wybudzenia dziecka ze $piaczki a odczuwanie wsparcia ze strony

wspolmalzonka przez badanych rodzicow

Czas od Wsparcie ze strony wspélmalzonka
zapadniecia
w $piaczke informacyjne instrumentalne wartoSciujgce emocjonalne 0goélne

X Me S X Me S X Me S X Me S X Me S
do 12 mies. 135|135 | 20| 129 | 13 | 22 | 135| 13 | 18 | 130 | 13 | 2,8 | 529 54 7,3
do 2 lat 129 | 13 | 30| 124 | 13 | 29 |132| 13 | 28 | 136 | 14 | 3,2 | 520 | 54,5 | 11,0
do 5 lat 12,7|1135| 28| 128 | 13 | 26 |129| 14 |29 | 133 | 14 | 3,0 | 51,8 | 56 | 10,6
Powyzej 129|125 | 25| 124 | 13 | 31 | 131 | 13 | 12 | 13,7 | 14 | 23 | 521 53 7.4
p5 = 0,8987 0,9291 0,8992 0,7494 0,9557

Wsparcie ze strony pielegniarki

Kobiety silniej niz mezczyzni (x - 12,0), odczuwaty wsparcie informacyjne ze strony

pielegniarki (x - 13,5). Roéznice byly na tyle znaczace, ze mozna méwic¢ o oddziatywaniu

statystycznie istotnym (p = 0,0047**) (Tabela LV1II).

Wyniki te zilustrowano doktadnym rozktadem miary wsparcie wsrod matek i ojcow

dzieci (Rycina 12).
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Rycina 12. Rozklad miary wsparcie informacyjnego ze strony pielegniarki wsréd matek

i 0jcow dzieci
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Wiek respondentow wpltywal na ocen¢ wsparcia instrumentalnego ze strony

pielegniarki. W tym przypadku osoby najstarsze (powyzej 50 lat) mialy poczucie

najwigkszego wsparcia (x - 13,6) ze strony personelu medycznego.

Szczegbdtowe dane prezentuje Tabela LIX.

Tabela LVI1I. Pleé rodzica a odczuwanie wsparcia ze strony pielegniarki

Ple¢ Wsparcie ze strony pielegniarki
rodzica
informacyjne instrumentalne wartosciujace emocjonalne ogolne
X Me S X Me | s X Me | s X Me | s X Me S
kobieta 135 13 (147 (97| 10 (21| 115 | 12 |21 | 129 | 13 |19 | 476 | 48 |59
mezczyzna | 120 | 12 |16 | 94| 9 |22 10,7 | 10 |19 | 122 | 12 | 2,6 | 443 | 45 | 7,0
p 0,0047** 0,6602 0,1485 0,3529 0,1104
Tabela LIX. Wiek badanych rodzicéw a odczuwanie wsparcia ze strony pielegniarki
Grupa Wsparcie ze strony pielegniarki
wiekowa
informacyjne instrumentalne | wartosciujace emocjonalne ogolne
X Me | s X Me S X | Me| s X Me | s X Me S
ponizej 134 | 13 (20| 93 | 9 | 21 |11, |12 | 25| 131 | 13 |23 |474 | 46 | 7.1
40 lat 6
40-49 lat 130 | 13 (19| 95| 10 | 21 |11, | 11 | 19 | 125 | 13 |2,0| 46,3 | 48 | 6,2
3
od 50 lat 136 | 13 (131|105 | 11 | 1,9 |11, | 12 | 20 | 130 | 13 |1,7| 483 | 48 | 48
2
p 0,4561 0,0576 0,8349 0,8266 0,5579

Miejsce zamieszkania to czynnik nier6znicujacy odczuwanego poziomu wsparcia ze

strony pielegniarki przez rodzicow dzieci bedacych w stanie Spiaczki.

Szczegotowe dane prezentuje Tabela LX.
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Tabela LX. Miejsce zamieszkania a odczuwanie wsparcia ze strony pielegniarki przez
badanych rodzicow

Miejsce Wsparcie ze strony pielegniarki
zamieszkania

informacyjne | instrumentalne | wartosciujace | emocjonalne ogolne
X Me | s X |Me| s X | Me| s X | Me| s X | Me| s
wies$ 136 (135(16| 98 | 10 |22 |116| 11 |2,0|13,1| 13 |14 |48,1| 48 | 4,7

male miasto | 131 13 |19| 98 | 10 |1,7|112| 12 |2,0|126| 13 | 1,7 | 46,8 | 45 | 6,0

Srednie 126 12 (20| 8,6 9 (23110 11 (26122 | 12 |26 |445 | 46 | 7,9
miasto

duze miasto | 132 | 13 |18|100 | 10 {19 |113| 12 |21 |128| 13 | 2,7 |47,3| 48 | 7,0

p 0,3703 0,3042 0,9444 0,5361 0,4337

Tabela LXI. Wybudzenie dziecka ze $piaczki a odczuwanie wsparcia ze strony
pielegniarki przez badanych rodzicow

Czy dziecko Wsparcie ze strony pielegniarki
zostalo
wybudzone | informacyjne | instrumentalne | wartoSciujace emocjonalne ogolne
ze $piaczki? — — — — —

X | Me| s X | Me| s X Me | s X | Me| s X Me | s
w pelni 130 13 15|95 | 95|20 (111|115 |16 |12,7| 13 | 1,2 | 46,2 | 46,5 4,1
wymaga 129|113 121|194 | 10 (23 (112 |115|2,4|12,7| 13 |2,4|46,3| 48 | 7,6
pielegnacji
nie 13,714 {1699 | 10 | 21 (116| 11 |21 |13,0| 13 |2,1|483| 49 |59
p 0,1278 0,5951 0,7322 0,8813 0,3007

Tabela LXII. Czas od wybudzenia dziecka ze $piaczki a odczuwanie wsparcia ze strony
wspolmalzonka przez badanych rodzicow

Czas od Wsparcie ze strony pielegniarki
zapadniecia | _ : i
w $piaczke informacyjne | instrumentalne | wartosciujace | emocjonalne ogolne

Me | s

x|

X |[Me| s | x |Me| s | X |Me| s | x |Me| s

do12 mies. | 136 13 22|98 | 10 |21 (113 | 11 |18 |128 | 13 |2,7 |476| 49 |74

do 2 lat 130|113 |1,7/93| 9 |21 (11012 {20130 13 |15 |46,3| 45 |48

do 5 lat 131|113 {1497 | 10 |21 (118 |12 |18 |128 | 13 | 1,7 |47,4 | 47 | 45

powyzej5 |132| 13 |20( 95| 10 |24 (109 11 [31]127| 13 |21 |46,3| 47 | 8,7
lat

p 04777 0,8626 0,8679 0,9529 0,6900
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Wsparcie ze strony dalszej rodziny

Kobiety (x - 13,7) przyznaty si¢ do odczucia wigkszego wsparcia emocjonalnego ze
strony dalszej rodziny niz mezczyzni (x - 12,5) (Tabela LXIII, Rycina 13).

Matki mialy poczucie wigkszego wsparcia takze w aspekcie informacyjnym
(odpowiednio kobiety x - 13,4; mezczyzni x - 12,3) oraz ogdlnym (odpowiednio kobiety x -
52,9; mezczyzni x - 49,6). W tych przypadkach wynik testu p byt zblizony do wielkosci
statystycznie istotnej (Tabela LXIII).

Tabela LXI1I. Ple¢ rodzica a odczuwanie wsparcia ze strony rodziny

Pleé Wsparcie ze strony rodziny
rodzica
informacyjne instrumentalne wartoSciujgce emocjonalne ogoélne
X Me S X Me S X Me S X Me S X Me S
kobieta 134 | 14 | 24 | 128 | 14 | 29 | 130 13 24 | 13,7 | 14 25 | 529 | 54 | 84
mezezyzna | 123 | 13 | 21 | 123 | 13 | 22 | 125 | 125 | 2,0 | 125 | 125 | 24 | 496 | 51 | 8,0
p 0,0809 0,2437 0,3103 0,0351* 0,0921
Plec¢ rodzica
O kobieta B mg¢zczyzna
40%
2
@ 30%
=
3 20%
£
= 10%

0% -

<10 11 12 13 14 15 16
Wsparcie emocjonalne ze strony rodziny (pkt)

Rycina 13. Ple¢ rodzica a odczuwanie wsparcia emocjonalnego ze strony rodziny

Wiek réznicowal odczucie wsparcia instrumentalnego ze strony rodziny. Mozna
zauwazy¢, ze im starsi rodzice, tym poczucie wsparcia spadato - byta to zalezno$¢ na granicy
istotnosci statystycznej (Tab. LXIV).

Miejsce zamieszkania nie mialo wptywu na odczucie wsparcia respondentdw ze strony

rodziny. Dane zaprezentowano w Tabeli LXV.
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Tabela LXIV. Wiek rodzica a odczuwanie wsparcia ze strony rodziny

Grupa Wsparcie ze strony rodziny
wiekowa
informacyjne instrumentalne wartoSciujace emocjonalne ogolne
X Me S X Me S X Me S X Me S X Me S
ponizej 133 | 13 | 24 (13,7 | 14 23 | 133 | 13 (19 | 138 | 14 | 24 | 540 (545 | 7.8
40 lat
40-49lat | 131 | 13 | 24 | 124 | 13 | 3,0 | 126 | 12 | 23 | 131 | 13 | 2,7 | 512 | 53 | 9,0
od 50 lat 132 | 135 | 2,6 | 121 | 12 26 | 129 | 13 | 2,7 | 13,7 | 14 | 24 | 519 | 52 | 8.2
p 0,9563 0,0564 0,3363 0,4748 0,3326
Tabela LXV. Miejsce zamieszkania a odczuwanie wsparcia ze strony rodziny przez
badanych rodzicow
Miejsce Wsparcie ze strony rodziny
zamieszkania
informacyjne | instrumentalne | wartosciujace | emocjonalne ogolne
X |Me| s | x [ Me| s | x [Me| s | x [ Me| s | x [Me]| s
wies§ 130 13 |25|130| 14 |2,7|124 | 13 |26 |13,4| 13 |2,7|518| 53 |91
male 13,7 14 |2,7|131|135|21|132| 13 |22 (139 | 14 |18 |539| 55 | 8,0
miasto
Srednie 12,7 (125(21|124 | 13 |2,7|132| 13 |1,2|13,2|135|2,7|515| 54 | 7,3
miasto
duze 135 14 | 21119 12 |35|136| 13 {22 |136| 13 |26 |52,6 | 53 | 8,3
miasto
p 0,4086 0,6191 0,3161 0,8993 0,7988
Rowniez fakt wybudzenia dziecka ze $pigczki nie wplynal na zréznicowanie wielkosci
parametrOw Opisujacych wsparcie ze strony rodziny (Tabela LXV1).
Tabela LXVI. Wybudzenie dziecka ze $piaczki a odczuwanie wsparcia ze strony rodziny
przez badanych rodzicow
Czy dziecko Wsparcie ze strony rodziny
zostalo
wybudzone informacyjne instrumentalne wartosciujace emocjonalne ogoélne
ze $piaczki?
X Me | s X Me | s X | Me| s X Me s X Me S
w pelni 127 | 13 | 25 | 121 | 13 | 24 | 125 | 13 | 19 | 133 13 1,8 | 50,6 52 7,3
wymaga 131 | 13 | 25 | 12,7 | 14 | 3,3 | 131 | 13 | 25 | 132 13 3,0 | 521 525 | 94
pielegnacji
nie 136 | 14 | 22 | 131 | 14 | 25 |131| 13 | 2,4 | 138 14 2,5 | 53,7 55 8,1
p 0,3584 0,2231 0,2835 0,3612 | 0,2293
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Czas, jaki mingt od zapadnigcia dziecka w stan $pigczki nie wptywal na poziom

odczucia wsparcia ze strony rodziny opiekunow matego pacjenta (Tabela LXVII).

Tabela LXVII. Czas od zapadniecia dziecka w §pigczke a odczuwanie wsparcia ze strony
rodziny przez badanych rodzicow

Czas od Wsparcie ze strony rodziny
Zapadniecia
w $piaczke | informacyjne | instrumentalne | wartosciujace | emocjonalne ogolne

X | Me| s X | Me| s X |Me| s X | Me| s X |Me| s
do 12 mies. | 136 | 14 |25|132| 14 | 26 |130| 13 |26|140| 14 {18539 | 54 | 7,9
do 2 lat 131| 14 |23|131| 13 {24128 | 13 |1,7|135| 13 |18 526 | 53 | 7,3
do 5 lat 129|113 | 26121 | 14 |33 |128| 13 |26|129| 14 |35 50,8 | 53 | 10,1
powyzej S 13113 | 21123 | 12 | 2,1 |131| 13 |21 |13,7| 13 |1,8|521| 52 | 65
Ipat 0,6135 0,4343 0,8571 0,8284 0,7694

Wsparcie ze strony znajomych

Kobiety lepiej ocenialy wsparcie, jakie otrzymuja ze strony znajomych. Dotyczyto do
zarowno takich aspektow wsparcia jak informacja (x - 12,8) czy emocje (x - 13,2) oraz
wsparcie ogolne (x - 49,9). Wyniki obrazujag Tabela LXVIII, Rycina 14, Rycina 15,
Rycina 16.

Najsilniej wsparcie wartosciujace odczuwali opiekunowie najmtodsi (do 40 r.z.)
(Rycina 17). Mozna réwniez stwierdzi¢, ze og6lnie poziom wsparcia ze strony znajomych
zostal najstabiej oceniony przez rodzicéw w $rednim wieku, migdzy 40 a 50 lat (wsparciem:
informacyjne na poziomie x - 12,1; instrumentalne x

emocjonalne x - 13,5-2,4; ogolne x - 46,5) (Tabela LXIX).

