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Czesc 1
Jako$¢é zycia dzieci i mlodziezy z mozgowym porazeniem dzieciecym- wybrane

uwarunkowania spoteczno-demograficzne.

Mozgowe porazenie dziecigce (mpdz) to zespdt trwalych zaburzen rozwoju ruchu
i postawy, powodujacych ograniczenie czynno$ci, przypisanych do nieprogresywnych
uszkodzen mozgu, pojawiajacych sie¢ w rozwoju mézgu ptodu lub niemowlecia. U pacjentéw
z mpdz poza motorycznymi konsekwencjami uszkodzenia wymienia si¢ zaburzenia
zmystowe, poznawcze, komunikacji, postrzegania, zachowania lub padaczke oraz wtdrne
problemy migsniowo-szkieletowe [1,2]. Czgstos¢ wystgpowania zespolu podawana
w literaturze waha si¢ od 1,0 do 3,0 dzieci na kazde 1000 zywo urodzonych, co czyni z tego
zespolu pierwsza co do kolejnosci przyczyne niepetnosprawnosci ruchowej oraz druga, po
niepetnosprawnosci intelektualnej, przyczyne trwatych zaburzen neurorozwojowych wsrod
dzieci [3,4]. Mpdz jest jednostka chorobowag o ztozonych konsekwencjach, dotyczacych
réznych sfer funkcjonowania oraz poziomow organizacji zycia dziecka i1 jego rodziny.
Wymaga stosowania wielokierunkowej oceny prowadzonej w celu zaprogramowania terapii
ukierunkowanej na uzyskanie jak najwyzszego poziomu samodzielno$ci rozpatrywanej
zarOWNo na poziomie motorycznym, emocjonalnym, jak 1 spolecznym. Optymalizacja
postepowania terapeutycznego w przypadku pacjentdow z tym zespotem wymaga stalej

wspoOtpracy grupy specjalistow: lekarza neurologa, fizjoterapeuty, pielegniarki, pedagoga,



psychologa, logopedy, terapeuty zajeciowego oraz stosowania wyznacznikow skutecznosci
terapii pod postacig systematycznej oceny klinicznej 1 funkcjonalnej. Réwnie istotna,
stosowang rownolegle do poprzednich ocen jest ocena jakosci zycia [5].

Pojecie jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia (health related quality of life-
HRQOL) zostalo wprowadzone do wspotczesnej medycyny klinicznej przez Schippera
w 1990 r. Jej badanie bazuje na subiektywnej ocenie trzech wymiardw zycia fizycznego,
psychicznego i spotecznego wykonywanej przez pacjenta lub w przypadku dzieci, rodzica czy
opiekuna. Ocenie podlegaja ograniczenia ruchowe, poziom bdlu, zakres wykonywanych
czynnosci zwigzanych z zyciem codziennym, poziom o0golnej energii zyciowej,
funkcjonowanie poznawcze i emocjonalne, zakres pelnionych rol rodzinnych i spotecznych
oraz relacje z innymi ludzmi. Holistyczne ujecie jakoSci zycia pozostaje w Scistej zalezno$ci
od sformutowanej przez WHO definicji zdrowia rozumianego jako stan pelnego psychicznego
i spotecznego dobrego samopoczucia, a nie tylko braku choroby [6-9]. W ocenie jako$ci zycia
dzieci zastosowanie maja kwestionariusze ogdlne (niespecyficzne, generyczne) oraz coraz
liczniejsze kwestionariusze specyficzne utworzone w celu badania HRQOL w okreslonych
jednostkach chorobowych. W przypadku mpdz najczgsciej wykorzystywane kwestionariusze
generyczne to: Child Health Questionnaire (CHQ), KIDSCREEN, The Pediatric Quality of
Life Inventory (PedsQL). Kwestionariusze swoiste to przede wszystkim: The Cerebral Palsy
Quality of Life (CPQOL-Child), KIDSCREEN-10, PedsQL Modut porazenia mozgowego
(PedsQL-CP module), Child Health Index of Life with Disabilities (CPCHILD), Lifstyle
Assessment Questionnaire (LAQ), The Modified Caregiver Questionnaire (CQ). Sposrod nich
CHQ, KIDSCREEN oraz PedsQL majg wiele wersji jezykowych, co pozwala na poréwnanie
wynikoéw badan oraz ukazanie problemu jakos$ci zycia os6b z mpdz na tle innych krajow [10-
12]. Pomimo duzego zainteresowania problematyka jakosci zycia uwarunkowanej stanem
zdrowia u dzieci nadal mato jest doniesien dotyczacych mozgowego porazenia dziecigcego,
zwlaszcza jego ciezkich postaci. Celami przeprowadzonego badania byta ocena jakos$ci zycia
dzieci 1 mtodziezy z rozpoznanym mpdz ucz¢szczajacych do 32 placéwek edukacyjnych
i terapeutycznych z obszaru catej Polski oraz wptywu na nig wybranych uwarunkowan