- 11,0; wartosciujace x - 11,1,

Tabela LXVIII. Pleé¢ rodzica a odczuwanie wsparcia ze strony znajomych

Ple¢ Wsparcie ze strony znajomych
rodzica : i : i

informacyjne | instrumentalne | wartosciujace emocjonalne ogolne

X | Me| s X Me | s X |Me| s X Me | s X [ Me| s
kobieta 128 | 13 (26118 | 12 |29 |121| 12 |24 |132|135|28|499| 51 |9,6
mezczyzna | 115 | 12 {22105 | 12 | 29109 | 11 |19 11,7 | 12 |23 |44,7| 47 |77
p 0,0376* 0,1958 0,0901 0,0195* 0,0285*
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Rycina 15. Ple¢ rodzica a odczuwanie wsparcia emocjonalnego ze strony znajomych
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Rycina 16. Ple¢ rodzica a odczuwanie wsparcia ogolnego ze strony znajomych
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Tabela LXIX. Wiek badanych rodzicow a odczuwanie wsparcia ze strony znajomych

Grupa Wsparcie ze strony znajomych
wiekowa
informacyjne | instrumentalne | wartosciujace | emocjonalne ogolne
X |[Me| s | x |[Me| s | x [Me| s | x |Me| s | x | Me| s
ponizej |134| 13 {21124 |12 | 23 |13,0| 13 [19|135| 13 |21 |523| 52 | 7,7
40 lat
40-49lat | 12,1 | 13 | 2,7 110 12 | 3,1 | 11,1 | 11 |23 |124 | 13 |29 | 465 | 48 | 9,7
od50lat | 125 | 13 {29|115| 12 | 3,1 | 11,8 12 [ 2,7 |130| 14 | 3,2 | 489|495 | 105
p 0,2057 0,3086 0,0038** 0,2800 0,0694
© s$rednia [] 95% przedziat ufnosci
T typowy przedzial zmiennosci
16
— 15 —_—
= -
g,
25 o
~§ £ 13 o
Tt o
SE 2 o
3 2‘11 —— o
3?_—. 10 |
®“ »
=8, | 1
8 ponizej 40 lat 40-49 lat od 50 lat

Grupa wiekowa

Rycina 17. Wiek badanych a sila wsparcia wartoSciujacego ze strony znajomych
odczuwana przez rodzicow

Tabela LXX. Miejsce zamieszkania a odczuwanie wsparcia ze strony znajomych przez
badanych rodzicow

Miejsce Wsparcie ze strony znajomych
zamieszkania

informacyjne | instrumentalne | wartosciujace | emocjonalne ogolne

X Me | s X Me | s X | Me| s X | Me| s X |Me| s
wies§ 128 13 | 2,7|11,7| 12 |33 | 11,7 | 11 |28 |13,2| 14 | 3,1 | 49,3 | 48 | 10,8
male miasto 124 13 |21 |11,7| 12 | 18| 122 | 12 | 2,0|12,3| 13 | 2,6 | 48,6 | 50 | 7,6
Srednie miasto 12612518 110(115|25|119| 12 |14 |13,2| 13 |20 | 486 | 49 | 6,3
duze miasto 126 | 13 |34 116 13 |33 |121| 12 {26|13,0| 13 |2,8|49,2| 51 | 11,1
p 0,9236 0,6866 0,8139 0,4999 0,9071
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Miejsce zamieszkania nie wplywalo na odczuwanie poziomu wsparcia ze strony

znajomych. Dane przedstawiono w Tabeli LXX. Rowniez wybudzenie ze $piaczki dziecka

oraz dlugos$¢ okresu przebywania w $pigczce nie determinowaty odczucia wsparcia przez

znajomych. Dane przedstawiono w Tabeli LXXI i Tabela LXXII.

Tabela LXXI. Czas od wybudzenia dziecka ze $piaczki a odczuwanie wsparcia ze strony
znajomych przez badanych rodzicéw

Czy dziecko Wsparcie ze strony znajomych
zostato
wybudzone ze informacyjne | instrumentalne | wartos$ciujace | emocjonalne ogoélne
$piaczki?

X | Me| s X Me | s X | Me| s X | Me| s X Me S
w pelni 12,2113 [{3,11109|115|32|115| 12 |28 |124 | 13 |3,3|47,0|505 | 11,2
wymaga 130 13 |24 |119| 12 |28 (124 | 12 |23|129| 13 |28 |50,2| 49 | 95
pielegnacji
nie 12,7113 |24 11,7 | 12 |28 (118 12 |21 |134 | 13 |23 496 | 50 | 8,1
p 0,8108 0,5910 0,6686 0,6640 0,7344

Tabela LXXII. Czas od zapadnigcia dziecka w $piaczke a odczuwanie wsparcia ze strony

znajomych
Czas od Wsparcie ze strony znajomych
zapadniecia _ _ . — _
w $piaczke informacyjne | instrumentalne | wartoSciujace | emocjonalne ogoélne

x |[Me| s x |Me| s x |[Me| s x |[Me| s x | Me| s
do 12 mies. 12813 | 3,1]120| 13 | 3,2|11,8| 12 |[2,6(130| 14 |29 |495| 52 | 10,6
do 2 lat 128 13 | 26| 120 | 12 | 2,812,012 (2,3 |12,7| 13 | 2,6 | 49,4 | 50 | 9,7
do 5 lat 12,7113 | 20| 114 | 12 | 2,7 |12,1| 12 | 23132 | 13 |28|494| 50 | 8,6
powyzej 5lat (120| 12 | 2,7| 10,6 | 10 |29 |115| 12 (2,4|128| 13 |2,9|46,9 | 48 | 9,7
p 0,7752 0,3176 0,9059 0,8901 0,7933

ZaleznoS$ci pomiedzy miarami psychometrycznymi

Wplyw zaufania do pielegniarki na satysfakcje i jakos¢ zycia rodzicow dzieci - w calej

zbiorowosci

W tej czgsci

dokonano analizy wpltywu poziomu zaufania do pielegniarki

deklarowanego przez rodzicéw dzieci na ich, jako$¢ zycia (WHOQoL) oraz satysfakcje

z zycia (SWLS).
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Robocza hipoteza, ktorg tu weryfikowano byta taka, ze wyzszy poziom zaufania do
pielegniarki powinien przektada¢ si¢ — przynajmniej w pewnym stopniu — na wyzsza, jakos¢
zycia i satysfakcje zyciowa.

Poniewaz badano zwigzek miedzy miarami liczbowymi wlasciwym narzgdziem
statystycznym byla analiza korelacji — w szczegdlno$ci zastosowano wspotczynnik korelacji
rang Spearmana.

Jak wida¢, statystycznie istotne korelacje stwierdzono pomig¢dzy poziomem zaufania
do piclegniarki, a dwiema miarami jako$ci zycia — W dziedzinie socjalnej (R=0,22
(p =0,0341*) i srodowiskowej (R=0,29 (p=0,0047**)). Nieco bardziej wyraziste byly
korelacje zaufania do pielegniarki z tg drugg miarg (R = 0,29). Obie korelacje byty jednak
raczej stabe, cho¢ w przypadku miar psychometrycznych, ktore cechowaly si¢ duza
subiektywnoscig i byly wrazliwe na wiele czynnikow zaktdcajacych, nawet taka korelacja

byta wynikiem wartym odnotowania (Tabela LXXIII).

Tabela LXXII1. Miary jakosci i satysfakcji z Zycia a poziomem zaufania do pielegniarki

Miary jakosci i satysfakeji z zycia Zaufanie pacjent-pielegniarka
SWLS 0,14 (p = 0,1802)
Dziedzina somatyczna 0,07 (p = 0,5254)
Dziedzina psychologiczna 0,15 (p = 0,1580)
Dziedzina socjalna 0,22 (p =0,0341%)
Srodowisko 0,29 (p = 0,0047**)

R=10,22; p=0,0341*
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Rycina 18. Korelacje rozrzutu satysfakcji z zycia w dziedzinie socjalnej a poziomem
zaufania do pielegniarki
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R=0,29; p=0,0047**
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Rycina 19. Korelacje rozrzutu satysfakcji z zycia w dziedzinie srodowiskowej

Dwie statystycznie istotne korelacje zilustrowano na ponizszych wykresach rozrzutu.
W przypadku, kiedy kilka os6b miato te same kombinacje prezentowanych na wykresach

cech, znacznik na wykresie jest powickszony (Rycina 18 i 19).

Wplyw zaufania do pielegniarki na satysfakcje i jakos$¢ zycia rodzicéw dzieci -w podziale
wzgledem stanu zdrowia dziecka

Poniewaz czynnikiem wptywajacym w statystycznie istotny sposob na miar¢ SWLS
i w pewnym stopniu na miary WHOQoL byt stan dziecka (pozostawanie w $pigczce badz
wybudzenie), dlatego analizy korelacji przeprowadzono takze w podziale na trzy grupy.

Analizujac ponizsze wyniki nalezy pamigtaé, ze z technicznego punktu widzenia, dla
mniejszej grupy trudniej uzyskaé statystycznie istotny wynik, dlatego tez nawet wyniki
zblizone do poziomu istotnos$ci statystycznej nalezy uznac za interesujace.

Jak widaé, analiza w tym ujgciu dostarczyta nowych, ciekawych wynikéw. Przede
wszystkim, okazato si¢, ze w Sytuacji wyzdrowienia — nawet tylko czesciowego — dziecka
relacje z pielggniarka zupelnie nie wptywaly na ocene, jakosci czy zadowolenia z zycia.
Szczegdtowe dane zaprezentowano w Tabeli LXXIV.

Natomiast w przypadku, kiedy dziecko nie zostalo wybudzone ze $piaczki - wplyw
relacji z pielegniarka byt istotny statystycznie i dotyczyt zaréwno SWLS (0,35 (p = 0,0419%),
jak i czgsci komponentow, jakosci zycia WHOQoL (sfery: psychologiczna - 0,34
(p = 0,0425%) i srodowiskowa - 0,34 (p = 0,0445%).

Wyniki obrazujg Tabela LXXIV, Rycina 20 i 21.
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Tabela LXXIV. Miary jakosci i satysfakcji z zycia a wybudzenie dziecka ze Spigczki

Miary jako$ci i satysfakcji Czy dziecko zostalo wybudzone ze $piaczki?
z Zycia tak, w pelni tak, wymaga pielegnacji nie
Zaufanie pacjent-pielegniarka

SWLS -0,17 0,20 0,35

(p = 0,3945) (p =0,2706) (p = 0,0419%)
Dziedzina somatyczna 0,04 -0,22 0,27

(p = 0,8490) (p =0,2108) (p=0,1174)
Dziedzina psychologiczna 0,13 -0,10 0,34

(p = 0,5442) (p=0,5791) (p = 0,0425%)
Dziedzina socjalna 0,04 0,35 0,23

(p =0,8322) (p = 0,0472%) (p=0,1817)
Srodowisko 0,13 0,32 0,34

(p = 0,5247) (p = 0,0650) (p = 0,0445%)

Czy dziecko zostato wybudzone ze spigczki?:
. tak, w pemli (R = -0,17; p = 0,3945)
@ tak, wymaga pielegnacji (R = 0,20; p = 0,2706)
“A. nie (R =0,35; p = 0,0419%)
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Rycina 20. Korelacje rozrzutu satysfakcji z zycia (SWLS) a poziomem zaufania do
pielegniarki z uwzglednieniem wybudzenia dziecka ze Spiaczki

Czy dziecko zostalto wybudzone ze sSpigczki?:
~O. tak, w petni (R =0,13; p = 0,5442)
@ tak, wymaga pielegnacji (R = -0,10; p = 0,5791)
A nie (R = 0,34; p = 0,0425%)
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Rycina 21. Korelacje rozrzutu satysfakcji z zycia w dziedzinie psychologicznej
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Wplyw wsparcia spolecznego na satysfakcje i jako$¢ zycia rodzicow dzieci - w calej

zbiorowosci

W dalszej czgsci zbadano wplyw wsparcia spotecznego (ze strony réznych grup), na

jakos$¢ i1 satysfakcje z zycia ankietowanych rodzicoéw. Wyniki zamieszczono w czterech

odrebnych tabelach, w zalezno$ci od grupy, ktorej wsparcie oceniali ankietowani.

Wyzszy poziom wsparcia wartosciujacego i emocjonalnego ze strony matzonka byt

powiazany z lepsza, jakoscig zycia w dziedzinie socjalnej (R = 0,34 (p = 0,0015**) i 0,35

(p=0,0011**).

Wyniki obrazuje Tabela LXXV, Rycina 22 i 23.
Rowniez wsparcie ogdlne (R = 0,27 (p = 0,0110%)) wpltywalo w statystycznie istotny

sposob na oceng jakosci zycia W tej dziedzinie (Tabela LXXV).

Pozostate korelacje byly nieistotne statystycznie — na tak matg liczbe zaleznosci

wpltywal by¢ moze fakt malego zr6znicowania wsparcia ze strony matzonka w badanej

grupie, w ktorej byto ono dla wigkszosci 0sob na wysokim, badz bardzo wysokim poziomie.

Szczegotowe dane przedstawia Tabela LXXV.

Poziom wsparcia ze strony pielggniarki w jeszcze mniejszym stopniu réznicowat

zadowolenie i jakos¢ zycia (Tabela LXXVI).

Jedyna statystycznie istotna korelacja dotyczyla wsparcia emocjonalnego i jakosci

zycia w dziedzinie srodowiskowej (R =0,22 (p = 0,0320%).
Wyniki obrazuje Tabela LXXVI i Rycina 24.