spoteczno-demograficznych.

Material i metody
Badaniem objeto grupe 285 dzieci 1 mlodziezy z rozpoznanym mozgowym
porazeniem dzieciecym uczeszczajacych do publicznych oraz niepublicznych placowek

edukacyjno-terapeutycznych. Narzedziem wykorzystanym w badaniu byl Pediatryczny



Kwestionariusz Jakoéci Zycia: PedsQL 4.0 Generic Core oraz PedsQL 3.0 Cerebral Palsy
Module. PedsQL jest zwiezlym, wystandaryzowanym instrumentem stuzagcym do oceny
jakos$ci zycia uzupelnianym samodzielnie przez dzieci lub przez ich rodzicow. Oba rodzaje
oceny sg uwazane za wazne, wzajemnie komplementarne zrddta informacji o dziecigcej
jakosci zycia [13]. W przypadku omawianego badania zrezygnowano z mozliwosci
samodzielnego wypelniania kwestionariuszy na rzecz raportowania przez rodzicOw.
Powodem rezygnacji z samooceny byla niepetnosprawnos¢ intelektualna znacznego stopnia
wystepujaca u wickszosci osob.

PedsQL Generic Core to 23-punktowa skala oceniajgca funkcjonowanie fizyczne
(8 punktow), emocjonalne (5 punktow), socjalne (5 punktéw) oraz szkolne (5 punktow). CP
Module to 35-punktowa ocena badajaca czynnosci codzienne (9 punktéw) i wykonywane
w szkole (4 punkty), poruszanie si¢ i utrzymywanie rownowagi (5 punktow), bol (4 punkty),
zme¢czenie (4 punkty), czynno$ci zwigzane z jedzeniem (5 punktow) oraz mowe
i komunikowanie si¢ (4 punkty). Wyniki licznych badan potwierdzaja, ze obie skale sg godna
zaufania 1 wazng miarg HRQOL [14-19]. Pytania kwestionariuszy sg modyfikowane
stosownie do wieku badanych. W kwestionariuszach przeznaczonych dla dzieci 2-4. letnich
nie ocenia si¢ funkcjonowania szkolnego oraz komunikowania si¢ [10,14,19]. Pytania o tresci
,jak wielkim problemem byto to dla Pani/Pana dziecka w ostatnim miesigcu byto...”
oceniane sg w skali 5-stopniowej, gdzie 0 oznacza, ze u badanego w przeciggu ostatniego
miesigca nigdy nie wystgpowal badany problem, a 4, Ze prawie zawsze wystgpowal.
Odpowiedzi przeksztatca si¢ zgodnie z pigciostopniowa skalg Likerta otrzymujac wartosci
liczcbowe od 0 do 100, gdzie wynik 100 oznacza najlepsza jakos¢ zycia. Ocena
funkcjonowania psychospotecznego powstaje poprzez usrednienie ocen funkcjonowania
emocjonalnego, spotecznego i szkolnego. Podobnie ocena ogolna skali generycznej, ktora jest
srednig funkcjonowania fizycznego i1 psychospotecznego. W skali specyficznej nie wystepuje
ocena ogolna. Badanie zaprojektowano w ten sposob, ze stosowne do wieku kwestionariusze
(przedzialy wiekowe 2-4, 5-7, 8-12, powyzej 13 lat) przekazywane byty rodzicom badanych
za posrednictwem personelu placowki edukacyjnej. Po wypetlieniu w domu badanego,
kwestionariusz zwracano do placowki, gdzie byl sprawdzany przez pracownikéw pod
wzgledem poprawnosci wypelnienia oraz uzupelniany o ocene funkcjonalng w skalach
GMFCS i MACS. Z analizy statystycznej wykluczono 25 kwestionariuszy. Powodem byta
pisemna odmowa wypelnienia (czgsta zwlaszcza u rodzicéw dzieci z tetraplegia spastyczng).
Podstawowym zrédlem danych o czynnikach potencjalnie wplywajacych na jakos$¢ zycia