Tabela LXXV. Miary jakosci i satysfakcji z Zycia a wybudzenie dziecka ze $pigczki

Miary jakoSci

Rodzaj wsparcia ze strony malzonka

i satysfakcji
z zycia informacyjne | instrumentalne | warto$ciujace | emocjonalne ogolne
SWLS -0,04 0,13 0,15 0,08 0,07
(p=0,7097) (p = 0,2297) (p=0,1714) (p =0,4756) (p = 0,5316)
Dziedzina 0,03 0,17 0,05 0,09 0,09
somatyczna (p=0,8123) (p=0,1139) (p=0,6724) (p = 0,4045) (p=0,4312)
Dziedzina -0,10 0,11 0,01 0,06 0,01
psychologiczna (p=0,3377) (p =0,3093) (p =0,8954) (p =0,5860) (p = 0,9588)
Dziedzina socjalna 0,08 0,21 0,34 0,35 0,27
(p=0,4779) (p = 0,0559) (p=0,0015**) | (p=0,0011**) | (p=0,0110%)
Srodowisko 0,01 0,14 0,12 0,17 0,13
(p =0,9263) (p =0,1994) (p=0,2739) (p=0,1273) (p = 0,2279)
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R =0,34; p=0,0015**
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Rycina 22. Korelacje rozrzutu satysfakcji z zycia w dziedzinie socjalnej

a wsparcie wartosciujace ze strony malzonka

R =0,35; p=0,0011**
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Rycina 23. Korelacje rozrzutu satysfakeji z zycia w dziedzinie socjalnej a wsparcie
emocjonalne ze strony malzonka

R=0,22; p= 0,0320*
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Rycina 24. Korelacje rozrzutu satysfakcji z zycia w dziedzinie S$rodowiskowej
a poziomem wsparcia emocjonalnego ze strony pielegniarki
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Tabela LXXVI. Miary jakosci i satysfakcji z zycia a rodzaj wsparcia ze strony

pielegniarki
Miary jakoSci Rodzaj wsparcia ze strony pielegniarki
| satysfakeji informacyjne | instrumentalne | warto$ciujace | emocjonalne 0golne
Z zycia
SWLS -0,01 0,15 0,02 0,07 0,06
(p =0,9105) (p=01491) | (p=0,8308) | (p=0,4891) | (p=0,5756)
Dziedzina -0,03 0,04 0,08 0,06 0,03
somatyczna (p=07792) | (p=0,7288) | (p=0,4657) | (p=05777) | (p=0,7525)
Dziedzina -0,04 -0,03 0,04 0,06 0,01
psychologiczna (p =10,7090) (p=0,7811) (p=0,7019) | (p=0,5695) | (p=0,9250)
Dziedzina 0,19 0,13 0,04 0,06 0,14
socjalna (p=00695) | (p=02201) | (p=0,7204) | (p=0,5674) | (p=0,1863)
Srodowisko 0,18 0,10 0,12 0,22 0,19
(p=0,0923) (p=03672) | (p=0,2610) | (p=0,0320%) | (p=0,0748)

Duzo wyrazniejszym wpltywem, na jako$¢ zycia cechowatl si¢ poziom wsparcia ze

strony (dalszej) rodziny. Poszczegélne miary wsparcia (informacyjne - p = 0,0049**;

instrumentalne - p = 0,0124*;

warto$ciujgce - p = 0,0265%;

emocjonalne - p = 0,0014**;

ogoélne - p = 0,0012**) byly w znamienny statystycznie sposob powigzane, z jakoscig zycia

w dziedzinie socjalnej (Tabela LXXVII, Rycina 25, 26, 27). Natomiast wparcie informacyjne
(p = 0,0069**), instrumentalne (p = 0,0115*) i ogodlne (p = 0,0207*) byty w znamienny

statystycznie sposOb powigzane, z jakoscig zycia w dziedzinie somatycznej, za§ wsparcie

emocjonalne 1 ogdlne byly istotnie statystycznie powigzane, z jakoscig zycia w dziedzinie

srodowiskowej (odpowiednio p = 0,0031**; p = 0,00148%).

Wyniki obrazuja Tabela LXXVII, Rycina 28.

Tabela LXXVII. Miary jakosci i satysfakcji z Zycia a rodzaj wsparcia ze strony rodziny

Miary jakosci

Rodzaj wsparcia ze strony rodziny

i satysfakcji : - : _
z zycia informacyjne | instrumentalne | wartosciujace | emocjonalne ogolne
SWLS 0,10 0,02 0,05 0,13 0,09
(p = 0,3225) (p =0,8227) (p=0,6274) | (p=0,2278) (p =0,3833)

Dziedzina 0,28 0,26 0,07 0,15 0,24
somatyczna (p =0,0069**) | (p=0,0115%) (p=0,4732) (p = 0,1545) (p =0,0207%)
Dziedzina 0,14 0,12 0,00 0,16 0,14
psychologiczna (p=0,1715) (p =0,2619) (p =0,9897) (p=0,1129) (p = 0,1804)
Dziedzina socjalna 0,29 0,26 0,23 0,32 0,33

(p=0,0049**) | (p=0,0124*) | (p=0,0265*) | (p=0,0014**) | (p=0,0012**)
Srodowisko 0,22 0,19 0,13 0,30 0,25

(p =0,0318%) (p = 0,0655) (p=0,2008) | (p=0,0031**) | (p=0,0148%)
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R=0,29; p = 0,0049**
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Rycina 25. Korelacje rozrzutu satysfakcji z zycia w dziedzinie socjalnej a wsparcie
informacyjne ze strony rodziny
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Rycina 26. Korelacje rozrzutu satysfakcji z zycia w dziedzinie socjalnej a wsparcie
emocjonalne ze strony rodziny

R=0,33; p=0,0012**
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Rycina 27. Korelacje rozrzutu satysfakcji z zycia w dziedzinie socjalnej a wsparcie
ogolne ze strony rodziny
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R =0,30; p = 0,0031**
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Rycina 28. Korelacje rozrzutu satysfakcji z zycia w dziedzinie sSrodowiskowej a wsparcie
emocjonalne ze strony rodziny

Elementem najmniej oczywistym w naszym zyciu jest wsparcie ze strony osob, ktore
nie nalezg do krggu najblizszych, dlatego tez to poziom wsparcia ze strony znajomych
W najwyrazniejszy sposob wptywal na oceng jakosci zycia:

zwlaszcza w dziedzinie socjalnej

» informacyjne - p = 0,0000**;
» instrumentalne - p = 0,0000**;
» wartosciujace - p = 0,0000**;
» emocjonalne - p = 0,0004**;

» ogoblne - p = 0,0000**)

a W nieco mniejszym stopniu w srodowiskowej odpowiednio:

» informacyjne - p = 0,0009**;

instrumentalne - p = 0,0193%;

wartosciujace - p = 0,0004**;

emocjonalne - p = 0,0075**;

ogo6lne - p = 0,0003**,

Szczegotowe dane zaprezentowano w Tabeli LXXVIII i na Rycinach 29, 30, 31, 32).

>
>
>
>

Wspotczynniki korelacji pomiedzy niektérymi miarami SWLS, a miarg WHOQoL
W dziedzinie socjalnej osiagaty poziom niemal 0,50, co oznacza juz catkiem znaczacy poziom
korelacji, jesli wezmie si¢ pod uwage wysoki subiektywizm miary psychometrycznych
i mnogos¢ czynnikow zaktocajacych nan oddziatujacych.  Analizujac wyniki wszelkich
badan psychometrycznych nalezy mie¢ $wiadomos$¢, ze na wartosci uzyskanych miar

wplywa¢ moze chociazby ,,forma” dnia, czy inne niemierzalne czynniki.
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Tabela LXXVIII. Miary jakosci i satysfakcji z zycia a rodzaj wsparcia ze strony

znajomych
Miary jakoSci Rodzaj wsparcia ze strony znajomych
i satysfakcji - - . -
z zycia informacyjne instrumentalne | wartos$ciujace | emocjonalne ogolne
SWLS 0,15 0,09 0,14 0,13 0,16
(p = 0,1566) (p =0,3762) (p =0,1886) (p=0,2412) (p = 0,1396)

Dziedzina 0,17 0,07 0,13 0,00 0,11
somatyczna (p = 0,1062) (p = 0,5052) (p =0,2037) (p = 0,9760) (p = 0,2842)
Dziedzina 0,17 0,03 0,16 0,16 0,15
psychologiczna (p = 0,1054) (p =0,7447) (p=0,1221) (p=0,1332) (p =0,1571)
Dziedzina 0,48 0,42 0,42 0,37 0,49
socjalna (p =0,0000***) | (p=0,0000%**) | (p=0,0000***) | (p = 0,0004***) | (p=0,0000***)
Srodowisko 0,34 0,24 0,36 0,28 0,37

(p = 0,0009***) (p=0,0193*) |[(p=0,0004***) | (p=0,0075**) | (p = 0,0003***)

R =0,48; p = 0,0000%**
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Rycina 29. Korelacje rozrzutu satysfakcji z zycia w dziedzinie socjalnej a wsparcie

informacyjne ze strony znajomych

R =0,42; p = 0,0000***
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Rycina 30. Korelacje rozrzutu satysfakcji z zycia w dziedzinie socjalnej a wsparcie
informacyjne ze strony znajomych
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R = 0,42; p= 0,0000***
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Rycina 31. Korelacje rozrzutu satysfakcji z zycia w dziedzinie socjalnej a wsparcie
wartoS$ciujgce ze strony znajomych

R =0,49; p = 0,0000***
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Rycina 32. Korelacje rozrzutu satysfakcji z zycia w dziedzinie socjalnej a wsparcie
ogolne ze strony znajomych

Wplyw wsparcia spolecznego na satysfakcje i jakos¢ zycia rodzicow dzieci - w podziale
wzgledem stanu zdrowia dziecka

Przeprowadzono takze analize relacji pomiedzy wsparciem, a jako$cig zycia przy
uwzglednieniu stanu zdrowia dziecka.

Z uwagi na wigkszg ilo$¢ przeprowadzanych porownan, w tabelach nie prezentowano
doktadnej wartosci prawdopodobienstwa testowego p, a jedynie oznaczenie jego poziomu
istotnosci za pomocg symboli *, ** lub *** ktore podano przy warto$ci wspotczynnika
korelaciji.

Wszystkie istotne statystycznie korelacje oraz te, dla ktorych p < 0,10 zostaty

wyroznione pogrubiong czcionka.
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Z powodu roznej licznosci grup, w ktorych prowadzone sa porownania, korelacje o tej

samej wartosci W jednej grupie moga by¢ istotne statystyCznie a w innej juz nie.

Tabela LXXIX. Miary jakosci i satysfakcji z zycia a rodzaj wsparcia ze strony
wspolmalzonka z uwzglednienie wybudzenia dziecka ze Spiaczki

Miary jakosci Rodzaj wsparcia ze strony wspolmalzonka

i satysfakcji z zycia - - - PP - :
informacyjne | instrumentalne | warto$ciujace | emocjonalne ogoélne

Dziecko w pelni wybudzone ze $piaczki

SWLS 0,01 0,23 0,05 0,13 0,07

Dziedzina somatyczna 0,08 0,29 0,24 0,14 0,16

Dziedzina -0,04 0,17 0,20 0,06 0,08

psychologiczna

Dziedzina socjalna 0,14 0,33 0,41 0,29 0,29

Srodowisko 0,10 0,13 0,16 0,07 0,10

Dziecko wybudzone ze $piaczki, ale wymagajace pielegnacji

SWLS -0,03 0,30 0,16 0,21 0,19

Dziedzina somatyczna -0,07 0,06 -0,02 -0,03 0,00

Dziedzina -0,20 -0,06 -0,16 0,04 -0,12

psychologiczna

Dziedzina socjalna -0,14 0,09 0,11 0,17 0,08

Srodowisko -0,24 0,08 0,01 0,09 0,00

Dziecko niewybudzone ze §piaczki

SWLS 0,06 0,06 0,40* 0,05 0,13

Dziedzina somatyczna 0,20 0,29 0,07 0,19 0,21

Dziedzina 0,08 0,32 0,18 0,09 0,17

psychologiczna

Dziedzina socjalna 0,08 0,19 0,40* 0,41* 0,31

Srodowisko 0,16 0,16 0,16 0,23 0,21

Poziom wsparcia ze strony wspotmatzonka w niewielkim stopniu wptywat, na jako$¢
i zadowolenia z zycia. Wyjatki, to statystycznie istotne lub do takowych zblizone, korelacje
wsparcia wartosciujacego (R-0,40*) z SWLS, a takze wartoSciujacego (R-0,40%)
i emocjonalnego (R-0,41*) z jakoscig zycia w dziedzinie socjalnej, ktore zaobserwowaé
mozna w grupie rodzicoOw dzieci niewybudzonych ze $pigczki.

Wyniki obrazuje Tabela LXXIX.

Wsrod rodzicow dzieci wybudzonych ze $pigczki wsparcie instrumentalne ze strony
pielegniarki istotnie statystycznie lub do takich zblizone, korzystnie wptywato na jako$¢ zycia
w dziedzinie somatycznej (R-0,46*) i psychologicznej (R-0,38).
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Wsrod rodzicow dzieci wybudzonych, ale wymagajacych dalszej opieki istotniejsze

byto wsparcie emocjonalne, ktore wpltywato na satysfakcje z zycia w sferze srodowiskowej
(R-0,38*) i socjalnej (R-0,34).

Natomiast dla rodzicow dzieci niewybudzonych wsparcie informacyjne istotnie

polepszalo jako$¢ zycia w dziedzinie Srodowiskowej (R-0,40*) isocjalnej (R-0,32).

Szczegdtowe dane przedstawia Tabela LXXX i Ryciny 33 i 34.

Wybrane korelacje przedstawiono na wykresach rozrzutu.