(wiek, pte¢, wiek postawienia diagnozy, wiek rozpoczgcia systematycznej fizjoterapii,



niepetnosprawnosci wspottowarzyszace) byly pisemne odpowiedzi udzielane przez rodzicow
lub opiekundéw prawnych na kwestionariuszach. Na ich podstawie dokonano charakterystykKi
klinicznej i demograficznej grupy badanej (tab. I i tab. I1). Uzyskane wyniki przedstawiono za
pomocg parametréw rozktadu s$redniej arytmetycznej (Srednia), odchylenia standardowego
(SD), mediany (Me), wartosci minimalnej (min) i maksymalnej (max). Porownanie
uzyskanych wynikéw w zalezno$ci od pici, wieku oraz stopnia niepelnosprawnosci
intelektualnej przeprowadzono jednoczynnikowa analiza wariancji (ANOVA). Do analizy
wspotzaleznosci pomiedzy poszczegodlnymi podskalami uzyto korelacji liniowej Pearsona.
Poniewaz wspodtczynniki korelacji liczone byly dla duzych liczebnosci przyjeto nastepujaca
interpretacje wartosci tych wspotczynnikow: r=0 brak korelacji, r< 0,2 korelacja bardzo staba,
r> 0,2 1 < 0,4 korelacja staba, r> 0,4 i < 0,6 korelacja wyrazna, r> 0,6 i < 0,8 korelacja silna,
> 0,8 i < 1 korelacja bardzo silna. Dla pozostatych testow za istotny przyjeto poziom
istotnosci p<0,05. Obliczenia statystyczne wykonano pakietem statystycznym Statistica 10
PL.

Badanie zostato pozytywnie zaopiniowane pod wzgledem metodologicznym i etycznym przez
Komisj¢ Bioetyczng Wydzialu Nauk o Zdrowiu Uniwersytetu Jana Kochanowskiego w

Kielcach



Tab. | Charakterystyka kliniczna badanej grupy (n=260)
Charakterystyka/ Characteristics n (%)
Rodzaj mézgowego porazenia dziecigcego
The type of cerebral palsy:

Quadriplegia 149 (57,31)
Diplegia 47 (18,08)
Hemiplegia 36 (13,85)
Athetosis 28 (10,76)

Stopien niepetnosprawnosci intelektualne;:
The degree of intellectual disability :

gleboka/ profound 110 (42,97)
znaczna, umiarkowana/ severe, moderate 118 (46,09)
lekka/ mild 24 (9,38)
nie badany/ not tested 4 (1,56)
GMFCS (poziom)/ GMFCS (level):
| 28 (10,77)
I 40 (15,38)
1 25 (9,62)
v 66 (25,38)
v 101 (38,85)
MACS (poziom)/MACS (level):
| 10 (3,85)
I 55 (21,15)
n 40 (15,38)
v 70 (26,92)
v 85(32,69)
Choroby i dysfunkcje wspottowarzyszace:
Accompanied diseases and disfunctions:
padaczka/ epilepsy 138 (53,08)
dysfunkcje narzadu wzroku/ visual impairments 99 (38,08)
dysfunkcje narzadu stuchu/ hearing impairments 13 (5,00)
bez chorob i dysfunkeji/ without diseases and disfunctions 72 (27,69)