Tabela LXXX. Miary jakosci i satysfakcji z zycia a rodzaj wsparcia ze strony
pielegniarki z uwzglednienie wybudzenia dziecka ze $pigczKki

Miary jakosci i satysfakcji
z 7Zycia

Rodzaj wsparcia ze strony pielegniarki

informacyjne | instrumentalne | wartosciujace | emocjonalne ogoélne
Dziecko w pelni wybudzone ze $piaczki
SWLS -0,13 0,12 -0,05 -0,19 -0,14
Dziedzina somatyczna 0,06 0,46* 0,01 -0,14 0,15
Dziedzina psychologiczna 0,07 0,38 0,11 0,08 0,19
Dziedzina socjalna -0,03 0,00 0,03 -0,37 -0,17
Srodowisko -0,12 0,24 0,09 -0,10 -0,02
Dziecko wybudzone ze $piaczki, ale wymagajace pielegnacji
SWLS 0,19 0,13 0,08 0,30 0,24
Dziedzina somatyczna -0,16 -0,16 0,04 0,06 -0,02
Dziedzina psychologiczna -0,05 -0,13 -0,13 -0,07 -0,10
Dziedzina socjalna 0,19 0,21 0,09 0,34 0,25
Srodowisko 0,20 0,13 0,20 0,38* 0,28
Dziecko niewybudzone ze $piaczki
SWLS 0,08 0,28 0,09 0,11 0,18
Dziedzina somatyczna 0,20 -0,06 0,22 0,17 0,16
Dziedzina psychologiczna -0,03 -0,17 0,16 0,18 0,07
Dziedzina socjalna 0,32 0,14 0,00 0,10 0,22
Srodowisko 0,40* -0,02 0,06 0,31 0,25
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Czy dziecko zostato wybudzone ze spigczki?:
~©. tak, w peini (R=-0,12; p = 0,5678)
~@_ tak, wymaga pielegnacji (R = 0,20; p = 0,2800)
“A._. nie (R = 0,40; p = 0,0164%)
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Rycina 33. Korelacje rozrzutu satysfakceji z zycia w dziedzinie sSrodowiskowej a wsparcie
informacyjne ze strony pielegniarki z uwzglednieniem wybudzenia dziecka ze $pigczki

Czy dziecko zostato wybudzone ze Spigczki?:
“O. tak, w petni (R = 0,46; p = 0,0245%)
~¢_ tak, wymaga pielegnacji (R = -0,16; p = 0,3953)
“A.. nie (R =-0,06; p =0,7519)
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Rycina 34. Korelacje rozrzutu satysfakeji z zycia w dziedzinie somatycznej a wsparcie
instrumentalne ze strony pielegniarki z uwzglednieniem wybudzenia dziecka ze $piaczki

Wsparcie ze strony rodziny istotnie wptywalo na niemal wszystkie aspekty jakosci
zycia w grupie rodzicoOw dzieci niewybudzonych ze $pigczki.

W pozostatych dwoch grupach zaleznosci tych bylo mniej, byly one stabsze
i dotyczyly tylko czes$ci miar, jakosci zycia i nie wszystkich rodzajow wsparcia.

Na przyktad, w grupie rodzicow dzieci w pelni wybudzonych ze $pigczki zadnego
znaczenia — w kontekscie jakosci zycia — nie odgrywalo wsparcie instrumentalne, za$ istotnie
statystycznie na jakosci ich zycia w sferze socjalnej (R-0,39*) i srodowiskowej (R-0,42%)
wptywato wsparcie informacyjne oraz wsparcie warto$ciujace W sferze socjalnej (R-0,44%).
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W opinii ankietowanych rodzicow dzieci wybudzonych ze $pigczki, ale wymagajacych
pielegnacji, na jakos¢ ich zycia w sferze somatycznej istotny wplyw miato wsparcie
informacyjne (R-0,38%*) i instrumentalne (R - 0,40%) ze strony rodziny.

Dane przedstawiono w Tabela LXXXI i na Rycinach 35 i 36.

Wybrane korelacje przedstawiono na wykresach rozrzutu.

Tabela LXXXI. Miary jakosci i satysfakcji z zycia a rodzaj wsparcia ze strony rodziny
z uwzglednienie wybudzenia dziecka ze $piaczki

Miary jakoSci Rodzaj wsparcia ze strony rodziny
i satysfakcji z zycia

informacyjne | instrumentalne | warto$ciujace | emocjonalne ogolne

Dziecko w pelni wybudzone ze $piaczki

SWLS 0,11 -0,14 0,15 0,06 0,03
Dziedzina somatyczna 0,23 0,07 0,19 0,23 0,19
Dziedzina psychologiczna 0,30 0,15 0,18 0,30 0,24
Dziedzina socjalna 0,39* 0,20 0,44* 0,34 0,36
Srodowisko 0,42* 0,23 0,31 0,32 0,36

Dziecko wybudzone ze $pigczki, ale wymagajace pielegnacji

SWLS -0,11 -0,18 -0,13 -0,01 -0,11
Dziedzina somatyczna 0,38* 0,40* -0,01 0,10 0,34
Dziedzina psychologiczna -0,10 -0,08 -0,29 -0,05 -0,07
Dziedzina socjalna -0,06 0,06 0,12 0,37* 0,11
Srodowisko -0,03 0,03 -0,04 0,28 0,07

Dziecko niewybudzone ze Spiaczki

SWLS 0,41* 0,42* 0,26 0,38* 0,43**
Dziedzina somatyczna 0,33* 0,46** 0,23 0,29 0,38*
Dziedzina psychologiczna 0,33* 0,42* 0,23 0,37* 0,38*
Dziedzina socjalna 0,48** 0,49** 0,20 0,29 0,45**
Srodowisko 0,40* 0,41* 0,23 0,35* 0,40*
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Czy dziecko zostato wybudzone ze $pigczki?:
“©. tak, w pekni (R = 0,03; p = 0,8898)
@ tak, wymaga pielegnacji (R =-0,11; p = 0,5631)
.. nie (R =0,43; p = 0,0093**)
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Rycina 35. Korelacje rozrzutu satysfakcji z zycia SWLS a wsparcie ogélne ze strony
rodziny z uwzglednieniem wybudzenia dziecka ze $pigczki

Czy dziecko zostalo wybudzone ze $pigczki?:
Q. tak, w petni (R = 0,36; p = 0,0700)
“¢_ tak, wymaga pielegnacji (R = 0,11; p = 0,5469)
“A. nie (R =0,45; p = 0,0057*%)
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Rycina 36. Korelacje rozrzutu satysfakcji z zycia w dziedzinie socjalnej a wsparcie
ogolne ze strony rodziny z uwzgl¢dnieniem wybudzenia dziecka ze Spiaczki

Wsparcie ze strony znajomych okazato si¢ kluczowe dla jakosci zycia rodzicow dzieci
nie wybudzonych ze $pigczki — niektore korelacje mialy catkiem znaczng sitg, uzyskujac
wartosci okoto 0,70.

Szczegblnie mocno wsparcie ze Strony znajomych wplywalo na jakos¢ zycia
w dziedzinie socjalnej i1 Srodowiskowej (odpowiednio: informacyjne - p = 0,65***
p=0,59***; instrumentalne - p = 0,57*** p = 0,46**, wartoSciujagce - p = 0,62***
p=0,62***; emocjonalne - p = 0,54*** p = 0,43**; ogolne - p = 0,70***, p = 0,62***).
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Nieco stabsze korelacje, dotyczace juz tylko tych dwoch dziedzin jakosci zycia,
wystepowaly w grupie rodzicow dzieci wybudzonych ze $pigczki (odpowiednio:
informacyjne - p = 0,48*, p = 0,39*; instrumentalne - p = 0,42*; wartosciujace - p = 0,41%*,
p=0,35; ogolne - p = 0,45*, p = 0,31).

Natomiast zadnych =zaleznosci nie stwierdzono w grupie rodzicow dzieci
wybudzonych, ale wymagajacych dalszej pielggnacji.

W Tabeli LXXXII i na Rycinach 37 i 38 przedstawiono szczegotowe dane.

Tabela LXXXII. Miary jakosci i satysfakcji z Zycia a rodzaj wsparcia ze strony
znajomych z uwzglednienie wybudzenia dziecka ze $pigczki

Miary jakos$ci Rodzaj wsparcia ze strony znajomych
i satysfakcji z zycia

informacyjne | instrumentalne | wartosciujace | emocjonalne ogoélne

Dziecko w pelni wybudzone ze $piaczki

SWLS 0,12 0,00 0,11 0,10 0,09
Dziedzina somatyczna 0,21 0,01 0,20 0,14 0,13
Dziedzina 0,36 0,07 0,32 0,32 0,25
psychologiczna

Dziedzina socjalna 0,48* 0,42* 0,41* 0,27 0,45*
Srodowisko 0,39* 0,17 0,35 0,22 0,31

Dziecko wybudzone ze $pigczki, ale wymagajace pielegnacji

SWLS -0,04 0,08 -0,02 -0,02 0,02
Dziedzina somatyczna -0,01 0,02 -0,04 -0,24 -0,08
Dziedzina -0,14 -0,12 -0,20 -0,11 -0,15
psychologiczna

Dziedzina socjalna 0,27 0,28 0,20 0,26 0,27
Srodowisko 0,08 0,24 0,16 0,24 0,22

Dziecko niewybudzone ze §pigczki

SWLS 0,38* 0,33 0,38* 0,39* 0,40*
Dziedzina somatyczna 0,32 0,33 0,29 0,10 0,30
Dziedzina 0,35* 0,25 0,41* 0,31 0,35*
psychologiczna

Dziedzina socjalna 0,65*** 0,57*** 0,62*** 0,54*** 0,70***
Srodowisko 0,59*** 0,46** 0,62*** 0,43** 0,62***
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Czy dziecko zostato wybudzone ze spigczki?:
“o. tak, w petni (R = 0,45; p = 0,0208*)
@ tak, wymaga pielegnacji (R =0,27; p = 0,1538)
“A._ nie (R=0,70; p = 0,0000***)

100 (O l@]
90
80
70
60
50
40
30
20
10

0

Dziedzina socjalna

20 25 30 35 40 45 50 55 60 65
Wsparcie ogdélne
ze strony znajomych

Rycina 37. Korelacje rozrzutu satysfakcji z zycia w dziedzinie socjalnej a wsparcie
ogolne ze strony znajomych z uwzglednienie wybudzenia dziecka ze Spiaczki

Czy dziecko zostato wybudzone ze $pigczki?:
“O. tak, w pelni (R =0,31; p = 0,1297)
~@_ tak, wymaga pielegnacji (R = 0,22; p = 0,2458)
“A. nie (R=0,62; p = 0,0001***)
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Rycina 38. Korelacje rozrzutu satysfakcji z zycia w dziedzinie sSrodowiskowej a wsparcie
ogolne ze strony znajomych z uwzglednienie wybudzenia dziecka ze $pigczki
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Jako$¢ zycia nie posiada jednej uniwersalnej definicji obejmujacej wszystkie obszary
dziatania i funkcjonowania cztowieka. Od lat sze§¢dziesigtych XX wieku zwrdcono uwage na
jej znaczenie nie tylko w wymiarze psychologicznym, ale iw kontek$cie materialno-
finansowo-politycznym dokonujac badan i analizy réznych aspektow zréwnowazonego
rozwoju spoleczno-ekonomicznego. Celem tego rozwoju jest poprawa jakosci Zycia oraz
ograniczenie nadmiernych réznic w jakosci zycia poszczeg6lnych grup ludnos$ci. Eliminowanie
wykluczenia spolecznego, znajduje odzwierciedleniec w dzialaniach agendy Organizacji
Narodow Zjednoczonych (ONZ), w programie - Europa 2020 , Strategia na rzecz
inteligentnego i zrownowazonego rozwoju sprzyjajgcego wigczeniu spotecznemu”. Sa to
priorytetowe dziatania zgodnie z zaleceniami Europejskiego Systemu Statystycznego (ESS)
realizowane w Polsce przez Glowny Urzad Statystyczny (GUS). Uwzgledniajg one holistyczne
podejscie do poszczegdlnego obywatela 1 s3 prowadzone wspolnie z innymi osrodkami
badajacymi opinie spoteczne dla bardziej kompleksowego ujecia aspektow oceny jakos$ci
zycia [44].

Centrum Badan Opinii Spotecznej (CBOS), co roku publikuje raport ,,Zadowolenie
Z zycia”. Badanie przeprowadzone w 2018 roku wskazuje na wzrost poziomu zadowolenia
w wigkszosci dziedzin zycia. CBOS podaje, ze na ogdlne zadowolenie z zycia najwigkszy
wplyw ma: zadowolenie z perspektyw na przysztos$¢ (52%), zadowolenie z przebiegu kariery
zawodowej (52%), stan zdrowia (60%) oraz miejsce zamieszkania (83%). W mniejszym
stopniu ma znaczenie wyksztalcenie i kwalifikacje (64%) oraz dochdd (34%). Duze znaczenie
dla spoteczenstwa polskiego majg relacje rodzinne (wspdtmatzonek 67%, dzieci 71%), relacje
towarzyskie i praktyki religijne (84%) oraz materialne warunki bytowe (67%). Ogolne
zadowolenie z zycia w 2018 roku deklarowato 80% Polakéw (co wskazuje wzrost 0 5 % do
roku 2017), przecietng satysfakcje prezentowato 17% spoleczenstwa, a 3% zglaszato
niezadowolenie [45].

Whodarczyk [46] w swoich badaniach ankietowych potwierdzita wyniki analiz CBOS
I ,,Diagnozy Spolecznej” wskazujac, ze najwazniejszymi warto§ciami, ktorymi kieruje si¢
spoteczenstwo w zyciu sa dzieci i rodzina (80%), na drugim miejscu réwnolegle (80%)
zdrowie, a na dziesigtym miejscu (na 26 wskazan) znajduje si¢ posiadanie przyjaciot (20%),

bezposrednio po dobrych stosunkach z ludzmi 21,2% [46].
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Na jakos$¢ zycia sktada si¢ wiele obiektywnych aspektow, jednak na oceng jako$ci zycia
poszczegolne] osoby, rodziny, spoleczno$ci wplywa subiektywne odczucie stopnia
zadowolenia ze spelnienia potrzeb, nadziei, oczekiwan 1 aspiracji w danym momencie,
w zaistniatych okolicznos$ciach zycia, w odniesieniu do wlasnych doswiadczen w kontekscie
holistycznym. Jakos¢ zycia wg Calmana [47] to wypadkowa stanu idealnego i sytuacji
faktycznej. Podobne wnioski prezentuje Kulikowski [48] wskazujac znaczenie pomiaru
i analizy jakosci zycia na proces leczenia w chorobach reumatycznych oraz podkres$lajac
holistyczne podejscie do tego tematu poprzez dogtebne analizowanie czynnikow obiektywnych
(biologicznych i fizjologicznych wyznacznikdéw zdrowia) w zderzeniu z licznymi czynnikami
subiektywnymi (styl zycia, sytuacja spoteczno-ekonomiczna) jako gwarancja uzyskania celu
prowadzonego leczenia, ktorym powinno by¢ zachowanie jak najdtuzej wysokiej jako$ci zycia
chorych i ich najblizszej rodziny.

Zestawiajac badania ogdlnopolskie jakosci zycia spoleczenstwa z badaniami wiasnymi
przeprowadzonymi nad jakoscig zycia opiekundéw dzieci w $pigczce, nie uzyskano tak
optymistycznych wynikow. Na podstawie przeprowadzonych badan w kategorii satysfakcja
Z zycia rodzicow dzieci w §piagczce za pomocg kwestionariusza SWLS, 60% respondentéw
stwierdzito brak zadowolenia z zycia. W badanej grupie powyzszy wynik potwierdzito badanie
metoda WHOQoL-BREF w 4 dziedzinach: somatycznej, psychologicznej, socjalnej
i sSrodowiskowej gdzie $rednia warto$¢ punktow wynosita 64pkt/100pkt, co wskazuje, na jako$é
zycia na poziomie przecigtnym. Generalnie obecne badania zwigzane z jakos$cig zycia rodzin
dzieci w $pigczce wypadtly nieco lepiej na tle badan ogélnopolskich, w kontek$cie zadowolenia
opiekunow z wsparcia wspotmatzonkéw (77,3% zadowolonych), rodziny (76,6%
zadowolonych) i znajomych (59,3% zadowolonych). Ogétem po zsumowaniu czterech
aspektow: informacyjnego, instrumentalnego, wartosciujagcego i emocjonalnego, prawie trzy
czwarte ankietowanych (71%) wysoko ocenito wsparcie tych grup, ze szczegélnym
wskazaniem na wsparcie ze strony informacyjnej (Srednio 55,33%) i emocjonalnej
($rednio 62,33%).

Znaczenie wptywu, jakosci zycia na funkcjonowanie organizacji w znaczeniu
przedsigbiorstwa docenita Mig¢dzynarodowa Organizacja Standaryzacyjna ISO powotujac
w 2005 roku grupe ekspercka, ktorej celem bylo okreslenie wplywu odpowiedzialnosci
spotecznej na funkcjonowanie organizacji. Z dniem 1 listopada 2010 roku zostat opracowany

I wdrozony dokument - Normy ISO 26000 Guidance on Social Responsibility, rekomendowany
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przez Komisje Europejska w dokumencie Strategii UE na lata 2011-2014. Polska wersja PN-
ISO26000 zostata wdrozona 26 listopada 2012 roku z inicjatywy Ministerstwa Gospodarki we
wspoéltpracy z Polskim Komitetem Normalizacyjnym ISO. Norma ta stanowi przewodnik
miedzy innymi definiujac odpowiedzialno$¢ spoteczng systemu zarzadzania wszystkich
organizacji (publicznych, prywatnych i non-profit) podkreslajac wptyw podejmowanych
decyzji i dziatan miedzy innymi na zrownowazony rozwoj zdrowia i dobrobytu spotecznego
[49]. Podobne wnioski prezentuje Rogala [50] w swoim artykule podkreslajac, ze nadrzednym
celem odpowiedzialnosci spotecznej jest poprawa jakosci zycia w odniesieniu do
poszczegdlnego cztowieka, okreslonych grup spotecznych i spoteczenstwa poprzez pozytywne
zmiany w sposobie podejmowania decyzji i wdrazania dzialan poszczegdlnych organizacji
a nie tylko na minimalizowaniu i wyeliminowaniu negatywnych oddziatywan.

Traktujac jednostki ochrony zdrowia - podmioty lecznicze, w tym Klinike Budzik, jako
organizacje, a pacjentow w $pigczce oraz ich opiekunow - jako interesariuszy, wykazano
w przeprowadzonym badaniu, ze wiedza i umiejetnosci zdobyte w oddziale utatwiaty opieke
nad dzieckiem po powrocie do domu. Przekonanych o tym bylo 91,1% badanych, w tym
54,9% catkowicie i 31,7% raczej tak. Dodatkowo ponad 58,4% rodzicow potwierdzito
konieczno$¢ nauczania ich przez pielggniarki postepowania pielegnacyjnego z chorym
dzieckiem, a 39,6% bylo o tym raczej przekonanych. Prawie wszyscy badani podkreslili
konieczno$¢ uczenia postepowania z chorym dzieckiem po wyjsciu z osrodka (odpowiedzi
twierdzacej ,,tak” udzielito 63,4%, a 31,7% ,raczej tak”). Badanie wykazato rowniez, ze
podstawowym zrodlem wiedzy na temat opieki nad dzieckiem w $pigczce byli pracownicy
medyczni, w tym zdaniem 88,1% sa to pielegniarki, w mniejszym odsetku fizjoterapeuci
I lekarze. Jedna trzecia rodzicow (32,7%) wiedzg¢ w tym temacie pozyskiwata z Internatu, a co
piata osoba korzystala z ksigzek 21,8%. Prawie 8% wykorzystywato inne Zrodta wiedzy.
Wyniki te $wiadczg o znaczacej roli Kliniki Budzik jako organizacji wg 1SO, majacej wplyw
w przygotowaniu opiekunéw do nieprofesjonalnej opieki w warunkach domowych, a co
w konsekwencji przektada sig, na jakos¢ zycia pacjentow i ich opiekunow po wyjsciu z Kliniki.
Potwierdza to takze odpowiedzialno$¢ spoteczng w holistycznym ujeciu opieki nad pacjentem,
jednoczesnie ze wskazaniem waznego miejsca grupy zawodowej pielegniarek w zespole
terapeutycznym. Jest to zgodne z tezg badawczg niniejszej pracy, ze rodzice majg zaufanie do
zespotu pielegniarskiego i widzg potrzebg przygotowania ich przez pielegniarki do opieki nad

dzieckiem w warunkach domowych.
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Dostrzezenie znaczenia jako$ci zycia w wielu aspektach spowodowato intensywny
rozw0j badan pod katem potrzeb réznorodnych dziedzin, w tym medycyny. Rozwdj nauk
medycznych wsparty badaniami w zakresie wptywu osiggni¢¢ naukowych, na jakos$¢ zycia
znalazto odzwierciedlenie we wzroscie badan w tym zakresie. Zainteresowanie naukowcow
I duza ilo$¢ opublikowanych wynikow badan doprowadzita do powotania Migdzynarodowego
Towarzystwa Badan, nad Jako$cig Zycia Uwarunkowang Stanem Zdrowia, ktore zdefiniowato
dwa typy badan: jakos$¢ zycia nie zalezna do zdrowia (NHRQL) oraz jakos¢ zycia zalezna od
zdrowia (HRQL) [51].

W $wiatowej oraz polskiej literaturze jest wiele publikacji dotyczacych, jakosci zycia
pacjentdow z wybranymi jednostkami chorobowymi, jak i jakosci zycia opiekunow pacjentow,
glownie z chorobami przewlekltymi. Kukielczak [52] w swoim artykule” Rozwdj
zainteresowania w naukach medycznych badaniami, nad jakoscig zZycia” prezentuje analize
ilosci opublikowanych wynikéw badan, nad jakoscig zycia zalezng od stanu zdrowia na §wiecie
w latach 1953-2011. Wskazuje w nim intensywny wzrost ilosci badan w poszczegolnych
dekadach (og6tem odnotowano w tym okresie 374.683 artykutow) oraz wzrost zainteresowania
tg tematyka w latach siedemdziesiatych XX wieku, uzyskujac w 1981 roku ponad 328. krotny
wzrost w stosunku do 1971 roku [52]. Ostrzezyk [53] w artykule, ,,Jakos$¢ zZycia w chorobach
przewleklych” wymienia najczesciej wystepujace choroby przewlekle, wskazujac je jako zrodto
negatywnych napiec i emocji samych chorych oraz ich opiekunéw. Song, Biegel i Milligan [54]
podkreslaja z Kkolei zwickszone ryzyko wystgpienia depresji lub innych objawow
psychopatologicznych u okoto 40% opiekundéw pacjentow z chorobami psychicznymi.
Podobne wyniki uzyskali w badaniu pilotazowym Witusik i Pietras [55] szacujac zachorowanie
na depresje u opiekunow pacjentow z chorobg Alzheimera, w przedziale 14 - 40%. Interesujace
wyniki przedstawiaja Tsirigotis, Gruszczynski i Krawczyk [56] w badaniu przeprowadzonym
w grupie 100 opieckunéw chorych na schizofreni¢ i wskazujgc czternascie najczgscicj
wystepujacych psychopatologicznych objawdw depresji, od poczucia niewydolnosci (49%),
niezdolnos$ci do pracy (43%), po samooskarzanie (27%), pragnienie $mierci (25%) 1 poczucie
winy (27%). W przypadku objawow somatycznych depresji wskazali siedem najczesciej
wystepujacych objawow od zmgczenia (44%) do utraty apetytu (26%) [56]. Webb, Pfeiffer
I Mueser [57] zaprezentowali podobne wnioski jak Song i wspotautorzy [54] uznajac W swojej
pracy, jako gtowna przyczyne rozwoju depresji u opiekunéw osob przewlekle chorych, brak

wsparcia spotecznego (gtownie dalszej rodziny i personelu medycznego). Zaprezentowane
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wyniki badan znajduja odzwierciedlenie w przeprowadzonych badaniach wtasnych
kwestionariuszem WHOQoOL-BREF. Najgorzej respondenci oceniali swoja, jakos$¢ zycia
W dziedzinie somatycznej (55,7%) oraz srodowiskowej (55,7%), a nieco wyzej oceniajac ja
w dziedzinie psychologicznej (59%), co mozna uznag¢, za jako$¢ na poziomie przecigtnym.

Bujok i Tombarkiewicz [58] w swoim badaniach na temat, jakoSci zycia
uwarunkowanej stanem zdrowia, jako nowego problemu klinicznego, podkreslaja trudnosci
badan w grupie dzieci ze wzgledu na specyficzne uwarunkowania charakterystyczne dla wieku
rozwojowego zaréwno w sferze somatyczne jak i psychologicznej. Topor i Kutak [59] zwracaja
uwage na znaczenie badan, nad jako$cia zycia, jako zrodlta wiedzy dla poprawy dziatan
medycznych w zakresie diagnostyki, leczenia i rehabilitacji w danej jednostce chorobowej
w przypadku dzieci. Podkreslaja takze, ze nalezy wyniki tych badan traktowac, jako wartos¢
istotng, mogacg przyczynic si¢ do rozwoju nauk medycznych [59].

Badacze przedstawiajacy wyniki swoich badan, nad jako$cig zycia w grupie docelowe;j
dzieci i mtodziezy skupiajg si¢ gtownie na chorobach przewlektych (neurologicznych,
onkologicznych) oraz wrodzonych o podtozu genetycznym i metabolicznym, takich jak
cukrzyca, choroby alergiczne (np. atopowe zapalenie skory). Ich badania dotycza gtownie,
jakosci zycia dzieci z dang jednostkg chorobowa oraz jej wptywie na dorastanie i osigganie
samodzielno$ci w dorostym zyciu. Autorzy pracy, ,,Jakos¢ zycia dzieci i mtodziezy 7 mozgowym
porazeniem dziecigcym i niepetnosprawnosciq intelektualng. Wybrane uwarunkowania
spoleczno-demograficzne” [60] zwracaja uwage na nizszg, jako$¢ zycia oséb z mdézgowym
porazeniem dziecigcym (MPDz) w stosunku do rowiesnikow oraz obnizanie tej jakosci
proporcjonalne do dlugosci wystepowania choroby, uznajac to za zjawisko postepujace.
Badacze podkre$laja znaczenie badan, nad jako$cia zycia prowadzonych réwnolegle
z badaniami nad oceng kliniczng i funkcjonalng, jako Zrodtem informacji nad skuteczno$cia
prowadzonej terapii, w szczegolnosci w przypadku dzieci o wspotistniejacej intelektualnej
niepetnosprawnosci [60]. Znajduje to potwierdzenie w przeprowadzonym badaniu wtasnym,
w ktorym okazalo si¢, ze wraz z wydtuzeniem si¢ czasu przebywania dziecka w $piaczce,
poziom satysfakcji z zycia obnizat si¢ i po 12. miesigcach wynosit srednio 18,9%, a po 5. latach
- 15,9%.