Tab. 1l Charakterystyka demograficzna badanej grupy (n=260)

Grupa wiekowa | Pte¢- m n(%) Pte¢- k n(%)
Razem/ Total n(%)
Age group Gender- m n(%) | Gender- f n(%)
2-4 4 (26,67) 11 (73,33) 15 (5,80)
5-7 16 (53,33) 14 (46,67) 30 (11,50)
8-13 49 (53,50) 42 (46,15) 91 (35,00)
>13 78 (62,90%) 46 (37,10) 124 (47,70)
Ogotem/ Total | 147 (56,54) 113 (43,46) 260 (100,00)

Wyniki
Analizie statystycznej poddano wyniki 260 z 285 badanych (91,2%). Do oceny

uwarunkowan spoteczno-demograficznych wykorzystano wyniki zarowno skali specyficznej,



jak 1 generycznej. Profile jakosci zycia kreslono tylko dla wynikow modutu moézgowe
porazenie dziecigce. Poniewaz w badaniu nie uwzgledniono grupy kontrolnej uzyskane
wyniki odnoszono do wynikow badan tworcow skali, Varniego i wsp. [19]. W chwili
przeprowadzania oceny $redni wiek badanych wynosit 13,35+5,78 lat. W grupie badawczej
przewazaly osoby ptci meskiej (tab.1I). 57,31% z badanych to osoby z tetraplegia spastyczng.
Okoto 65% to osoby na IV i V poziomie GMFCS, okoto 60% na IV i V poziomie MACS
(tab.l). Prawie co drugi z badanych byl niepetnosprawny intelektualnie w stopniu gltgbokim.

Srednie wyniki jako$ci zycia w obu skalach przedstawiono w tab.IIl. Wyniki uzyskane
przez dzieci i mlodziez z mézgowym porazeniem dziecigcym we wszystkich domenach skali
generycznej sg nizsze od wynikow dzieci zdrowych [19]. Najnizej ocenione przez rodzicow
zostato funkcjonowanie fizyczne 21,75+21,22, w pordwnaniu do wartosci 84,48+19,51
podawanej w grupie dzieci zdrowych. Pozostate komponenty skali zostatly ocenione na
poziomie, ktéry jest o poloweg nizszy od poziomu jakosci zycia zdrowych dzieci. Sg to
w kolejnosci malejacej funkcjonowanie emocjonalne, spoteczne i szkolne. Widoczna jest
duza rdéznica w ocenie pomigdzy funkcjonowaniem fizycznym, a psychospotecznym.
Najrzadziej wskazywanym problemem w skali specyficznej byt bdl 1 zmgczenie. Najwigksze
trudno$ci przysparzaja osobom z mpdz czynno$ci codzienne (17,60) i szkolne (20,23).
Nastgpnie mowa (29,80), jedzenie (31,94) i poruszanie si¢ i rownowaga (40,43).

Stwierdzono obecno$¢ istotnych korelacji pomigdzy poszczegdlnymi domenami obu
skal. Silng korelacj¢ wykazywaty funkcjonowanie fizyczne i funkcja jedzenia (r=0,66,
p<0,001), codzienne czynnosci (r=0,70, p<0,001) oraz czynnosci szkolne (r=0,72, p<0,001).
Silny zwigzek wystgpowal réwniez pomiedzy oceng ogolng a funkcjg jedzenia (r=0,61,
p<0,001) i czynno$ciami szkolnymi (r=0,61, p<0,001). Pozostate elementy CP Module
wykazywaly wyrazng korelacje z oceng 0golng.



Tab. III Ocena jakosci zycia w skalach PedsQL Generic Core Scales i CP Module w

poroéwnaniu z wynikami Varniego i wsp. [19].