Jakos$¢ zycia rodzicdéw i/lub catych rodzin jest w czgsci prac traktowana przez badaczy
jako oczywisto$¢ przystosowania si¢ do danej sytuacji i wychowywania dziecka oraz jako
podstawowy obowigzek rodzicow funkcjonujacych w innych warunkach, niz przecig¢tna
rodzina, pomijajac jednak wptyw jakosci zycia pozostatych cztonkéw rodziny na jakos$¢ zycia
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chorego dziecka. Gawlowicz [61] w swojej rozprawie doktorskiej szeroko i doglebnie
analizujac jakos$¢ zycia dzieci i mlodziezy z cukrzyca typ | w stosunku do opiekunow, omowita
wyniki wlasne w kontekscie wptywu rodziny, uwzgledniajagc jednak wylacznie wiek, pte¢
(ojciec, matka) rodzicow i wzorzec rodziny tj. petna lub niepelna. Inne ujecie, jakosci zycia
w przypadku rodzin dzieci z cukrzyca typ I przedstawila Zatorska-Zota [62] podkreslajac, ze
choroba jednego dziecka ma ogromny wptyw, na jako$¢ Zycia calej rodziny, glownie
w aspekcie emocjonalnym i finansowym. Czuba [63] w artykule ,,Funkcjonowanie rodzin
z dzieckiem przewlekle chorym na choroby alergiczne” przedstawia wplyw i znaczenie wiezi
emocjonalnej na radzenie sobie ze stresem, z objawami postepujacej choroby i relacjami
rodzinnymi. Dokonujgc oceny jakosci zycia tych rodzin uznaje planowe rozwiazywanie
probleméw wynikajgcych z choroby, a nie dziatanie pod wptywem impulsu lub emocji, jako
zasadniczy element funkcjonowania, pozwalajacy zachowac spojnos¢ rodziny, ktora jest sobie
bliska i nawzajem si¢ wspiera [63]. Autorzy artykutu ,, Zespol wypalenia wsrod opiekunow
dzieci chorujgcych na padaczke” podkreslaja znaczenie wsparcia ze strony najblizszych dla
rodzicow dzieci chorych [64]. Tlo$¢ i jako$¢ tego wsparcia ma znaczacy wptyw na takie kryteria,
jak wyczerpanie emocjonalne i depersonalizacje. Jednoczesnie podkreslaja, ze znaczenie tych
dwoch kryteriow wzrasta proporcjonalnie do czasu trwania choroby u dziecka i wieku
rodzicow, a cigzko$¢ przebiegu samej choroby jest proporcjonalna do wzrostu stresu i zlej
samooceny u rodzicOw oraz wzrostu problemow emocjonalnych w rodzinie, ze szczegdlnym
wskazaniem na rodzenstwo [64].

Podobne wnioski przedstawili w swojej pracy Camfield, Breau i Camfield [65].
O ile w przeprowadzonych badaniach wsrod rodzicow dzieci w $pigczce nie wykazano wplywu
wieku, plci 1 wyksztalcenia na oceng, jako$ci Zycia, to czas przebywania dziecka w $piaczce
wskazywal na tendencje spadku odczuwania satysfakcji z zycia.

Jest bardzo trudno znalezé w literaturze polskiej i $wiatowej artykuly omawiajgce
wyniki badan, nad jakoscig zycia opiekundéw 0sob w $pigczce. Takze w odniesieniu do oceny,
jakosci zycia rodzicow dzieci w S$pigczce ilo$¢ prac jest znikoma i omawia tylko
fragmentarycznie wybrane wskazniki jakosciowe, czesto bedace elementem dodatkowym
gléwnego tematu badawczego. Przyktadem takim jest artykul ,,Poprawa, jakosci zycia dzieci
I mlodziezy w stanie Spigczki - oddzialywania psychopedagogiczne” Rebiatkowskiej-
Stankiewicz [66], w ktorym autorka podkresla, jak w zakresie wczes$niejszego omawiania
planowanych czynnosci na osiagniecie zamierzonych celow, istotnym elementem

w dziatalnosci pedagogicznej oraz psychologicznej jest wspotpraca z rodzicami i opiekunami
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0sob w $piagczce. O tym, jak wazne jest to dziatanie w kontekscie, jakosci zycia opiekunow
dzieci w $pigczce wskazywali badani respondenci W odpowiedzi na pytanie o konieczno$¢
informowania i otrzymywania zgody na wykonywanie czynnosci piel¢gnacyjnych, zaznaczajgc
odpowiedz ,.tak”- 60,4% lub ,raczej tak” - 32,7%. Ma to wptyw rowniez, na jako$¢ zycia
samych podopiecznych dzieci, ktére sa migdzy innymi mniej spastyczne W wyniku
podejmowanych dziatan. Informowanie o planowanych czynno$ciach, jako istotny element
holistycznego podejscia do pacjenta i jego opickunow, potwierdzajg takze wyniki wiasne, gdzie
na pytanie o konieczno$¢ poszanowania godno$ci dziecka, wszyscy ankietowani udzielili
pozytywnej odpowiedzi (96% - tak, 4% - raczej tak).

Duzo wigcej dostepnej literatury [67-72] omawiajacej wyniki badan, nad jako$cig zycia
chorych oraz ich opiekunéw dotyczy oséb dorostych z postepujaca chorobg przewlekta lub ofiar
chorob cywilizacyjnych (np. udar moézgu). Sa to gléwnie prace dotyczace jakosci zycia
opiekunow osob, u ktorych zdiagnozowano chorobe przewlekle postepujaca ze ztym
rokowaniem 1 wymagajacych na pewnym etapie rozwoju choroby wsparcia osob drugich,
W tym opiekunéw m.in. z otepieniem w przebiegu choroby Alzheimera, stwardnieniem
rozsianym (SM) czy w przebiegu chordob reumatycznych (np. RZS, CHZS, ZZSK).
W artykutach tych autorzy [67-72] zwracajg uwage na mozliwo$¢ zaleznosci pomigdzy czasem
trwania dlugoterminowej opieki nad pacjentem, a jakosScig zycia opiekundow oraz wtornie -
jakoscig zycia samego chorego. Kedra, Borczykowska-Rzepka i Wilusz [67] w badaniu nad
jakoscig zycia opiekunéw chorych na SM wskazuja, ze respondenci — opiekunowie, oceniajac
swoja jako$¢ zycia, podkres§laja znaczenie dobrych relacji w rodzinie, mozliwosci
jednoczasowego wypelniania roli i obowigzkéw W stosunku do pozostatych cztonkéw rodziny,
wsparcia rodziny 1 przyjaciol, dobrego wlasnego samopoczucia, jako najwazniejszych
czynnikow poprawiajacych te ocene, przy jednoczesnym poczuciu obnizania tej jakosci przede
wszystkim z powodow uwarunkowan socjo-ekonomicznych [67]. Rachel, Jabtonski, Datka
I Zigba [68] podkreslaja miedzy innymi wplyw hormonu stresu u opiekundéw na stopniowe
I nieuniknione pogorszenie stanu ich zdrowia, zarowno w sferze somatycznej jak i psychicznej.
Ciagle zycie w duzym napigciu pod presja czasu powoduje bowiem wzrost hormonu stresu,
a W konsekwencji staje si¢ zagrozeniem licznymi chorobami psychosomatycznymi, takimi jak
zmniejszona odpornos$¢ na infekcje, nadci$nienie tgtnicze, zaburzenia lekowe i depresje [68].
Sasso, Gamberoni, Ferraresi i Tibaldi [69] wskazuja na wplyw obcigzenia opieka nad osoba

przewlekle chora na czgstsze wystgpowanie schorzen somatycznych, migdzy innymi nadwagi
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z podwyzszonym poziomem lipidow w surowicy, chordéb infekcyjnych uktadu oddechowego
oraz spadkiem ogdlnej odpornosci proporcjonalnie do czasu trwania choroby podopiecznego.
Najczgsciej przewlekly stres opiekundw doprowadza w konsekwencji do zaburzen
depresyjnych i Ilgkowych. Do takich wnioskéw dochodzg w swoim artykule Kaczmarek, Durda,
Skrzypczak i Szwed [70], wskazujac sfer¢ finansowa, migdzy innymi, jako glowne zrodto
stresu u opiekunoéw pacjentéw z chorobg Alzheimera, ktora prowadzi u nich do powaznych
obcigzen psychicznych, a w konsekwencji do depresji, co ma wpltyw nie tylko na ich jako$¢
zycia, ale rowniez na relacje w rodzinie oraz sam stosunek do podopiecznego [65]. W literaturze
przedmiotu [71-74] podkresla si¢ takze obcigzenia opiekundow wynikajace nie tylko
z wykonywania okreslonych zadan pielegnacyjno-opiekunczych, ale bardzo czgsto
z jednoczesnej rezygnacji z innych relacji oraz aktywnosci w zyciu zawodowym i towarzyskim,
skutkujacych utratg wigzi spotecznych. Autorzy [71] artykutu “Jak pomdc opiekunom
pacjentow z otepieniem w chorobie Alzheimera?” wskazuja wptyw obcigzenia sprawowaniem
dhugotrwatej opieki na relacje rodzinne i towarzyskie, prowadzace do utraty tej wiezi. Dobra,
jakos¢ zycia opiekundéw znajduje przetozenie na wysoka, jakos¢ zycia chorych, zmniejszenie
kosztow, poprawe skutecznos$ci leczenia, optymalizacje opieki oraz dtugos¢ zycia, a w wielu
jednostkach chorobowych wzgledng samodzielnos$ci podopiecznych [72].
W przeprowadzonym badaniu wiasnym wykazano, iz wsparcie ze strony rodziny i znajomych
bardzo istotne jest dla grupy rodzicow dzieci nie wybudzonych ze $pigczki. W miarg¢ poprawy
stanu zdrowia dzieci te zaleznos$ci malaty. Jest to potwierdzeniem hipotezy badawczej,
zaktadajacej, ze jakos$¢ zycia oraz satysfakcja z zycia rodzicow dzieci w $pigczce, jest nizsza
niz rodzicow dzieci wybudzonych ze $pigczki. Sierakowska [73] podkresla znaczenie
miernikow jakos$ci zycia w catoSciowym podejsciu do upodmiotowienia leczenia, poprzez
dostosowanie zalecen farmakologicznych i terapeutycznych do catosciowej sytuacji chorego
W ujeciu holistycznym nakierowanej na rozwigzanie problemu.

W przypadku wigkszosci chorob przewlekle postepujacych lub z rokowaniem
niepomys$lnym, ustalone s3 podstawowe procedury i algorytmy postepowania juz od
kilkunastu, a w przypadku niektorych chorob, kilkudziesigciu lat i na tej podstawie prowadzone
sg badania, jakoSci zycia pacjentow oraz ich opiekundéw. Ich celem jest znalezienie
optymalnych rozwigzah mogacych skutkowaé ulepszeniem procedur leczniczo-
rehabilitacyjno-pielegnacyjnych w. przypadku oséb w $piaczce z rokowaniem niepomy$lnym

I stanem przechodzacym w stan wegetatywny, minimalnej §wiadomosci lub stan zamknigcia.
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Dopiero na przetomie XX i XXI wieku nastgpita intensyfikacja badan naukowych
majacych na celu doprecyzowanie wspolnego medycznego nazewnictwa, sposobu podziatu
0sOb w stanie iloSciowych zaburzen swiadomosci oraz znalezienie obiektywnych miernikoéw
okreslajacych ten stan jak réwniez sposobow komunikacji alternatywne;.

W ramach klinimetrycznych skal, dopiero w roku 2005, zesp6t pod kierunkiem Eelco
i Wijdicks, w Mayo Clinic w Rochester w Minnesocie, opublikowat skalg FOUR (Full Outline
of Unresponsiveness) [71]. Skala ta, stuzgca do oceny $wiadomosci, zyskuje rosngce uznanie
I zastosowanie w szybkiej ocenie miedzy innymi w intensywnej opiece [75].

W ostatnich latach coraz wigksze zastosowanie w §wiecie uzyskuje skala CRS-R (Coma
Recovery Scale -Revised) - skala wychodzenia ze $pigczki [76]. Uznawana jako ztoty standard,
ze wzgledu na oceng wskaznikow werbalnych, za narzedzie zalecane, precyzyjnie okreslajace
stan $wiadomosci, roznicujac poszczegdlne etapy zaburzen ilosciowych po zakonczonym
pobycie na Oddziale Intensywnej Terapii Medycznej (OIOM). Pozwala ona ocenié
prognostycznie stan osoby po urazie moézgu, réznicujac stan wegetatywny od stanu minimalnej
$wiadomosci 1 stanu zamknigcia, a w konsekwencji zaplanowaé szczegdétowo indywidualny
plan rehabilitacji [77,78,]. Narzedzie to umozliwia unikniecie wielu bledow w metodach
rehabilitacji, pielggnacji pacjenta oraz monitorowaniu postgpéw w leczeniu niestety nie jest
jeszcze walidowane i przettumaczone na jezyk polski [83,84].