Srednia Srednia
Varni SD Varni SD
i wsp. i wsp.
¢ : ; ; dzieci dzieci
Skale PedsQL ) Srednia| SD | Min | Mediana | Max 2 mpdz Sdrowe
PedsQL scales Mean min | median | max Mean Mean
Varni et Varni et
al. al.
children healthy
with cp children

Generic Core Scales

Funkcjonowanie fizyczne

. - 260 | 21,75 |21,22| O 125 | 875 | 4319 |27,59| 84,48 | 19,51
Physical Functioning

Funkcjonowanie emocjonalne

- - 260 | 51,75 [2167| O 50 100 | 62,73 |19,55| 81,31 | 16,50
Emotional Functioning

Funkcjonowanie spoteczne

: - 260 | 42,58 |2497| 0 44,4 100 | 52,09 |21,97| 83,70 |19,43
Social Functioning

Funkcjonowanie szkolne

L 234 | 41,37 |22,29| O 40 100 | 51,98 |21,41| 78,83 |1959
School Functioning

Funkcjonowanie
psychospoteczne 260 | 45,65 |18,76| O 45 88,33| 55,91 |16,98| 81,65 | 15,22
Psychosocial Health

Ocena ogolna
Total Score

260 | 36,68 |16,85| O 34,78 [83,69| 51,28 |18,00| 82,70 | 15,40

CP Module

Bol

. 260 | 62,87 (29,00 O 62,5 100 65,28 |25,89
Pain and Hurt

Zmgczenie 260

. 46,43 (21,36| O 50 100 58,99 |25,13
Fatigue

Jedzenie

Eating Activities 260 | 31,94 |30,27| O 20 100 | 63,86 |35,03

Mowa

S 245 | 29,80 |35,10| O 12,5 100 | 56,79 |35,63
Speech and Communication

Codzienne czynnosci

Daily Activities 260 | 17,60 |26,59| 0 0 100 | 36,93 |32,87

Szkolne czynnosci

School Activities 2451 20,23 12937| 0 0 100 | 46,81 |33,86

Poruszanie si¢ i rOwnowaga

Movement and Balance 260 | 40,43 |31,92| O 40 100 | 49,26 (31,01

Zbadano wplyw wieku badanych na jakos¢ zycia. Istotne statystycznie zaleznoS$ci
znaleziono jedynie pomiedzy wiekiem a funkcjonowaniem fizycznym (p=0,001),
emocjonalnym (p=0,027) i oceng og6lna (p=0,007) w skali generycznej oraz bélem (p=0,004)
i zmeczeniem (p=0,025) w skali specyficznej (tab.IV). Podobnie jak w przypadku wynikow
srednich dla calej grupy badanych najwyzej oceniang komponenta we wszystkich
przedziatach wiekowych byt bol, a tuz za nim zmeczenie (ryc.1). Stwierdzono brak wplywu

ptci na wynik obu skal PedsQL (tab.V).




Tab.IV. Srednie oceny jakosci zycia w skali PedsQL CP Module w zaleznosci od wieku.

2-4 lata 5-7 lat 8-13 lat >13 lat
2-4 -7 -1 >1
CP Module ’ .years ’ 5 .years ’ 8 ?years ’ ?years ANOVA
Srednia| SD |Srednia| SD |Srednia| SD |Srednia| SD p
Mean Mean Mean Mean

Generic Core Scales

Funkcjonowanie fizyczne

. - 30,41 |19,99| 34,27 |2594| 20,19 |21,99| 18,81 | 18,22 0,001
Physical Functioning

Funkcjonowanie emocjonalne

- - 65,33 | 14,57 | 56,83 | 19,50 | 49,24 |21,93| 50,73 | 22,11 0,027
Emotional Functioning

Funkcjonowanie spoteczne

. - 45,75 23,99 | 46,33 | 26,62 | 45,33 |39,37| 41,70 | 25,10 0,788
Social Functioning