Intensywny rozwoj medycyny pozwolit, poza skalami behawioralnymi, na ocen¢
zaburzen $wiadomosci przy pomocy badan neuroobrazowych. Nauki medyczne w zakresie
intensywnej opieki, neurochirurgii, neurologii i rehabilitacji sg na etapie doskonalenia narzedzi
badawczych okreslajacych iloSciowe zaburzenia swiadomosci u pacjenta oraz alternatywne
drogi komunikacji. Grabarczyk [80] w swojej pracy doktorskiej ,,Ocena potencjatu
nowoczesnych narzedzi diagnostycznych w badaniu pacjentow w stanie Spigczki oraz w stanie
minimalnej swiadomosci” prezentuje, na podstawie badan przeprowadzonych w grupie 61.
0s6b z zaburzona $wiadomoscig, mozliwosci oceny ilosciowych zaburzen §wiadomosci za
pomoca EEG — elektroencefalografia, FMRI — funkcjonalny rezonans magnetyczny, SPECT -
(ang. Single Photon Emission Computed Tomography) - tomografia emisyjna pojedynczego
fotonu jednoczesnie wskazujgc skale CRS-R, jako niezbedne narz¢dzie diagnostyczne
uwiarygodniajgce uzyskane wyniki neuroobrazowania. Autor proponuje standardowy protoko6t
diagnostyczny pacjentow z utrwalonymi zaburzeniami §wiadomosci w opracowaniu wtasnym

obejmujacy wspotdziatanie narzedzi behawioralnych i neuroobrazowych [80].
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W literaturze §wiatowej [73-76] mozna spotka¢ opisy badan probujacych za pomoca
EEG okresli¢ stan $wiadomosci. Nie ma jednak jednoznacznych wskazan do obiektywnej
oceny [81,82]. Badanie Luauté i Maucort-Boulch wskazuje np. pewne mozliwo$ci
zastosowania w diagnostyce $pigczki EEG przy wystepowaniu reaktywnego rytmu Alfa [83].
Ostatnie doniesienia opisuja takze mozliwos¢ wykorzystania czynnosciowego EEG wraz
z FMRI do okreslenia ilos§ciowych zaburzen §wiadomosci [76]. Owen [86] w swoich badaniach
wykorzystywat PET (Positron Emission Tomography - pozytonowa tomografi¢ emisyjng) do
diagnozowania stanu swiadomosci pacjentow. Pierwsze znaczace doniesienic W tym temacie
opublikowat w 1997 roku w prestizowym pismie medycznym Lancet [86]. Podsumowanie tych
badan i ich znaczenie dla chorych oraz opiekunéw mozna przeczyta¢ w ksigzce
popularnonaukowej pt.” Mozg granica Zycia iSmierci”, ktoéra obecnie jest jedna
z podstawowych lektur rodzicow dzieci w $pigczce jako budzgca nadzieje [86]. Warto w tym
miejscu podkresli¢, ze rodzice 1 opiekunowie pacjentéw z zaburzong $wiadomoscig pilnie
$ledza postepy nauki w oczekiwaniu na lepsze jutro dla swoich podopiecznych i siebie samych.
Znaczenie neuroobrazowania dla okreslenia stanu $wiadomosci pacjentow, dylematy etyczne
I moralne rozpatrujg w swoim artykule na podstawie przegladu pieciu badan Graham wraz
Z zespolem [82]. Analizuja oni wplyw przekazania wynikéw FMRI opiekunom pacjentéw
z diagnoza stanu wegetatywnego, zmieniajacych dotychczasowe rozpoznanie kliniczne.
Wskazuja zar6wno na pozytywne aspekty - poprawe, jakosci zycia opiekundéw i chorych, ale
takze jednoczes$nie i negatywne skutki, od stanow depresyjnych opiekundéw po podjecie decyzji
0 zaniechaniu dalszego “uporczywego® pielegnowania [79, 87].

Dzigki opracowaniu jednolitej klasyfikacji sposobu komunikacji i mierzenia zmian
W ilo$ciowych zaburzeniach $wiadomosci mozna przej$¢ do kolejnego etapu, jakim sg badania,
nad jakoscig zycia os6b w $pigczce oraz ich opiekundw. Badania te nabieraja priorytetowego
znaczenia dla okre$lenia wlasciwego procesu diagnostycznego, leczenia, rehabilitacji
I pielegnacji, a co najwazniejsze optymalizacji kosztow opieki, w Sytuacji intensywnego
rozwoju nauk medycznych wigzacego si¢ z mozliwosciami coraz dluzszego przezycia osob
uzaleznionych od aparatury medycznej i opieki drugiej osoby.

Niestety trzeba ewidentnie podkresli¢ brak opracowan dotyczacych zadan pielggniarki
w stosunku do dzieci w $pigczce i ich opiekunow. Dostepna literatura [83-87, G,H] omawia
problemy opieki nad pacjentem dorostym w stanie wegetatywnym w warunkach

dhugoterminowej opieki domowej. Kosinska, Kutagowska, Niebroj i Stanistawczyk [88],
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podsumowujac swoje badania wskazuja konkretne czynnos$ci opiekuniczo-pielggnacyjne, jako
najwigkszy problem w codziennym zyciu z osobg w stanie wegetatywnym. Podkreslaja
konieczno$¢ wsparcia opiekunow profesjonalnym szkoleniem w zakresie opieki nad chorym
przewlekle, jak rowniez potrzebe czasowego odcigzenia opiekunéw w tych czynnos$ciach przez
profesjonalistow [88]. Wychodzac naprzeciw potrzebom wsparcia konkretng wiedzg z zakresu
opieki nad pacjentem przewlekle chorym Fundacja Lubi¢ Pomaga¢ wydata publikacje
., Przewlekle chory wdomu” szeroko omawiajac zasady pielegnacji, farmakoterapii,
rehabilitacji, leczenia zywieniowego, problemoéw psychologicznych, spotecznych, socjalnych
i duchowo religijnych [89]. Fundacja Razem Zmieniamy Swiat, dziatajaca przy TZMO
(Torunskie Zaktady Materiatow Opatrunkowych), w ramach projektu Damy rade wydata
bezptatng publikacje ,,Jak opickowac si¢ osobg przewlekle chorq w domu” cieszacg si¢ duzym
zainteresowaniem opiekunéw i profesjonalistow, o czym swiadczy Kilkakrotne wznawianie jej
wydania [90].W mniejszym zakresie omawiajaca opieke nad pacjentem w $pigczce jest
broszura/informator ,, Dla rodzin osob dorostych -w Spigczce i po Spigczce” wydana przez
Stowarzyszenie Apalicznych i Wybudzonych MOTYL [91]. Duzym zainteresowaniem cieszg
si¢ rowniez warsztaty dedykowane nie tylko profesjonalistom, ale roéwniez opiekunom osob
W épiaczce, organizowane m.in. przez Fundacje Swiatto w Toruniu, w ramach
VI Miedzynarodowej Konferencji Naukowej ,, Praca z osobami z ograniczong swiadomosciq -
wyzwania i nowe kierunki diagnostyki i rehabilitacji ” w pazdzierniku 2019 roku [G, H].

Goudarzi wraz z zespotem [92] zwracaja uwage na niezdolno$¢ osdb w stanie
wegetatywnym do samoopieki, stad wyzwaniem dla opiekunow staje si¢ humanizowana,
doktadna 1 =z poszanowaniem godnosci wykonywana opieka. Wigze si¢ ona
z przeorganizowaniem dotychczasowego stylu zycia, czgsto z rezygnacja z dotychczasowych
aktywnosci spotecznych, zawodowych, a co najwazniejsze z wyedukowaniem w zakresie
sprawowania kompleksowej i czasochtonnej opieki przez 24. godziny na dobe [92].

Rodzice z Kliniki Budzik zapytani o najwigksze problemy w sprawowaniu opieki nad
dzieckiem w $piaczce jako najwazniejsze wskazali: brak kontaktu z dzieckiem (56,4%),
spastyke (46,5%), pielegnacje 1 obsluge rurki tracheostomijnej (29,7%), a nastepnie
roznicowanie ruchow celowych od mimowolnych i mioklonii od atakéw epilepsji oraz
karmienie przez przezskorng gastrostomi¢ endoskopowa (PEG-a). Respondenci wskazali
réwniez najwazniejsze czynnosci, ktore codziennie powinny by¢ wykonywane w stosunku do
ich dzieci - na pierwszym miejscu ulokowali codzienng toalete catego ciata (73,3%) i drzewa

oskrzelowego (52,5%).
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Pokazuje to jak istotne jest fachowe przygotowanie profesjonalistow do opieki nad tak
specyficznym pacjentem. Na podkreslenie zastluguje fakt, ze wigkszo§¢ ankietowanych
obdarzata pielegniarki opiekujace si¢ ich dzie¢mi zaufaniem (tak - 17,8% i raczej tak - 68,3%).

W tym miejscu warto zaznaczy¢, ze bardzo wazny jest profesjonalizm pielegniarek
w opiece nad dzieckiem w $pigczce, nie tylko ze wzgledow na wypelniane zadania w stosunku
do bezbronnego pacjenta, ale réwniez ze wzgledow edukacyjnych i promocji zdrowia
w stosunku do opiekunéw. To oni, bowiem bedg kontynuowaé zadania pielegnacyjne
w warunkach domowych. Od tego jak zostang przygotowani do roli nieprofesjonalnego
opiekuna, bedzie zaleze¢ jako§¢ zycia dzieci 1 ich samych. Pacjent pediatryczny,
a W szczegolnosci w $piaczce, stawia przed grupa zawodowa pielggniarek wyzwanie spetniania
wysokich wymagan zawodowych i1 etycznych, popartych dojrzatoscig zawodowa, empatig oraz
duzg dozg cierpliwosci i wyrozumiatosci. Trudnosci w sprawowaniu tego typu opieki wynikaja
z faktu objecia jednoczasowo dziataniami dzieci i rodzicéw/opiekunéw podopiecznych.

Aby sprawowana opieka byla realizowana w sposob rzetelny, w oparciu na trafnie
rozpoznanych deficytach samoopieki, postawionych diagnozach pielegniarskich i skrupulatnie
przygotowanych procesach pielegnowania, nalezy przede wszystkim prowadzi¢ edukacje
personelu. Analiza dostepnych publikacji [93-100] wskazuje na brak szczegdtowych procedur
dotyczacych opieki nad pacjentem z ilo§ciowymi zaburzeniami $wiadomosci. Moze to wynikaé
z nieprawidlowej klasyfikacji $piaczki, nie jako rozpoznania wg ICD10, ale jako objaw urazu
mozgowego. Podreczniki dedykowane studentom w zakresie pielegniarstwa pediatrycznego
pod redakcja Krystyny Piskorz-Ogorek [93], Radzikowskiego A. i Banaszkiewicz A. [86],
Musczri M.E. [87], Ackley B., Ladwig G.B. [88], Luxner L.K. [97] nic omawiaja opieki

)

pielggniarskiej nad tak specyficznym pacjentem. W ,, Pediatrii” pod redakcja naukowa
Kawalec W. [98] zawarte jest wytacznie wyjasnienie pojecia ,,$pigczka” w kontekscie podziatu
ilosciowego zaburzen $wiadomos$ci opartym na skali Glasgow [98]. Z kolei publikacja pod
redakcja Pawlaczyk B. [99] poswigca caly rozdziat ,, Neurologia” opiece nad chorym
Z pourazowym zespolem neurologicznym, ktoéry przybliza problemy pacjenta z zaburzong
swiadomoscig [99]. Rowniez przydatng pozycja dla pielegniarek chcacych zrozumieé
zachowanie rodzicow na réznym etapie adaptacji do nowej sytuacji (opieki nad dzieckiem
przewlekle chorym), jest pozycja “Profilaktyka w pediatrii’, gdzie w rozdziale 3 ,, Profilaktyka
trzeciorzedowa” ze szczegdlnym uwzglednieniem opisana jest potrzeba wsparcia rodzin dzieci

z chorobg przewlekta, do ktorych zaliczamy pacjentéw w $pigczce [100].
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Pamigtajac, ze choroba przewlekla dotyczy catej rodziny, a nie tylko bezposrednio
chorej osoby, to wlasnie profesjonalizm pielggniarek gwarantuje caloSciowe holistyczne
podejscie do problemow pielggnacyjno-opiekunczych. W zwigzku z powyzszym, aby tak byto,
pielegniarki musza by¢ bardzo dobrze przygotowane w trakcie procesu nauki na etapie
licencjatu.

W literaturze anglosaskiej [101-106] opiekundéw 0sob przewlekle chorych okresla si¢
mianem forgotten patients, czyli ,,zapomniany, ukryty pacjent”. Coraz wiecej jest badan
majacych na celu okreslenie przyczyn i sposobow zmniejszenia obcigzenia opiekunéow o0sob
przewlekle chorych dla poprawy ich kondycji w rozumieniu realizacji celow zdrowia
publicznego [95]. W przytaczanych badaniach [54-57,62,63,64,67-71,101]. zmiany w Zyciu
opiekundéw sg zjawiskiem wielowymiarowym, zaczynajac od doswiadczenia utraty osoby,
utraty marzen, koniecznosci zmiany plandw zyciowych, przez przewlekly stres z powodu
obciazenia wysitkiem fizycznym, psychicznym i ekonomicznym.

W literaturze [9,102,104] sa przyktady badan wskazujacych na uposledzenie zachowan
zdrowotnych u opiekundéw. Osoby te bedac cato§ciowo zaangazowane w opieke nad chorym
cztonkiem rodziny zaniedbujg swoje zdrowie fizyczne jako mniej wazne, nie majg czasu na
konsultacje i kontrolg lekarska, czgsto stosujg nieprawidtowe modele zywieniowe [102].

W zwigzku z powyzszym tak wazne jest profesjonalne przygotowanie opiekunow przez
pielegniarki do opieki w warunkach domowych. W klinice Budzik, nie odbierajac nadziei na
catkowite wyzdrowienie dziecka, juz od pierwszego dnia pobytu rodzice, stopniowo bez
naciskow, w zakresie 1 w tempie, jaki sami wyznaczaja, s3 edukowani i wlgczani w proces
pielggnowania. Rodzice otrzymujg rowniez wsparcie poprzez wskazanie mozliwosci dalszego
leczenia, rehabilitacji, pielegnowania i nauczania szkolnego w miejscu zamieszkania. Jest to
niezbedne z powodu braku w Polsce ujednoliconego modelu leczenia i rehabilitacji pacjentow
w $pigczee 1 w stanie wegetatywnym po opuszczeniu placowki pierwszego pobytu [103].

Pacjenci po opuszczeniu Kliniki Budzik wymagaja wsparcia wielu grup spotecznych,
administracji panstwowej, lokalnego samorzadu, szkoty czgsto fundacji, stowarzyszen. Jak
wazne jest to, dla jakosci zycia calej rodziny, prezentuja przytoczone powyzej prace innych
badaczy oraz opracowanie badan wlasnych w rozdziale 6 — ,,Zalezno$ci pomigedzy miarami
psychometrycznymi”. Powyzsze potwierdza hipoteze¢ badawczg — Ze rodzice oczekuja wsparcia
od wszystkich grup spotecznych ze wskazaniem na potrzebuja, wymagaja a nie tylko oczekujg.