Funkcjonowanie szkolne

. 4583 |17,35| 47,35 |21,01| 39,56 |24,73| 41,20 |20,69 0,444
School Functioning

Funkcjonowanie
psychospoteczne 55,78 |11,75| 50,38 |18,32| 43,91 |20,10| 44,56 | 18,15 0,057
Psychosocial Health

Ocena ogolna

4492 1355 44,32 |19,58| 34,84 |17,20| 35,19 | 15,58 0,007
Total Score

CP Module

Bol

. 83,33 |22,86| 72,22 |30,70| 58,20 | 29,39 | 61,55 | 27,67 0,004
Pain and Hurt

Zmeczenie

. 57,08 |17,81| 54,17 |21,98| 44,53 | 22,47 | 44,66 |20,18 0,025
Fatigue

Jedzenie

- 28,33 21,11 | 39,17 |29,94| 29,73 |30,50| 32,26 | 31,12 0,491
Eating Activities

Mowa

" - - 29,58 | 35,84 | 25,27 |33,44| 33,17 | 36,01 0,266
Speech and Communication

Codzienne czynnosci

. 7,67 |1591| 25,09 | 30,97 | 16,39 |25,37| 17,87 |27,13 0,197
Daily Activities

Szkolne czynnosci

School Activities - - 31,04 |34,09| 20,74 | 30,90 | 17,24 | 26,47 0,067

Poruszanie si¢ i rOwnowaga

51,67 |24,76| 48,50 |32,43| 37,37 |33,40| 39,35 |31,18 0,191
Movement and Balance
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Ryc. 1. Profile jakos$ci zycia dzieci i mtodziezy z mpdz w skali PedsQL CP Module
w zalezno$ci od wieku.

Tab.V. Srednie oceny jakosci zycia w skali PedsQL CP Module w zaleznoéci od plci

Pte¢: meska Ple¢: zenska ANOVA

Gender: male Gender: female
CP Module ; - - - p

Srednia SD Srednia SD
Mean Mean
Bol 61,86 29,40 64,19 28,54 0,523
Pain and Hurt ' ' ' ' ’
Zmeczenie 4650 | 22,80 | 4633 | 1944 | 0,949
Fatigue
Jedzenie
. s 1 2 1,91 2,04

Eating Activities 31,96 8,95 319 32,0 0.989
Mowa

Speech and Communication 31,12 34,37 27,94 36,18 0,486

Codzienne czynnosci

Daily Activities

Szkolne czynnosci

School Activities
Poruszanie si¢ i rOwnowaga
Movement and Balance

19,25 27,27 15,44 25,64 0,253

20,02 28,91 20,53 30,15 0,894

40,72 32,60 40,04 31,16 0,866




Dyskusja

Mozgowe porazenie dziecigce ze wzgledu na zaburzenia ruchu i postawy, a takze
zaburzenia sensoryczne, kognitywne, percepcyjne i komunikacyjne ogranicza aktywnos¢
pacjentow 1 moze prowadzi¢ do obnizenia poziomu jakosci ich zycia [20]. Wyniki badan
wiasnych wskazaty na znaczacy deficyt w HRQOL dzieci 1 mtodziezy z mpdz. Sg one zgodne
z wynikami innych badan przeprowadzonych zaréwno z zastosowaniem skal PedsQL jak
1 pozostatych narz¢dzi. Potwierdzaja, ze jako$¢ zycia osdb z mpdz jest nizsza w odniesieniu
do dzieci zdrowych [21,23-28]. Jej poziom moze by¢ porownywany do pacjentow leczonych
z powodu choréb nowotworowych i1 reumatycznych [21,22] oraz pacjentow z przepukling
oponowo-rdzeniowa [29].