Badania, nad jakos$cig zycia w przypadku oso6b w $piagczce, jak i wybudzonych, w stanie
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wegetatywnym, minimalnej $wiadomosci 1 zamknigcia oraz ich opiekunow, nalezy traktowac,
jako cenne zrédlo informacji medycznych, w szczegolnosci w trakcie planowania terapii,
leczenia i pielegnowania poza srodowiskiem szpitalnym [9]. Jest to mozliwe do spetnienia tylko
wylacznie pod warunkiem, gdy wszystkie grupy zawodéw medycznych beda pacjenta i jego
rodzine traktowac, jako partnera i wyciagna do niego pomocng dton.

Czesto uwagi, spostrzezenia opiekuna ukazuja inny punkt widzenia problemoéw
pacjenta, ale bardzo istotny, poniewaz zgodny z realiami domowymi w znaczeniu lokalowym,
spotecznym, finansowym i rowniez wyznaniowym. Moga one by¢ zupelnie odmienne od zasad
i standardow reprezentowanych przez przedstawicieli profesjonalnej opieki medyczne;.
Jednoczes$nie moga takze skroci¢ droge diagnozowania potrzeb bezbronnego pacjenta i urealni¢
podejmowanie decyzji terapeutycznych. W publikacji ”Dziecko w Spigczce. Sens ZycCia, Sens
troski” autorka [104] wskazuje potrzeb¢ wsparcia wicloprofilowego rodzicow dzieci
w $pigczce na kazdym etapie - juz od momentu postawienia diagnozy. Swoje tezy popiera
cytowanymi fragmentami zebranych wywiadéw od rodzicow dzieci przebywajacych w Klinice
Budzik [104]. Nie nalezy zapominaé, ze w przypadku dzieci w $pigczce glownymi
determinantami zdrowia sg dobrostan fizyczny, psychiczny 1 spoteczny catej rodziny, a nie
tylko osoby chorej. Bez wsparcia opickunow nie ma bowiem mozliwosci polepszenia Stanu
zdrowia dziecka w $pigczce. Podobne wnioski wysuwaja badacze greccy [105, 106].
Duvits [105] np. podkresla, jak istotnym jest doswiadczenie dobrze wyszkolonego
profesjonalnie personelu w leczeniu dzieci w $pigczce po urazie czaszkowo-mozgowym, juz na
etapie oddziatow intensywnej opieki. Wskazuje, ze OIOM jest miejscem, gdzie nalezy poza
wsparciem psychicznym rodzicow, przygotowywacé ich do kontynuowania opieki nad
dzieckiem w warunkach domowych, jesli nie osiggnie si¢ zamierzonych rezultatow leczenia.
Profesjonalizm zespotu, poza wiedzg 1 umiejetnosciami medycznymi, to umiejetnosci
przekazywania informacji i wdrazania rodzicow do procesu leczenia i pielegnacji, jako
nieprofesjonalnych kontynuatoréw w $rodowisku poza szpitalnym [105]. Dunavis [106]
opisujac role pielegniarki w opiece nad dzieckiem o obnizonej §wiadomos$ci wskazata, jak
wazne sg w warunkach OlOM-u, poza czynnosciami terapeutyczno-opiekunczymi, obserwacja
i dobrze zebrany wywiad o warunkach ekonomiczno-socjalnych rodziny oraz zapewnienie
wsparcia psychologicznego 1 nauka samoopieki nad dzieckiem po wyjsciu ze szpitala. Pamigtac
nalezy, ze dziecko jest zwierciadtem, odbiciem, jakos$ci zycia swoich rodzicow, dlatego tak

wazne jest prowadzenie badan, nad jakoscia zycia catych rodzin dzieci z ilo$ciowymi
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zaburzeniami $wiadomo$ci oraz wdrazanie wynikéw tych badan do regul, standardow,
algorytmow postepowania zatwierdzonych ustawami, rozporzadzeniami, wytycznymi przez
prawodawstwo dla calego kraju.

Niestety jak juz wcze$niej wspomniano, nie ma zbyt wielu prac dotyczacych, jakosci
zycia rodzin dzieci w $piaczce i wybudzonych ze $piaczki, stad trudnosci w przedyskutowaniu
wynikow badan wiasnych z wynikami innych autorow. Z kazdym rokiem rosnie jednak ilos¢
publikacji podsumowujacych badania, nad jakos$cig zycia oséb przewlekle chorych oraz ich
opiekundéw, co pozwata przypuszczal, ze najblizsze lata przyczynig si¢ do podsumowania
wynikoéw badan dotyczacych, jakos$ci zycia rodzin, w ktérych jest pacjent w $piaczce.

Publikacje naukowe sg oczekiwane nie tylko przez §rodowisko medyczne, ale rowniez
rodziny opiekujace si¢ osobami w S$pigczce. Z braku publikacji naukowych napisanych
w formie dostgpnej przecietnemu cztowiekowi, duza popularnoscia cieszg si¢ pozycje bedace
fabularyzowanymi pamig¢tnikami os6b wybudzonych. Ksigzki te pozwalaja zrozumiec
opiekunom przez co przechodza prawdopodobnie ich dzieci w danym momencie, o czym
wspomniata w uwagach do ankiety jedna z respondentek wyliczajac tytuty, ktére pomogty jej
wyj$¢ z depresji 1 zaakceptowac biezacg sytuacje. Najcenniejszymi tytutami polecanymi przez
rodzicow jak i1 réwniez przez srodowisko pielegniarskie w tym zakresie sg; ,,Chlopiec
duch” [107], ,,Dowod” [108], ,,Serce swiadomosci’’ [109], ,,Skafander i motyl” [110], Ocalita
mnie tza” [111].

Intensywne zainteresowanie naukowcow roznych dziedzin nauk medycznych
I pokrewnych osobami z ilo$ciowymi zaburzeniami $wiadomosci pozwalajg optymistycznie
patrze¢ w przysztos¢ zaré6wno rodzinom, jak i osobom profesjonalnie przygotowanym do
opieki nad osobami w $pigczce. Jest, bowiem miejsce migdzy innymi osobami, zdrowymi
i chorymi, na godne zycie dla osob, ktore musza je przezy¢ inaczej niz planowali oni i ich
najblizsi, tworzac przez to nowy wymiar etosu czlowieczenstwa. A wszystko to wbrew
wynikom badan przeprowadzonych wsrod lekarzy USA w 1996 roku, gdzie 66% badanych
wskazato osoby w przetrwalym wstanie wegetatywnym jako zrédto narzadow do przeszczepow
[112]. Pomimo uptywu 25. lat od tego badania nadal spotyka si¢ opinie z roznych krajow,
w ktérych zdiagnozowanie utrwalonych zaburzen ilo$ciowych §wiadomosci jest podstawa
rozwazania zaprzestania uporczywego leczenia i eutanazji [113].

Pacjent w stanie wegetatywnym wymaga statej specjalistycznej opieki medycznej,

nie tylko pielegnacji, rehabilitacji, zapobiegania skutkom dlugotrwatego unieruchomienia,
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ale takze wlasciwego leczenia zywieniowego. Taka wielospecjalistyczna opieka jest
niezbednym warunkiem utrzymania chorego przy zyciu. Nie mozna jednak zapomina¢ o roli,

jaka w tym procesie obok teamu medycznego pelnig rodzice/opiekunowie o0soby
poszkodowanej.

Aby poprawié, jako§¢ zycia chorych oraz zrozumie¢ ich potozenie zyciowe, zespot
Torunskiego Zaktadu Opiekunczo-Leczniczego opracowat, razem z rodzicami, List pacjentow
do bliskich, b¢dacy swoistg ,,instrukcjg obstugi” pacjenta w $pigczce. Oto wybrane punkty listu,
ktore s3 pomocne w pracy z osobami w $pigczce [Cyt. za 114]:

,»Glaszcz mnie i dotykaj jak najczesciej, tak dobrze jest czuc, ze jestes obok.

Mow do mnie jak najwigcej.

Mow wolno, dos¢ prostymi zdaniami, w tym momencie trudno mi zrozumie¢ zdania ztozone.
Mozesz mi o wszystkim opowiedzie¢, nadal jestem czlonkiem rodziny, chce wiedzied,
CO dzieje sie z mojq rodzing.

Poczytaj mi o moich zainteresowaniach, czytaj ksigzki, ktore lubie.

Powiedz mi, jak si¢ czujesz, podziel si¢ radosciq, smutkiem, daj mi odczuc, Ze jestem
Ci potrzebny. Przynies mi moje ulubione przedmioty, chce si¢ poczué, jak w domu.

Kto, jak nie Ty, wie, co lubie najbardziej.

Podaruj mi ulubiony zapach, smak czekolady, masaz.

Obserwuj mnie uwaznie, tak bardzo pracuje nad drobnym gestem, by dac¢ Ci znak, zZe stysze
i rozumiem. To nie jest nic wielkiego, czasem mrugniecie okiem, grymas twarzy, szybszy
oddech.

Bqdz cierpliwy, kazdy gest to dla mnie wielki wysitek, potrzebuje czasu.

To Ty wiesz, jakq muzyke lubi¢ najbardziej. Wiem, ze plyty czekajq na mnie w domu, ale
zanim wroce, przynies mi je tutaj.

Masuj mi dionie, to na nich jest najwiecej receptorow pobudzajgcych mozg”.
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Przyczyna $piaczki wsrdd dzieci najczesciej sa wypadki komunikacyjne lub domowe
(m.in. zakrztuszenie, utopienie, uraz glowy) oraz zdarzenia niepozadane w trakcie
wykonywania procedur medycznych. Nie istnieje opracowanie statystyczne dajace catosciowy
obraz wielkosci tego zjawiska.

W przeciagu szesciu lat dziatalnosci do Kliniki Budzik dla dzieci w Warszawie trafito
126. pacjentow w $pigczce, z czego 56% wybudzito si¢ w wyniku prowadzanego leczenia. Bylo
to mozliwe dzieki $wiadomosci zespotu terapeutycznego 0 sposobie prowadzenia rehabilitacji
medycznej i wspotdziatania pracownikow medycznych i rodzicow, na co wskazuja wyniki

przeprowadzonego badania wlasnego.

Uzyskane wyniki pozwalaja wyciaggna¢ wnioski stuzace podniesieniu, jakosci
swiadczonych ustug w klinice. W przeprowadzonym badaniu wtasnym znalazlty potwierdzenie
postawione problemy i hipotezy badawcze, bowiem badanie wykazato, ze:

1. Istotnym parametrem réznicujagcym odczuwanie satysfakcji z zycia mial fakt wybudzenia
dziecka ze $pigczki - co potwierdza hipoteze badawczg o nizszej, jakoSci zycia rodzicow
dzieci nie wybudzonych ze $pigczki w stosunku do rodzin dzieci wybudzonych.

2. Stwierdzono tendencje¢ do obnizania si¢, jakoSci zycia wraz z wydluzaniem czasu
przebywania dziecka w $piaczce — co potwierdza hipotez¢ badawcza o obnizaniu, jako$ci
zycia 1 satysfakeji z niego rodzin dzieci w $pigczce.

3. Rodzice wysoko ocenili otrzymywane wsparcie od wszystkich grup spotecznych w sferze
informacyjnej, instrumentalnej, wartos$ciujacej i emocjonalnej, jednak najwyzej zostala
oceniona grupa wspdtmatzonkéw. Wskazuje to jak wazne jest otoczenie spoleczne dla
funkcjonowania rodzicoéw w nowej odmiennej rzeczywistosci, ktdra mimo woli stala si¢ ich
udziatem — co potwierdza hipotez¢ badawczg, ze rodzice oczekujg wsparcia od wszystkich
grup spotecznych.

4. Wysoko oceniono wsparcie grupy zawodowej pielegniarek w sferze informacyjnej,
emocjonalnej, warto$ciujacej, a wsparcie instrumentalne - na duzo nizszym poziomie.

5. Zaufanie rodzicow w stosunku do grupy zawodowej pielegniarek zostato ocenione na
poziomie przecigtnym, przy czym stwierdzono istotng korelacje pomiedzy poziomem
zaufania do pielegniarek, a miarg satysfakcji z zycia w dziedzinie socjalnej oraz

srodowiskowe;.
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6. Przedstawione w badaniu oczekiwania rodzicow wobec pielggniarek wskazaty, iz bardzo
wazny dla ankietowanych byt sposob i doktadno$¢ wykonywanych czynnosci, podmiotowe
traktowanie dzieci pomimo ich przebywania w $pigczce i czesto braku jakichkolwiek
reakcji na otoczenie z ich strony oraz umiejgtnosci przekazywania informacji medycznych.

7. Ankietowani rodzice uwazaja, ze pielggniarki s3 waznym ogniwem zespolu
terapeutycznego oraz zrodtem wiedzy na temat postepowania z dzieckiem.

8. Rodzice, w trakcie pobytu w klinice, oczekujg przygotowania do opieki nad dzieckiem

w warunkach domowych.
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IMPLIKACJE PRAKTYCZNE WYNIKOW WPROWADZONE W KLINICE
BUDZIK W WYNIKU PROWADZONYCH BADAN

Zatozono ,,Dzial ksigzki wskazanej” - stworzono wykaz bibliograficzny oraz
udostepniono ksigzki popularnonaukowe zwigzane z tematyka $piaczki w gabinecie
psychologa, z mozliwo$cia omowienia z niMm emocji wywotanych przeczytanymi
treSciami

Zatrudniono pracownika socjalno - prawnego, ktorego zadaniem jest asystowanie
rodzinom mniej wydolnym w rozwigzywaniu probleméw = zwigzanych
Z uregulowaniami prawnymi i socjalnymi majgcymi przygotowa¢ dom do powrotu
dziecka po zakonczonym leczeniu, zwlaszcza niewybudzonego.

Rozszerzono pielegniarskg dokumentacje medyczng o karte monitorujaca przebieg

edukacji rodzicow w zakresie pielegnacji.
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