W literaturze przedmiotu spotyka si¢ rowniez doniesienia o nieznacznych réznicach
w HRQOL wystepujacych pomigdzy populacja dzieci z mpdz a populacja dzieci zdrowych.
Dickinson i wsp. badajac jako$¢ zycia przy pomocy KIDSCREEN stwierdzili ze w przypadku
mpdz uzyskane wyniki sg podobne do wynikéw populacji ogdlnej. Odbiegaja od niej jedynie
w domenach fizycznej i szkolnej [30]. Z kolei w pracy Majnemer i wsp. [31]
z wykorzystaniem dwoch skal generycznych: Child Health Questionnaire (CHQ) oraz
PedsQL, stwierdzono, ze jako$¢ zycia potowy badanych jest podobna do jakosci typowo
rozwijajacych si¢ dzieci. Podlozem rozbieznosci w wynikach moze by¢ dobdr grupy
badawczej. W przypadku Majnemer i wsp. [31] 47% badanych sklasyfikowano na | poziomie
skali GMFCS, co daje wysoki poziom funkcjonowania, a tym samym lepsza warto$¢
HRQOL. Varni i wsp. [19] otrzymali wyniki wyzsze do wynikdw wlasnych, przy ponad 30%
badanych sklasyfikowanych na IV 1 V poziomie skali GMFCS. Najbardziej zblizong oceng
0golng oraz ocen¢ funkcjonowania fizycznego do badan witasnych uzyskali Du 1 wsp. [24].
W obu pracach poroéwnywalne sa odsetki oséb z quadriplegia (55,6% Du i wsp., 57,31%
badania wlasne), oraz os6éb na IV 1 V poziomie GMFCS (59,7% Du 1 wsp., 65% badania
wlasne).

Podobnie jak w innych badaniach [19,24,32], stwierdzono, najwigksze deficyty
w zakresie funkcjonowania fizycznego, przy do$¢ dobrych ocenach funkcjonowania
psychospotecznego [19]. W badaniu polskim z zastosowaniem CHQ nizej od sprawnosci
fizycznej oceniono jedynie stan zdrowia dzieci i mozliwos¢ jego poprawy w przysztosci.
Pozostate komponenty psychospoteczne (poczucie wilasnej wartosci, zdrowie psychiczne,
funkcjonowanie spoteczne i emocjonalne) uzyskaty lepsza wartos¢ HRQOL [33]. Roéwniez
Pirpiris i wsp. [23] donosza o braku korelacji pomiedzy fizycznym funkcjonowaniem dzieci

z mpdz a dobrostanem psychospotecznym. Shelly [34] zwraca uwage na zglaszanie



w badaniach HRQOL wysokich ocen psychospolecznych nawet przy niskim poziomie
funkcjonowania. Sytuacje¢ taka zaobserwowano w badaniach witasnych w przypadku oséb
Z tetraplegia. Moze by¢ ona, o czym $wiadczg zamieszczane przez rodzicow pisemne uwagi
(np. ,,Czy moje dziecko nic nie umie?”), pod§wiadoma kompensacjg zbyt niskich ocen
w pozostatych podskalach odnoszacych si¢ do aktywnos$ci wlasnej dziecka. Innym powodem
réznic moze by¢ sama konstrukcja pytan w skali PedsQL, ktéra uwaza si¢ za skalg
funkcjonalng, oceniajaca raczej umiejetnosci dziecka i dobrostan funkcjonalny niz ogdlny
[23,34].

Wyniki skali specyficznej potwierdzaja niski poziom funkcjonowania dzieci
1 mlodziezy w zakresie codziennych i szkolnych czynno$ci, mowy i jedzenia. W przypadku
Varniego i wsp. [19] najnizej ocenianymi komponentami CP Module byty codzienne
1 szkolne aktywnosci, poruszanie si¢ i rownowaga oraz mowa. W badaniach chinskich sg to
codzienne i szkolne aktywnoS$ci, mowa i zmeczenie [32]. Powtarzajaca si¢ w wielu pracach
niska ocena czynno$ci codziennych i szkolnych, ze stosunkowo wysoka, w poréwnaniu do
nich oceng umieje¢tnosci poruszania si¢, powinna sktoni¢ do zastanowienia si¢ nad celami
terapeutycznymi stawianymi pacjentom z mpdz. Zdaniem autoréw szczeg6élny nacisk
w terapii powinno klas¢ sie¢ na odpowiednie dla potrzeb pacjenta dostosowanie $srodowiska
domowego 1 szkolnego oraz wypracowanie takich umiej¢tnosci, ktéore umozliwiajg
samodzielne wykonywanie lub asystowanie w codziennych czynnosciach samoobstugi
(czynnosci higieniczne, ubieranie si¢) i1 czynnosciach szkolnych. Niezwykle wazne jest
rowniez u pacjentdow niemowigcych lub postugujacych si¢ mowag w ograniczonym stopniu
stosowanie metod komunikacji wspomagajacej i alternatywnej (Augmentative and Alternative
Communication- AAC), dzigki ktérym moga pokonywac bariery w porozumiewaniu sig.

Odrebnego omowienia wymaga zagadnienie bolu, ktory podobnie jak w badaniach
amerykanskich i chinskich [19,32], byt najrzadziej zgtaszanym problemem ocenianym przy
pomocy CP Module. Wyniki innych badan wskazujg jednak, ze jest on czgsto obecny
zwlaszcza u oséb z cigzszymi motorycznymi deficytami oraz w przypadku obecnos$ci
gastrostomii [35]. Temat ten podejmujg Berrin i wsp. [36], zwracajac uwagg na rdznice
w ocenie wystepujace pomiedzy dzie¢mi a rodzicami. Dzieci w poréwnaniu z rodzicami
raportowaty mniejszy bol i zmeczenie, co odpowiadalo wyzszym wynikom w skali CP
Module.

W badaniach jakosci zycia dzieci zdrowych stwierdzono obecnos¢ zaleznosSci
wystepujacych pomiedzy wartos§cia HRQOL a wiekiem (HRQOL maleje wraz

z podnoszacym sie wiekiem), picig (dziewczynki wykazywaly tendencje do nizszych ocen



funkcjonowania fizycznego 1 psychologicznego) i1 statusem spoteczno-ekonomicznym
(niskiemu statusowi odpowiadata nizsza wartos§¢ HRQOL) [37]. Nie wszystkie one sg jednak
stuszne w stosunku do dzieci z mpdz. Podobnie jak Chmielik [33], Maher i wsp. [37], Berrin
i wsp. [36] oraz Vargus-Adams [25] autorzy nie stwierdzili zaleznosci miedzy oceng
HRQOL a picig 0sdb z mpdz. Podobna zgodnos¢ wynikow nie wystepuje w ocenie wplywu
wieku na warto$¢ jakosci zycia. W badaniach Maher i wsp. [37] wiek nie mial wptywu na
ocen¢ w skali generycznej PedsQL. Podobnie w badaniach Okurowskiej-Zawady i wsp. [29].
Z kolei wyniki badan Chmielik [33] wskazujg na obecnos$¢ korelacji pomigdzy wiekiem
a funkcjonowaniem spotecznym. W badanej grupie starsze dzieci wykazywaly mniejsze
ograniczenia zycia spotecznego [33]. W badaniach wilasnych wraz z rosngcym wiekiem
otrzymywano nizsza ocen¢ funkcjonowania fizycznego, emocjonalnego i ocen¢ 0g6lna
w skali generycznej oraz nizsze oceny bolu i zmeczenia w skali specyficznej. Moze byc¢ to
wynikiem duzej ilo$ci badanych znajdujacych si¢ na IV 1 V poziomie w skalach GMFCS
i MACS oraz wysokim odsetkiem 0so6b z cigzkimi postaciami mpdz. W tych przypadkach
zazwyczaj dochodzi do szybkiej progresji wtornych zaburzen uktadu ruchu (deformacje,
przykurcze, zaniki mig¢$niowe). Wiaze si¢ to z potencjalnie wyzszym poziomem bolu
1 zmeczenia, ktory moze wplywaé na nizsza wartos¢ HRQOL we wspomnianych powyzej

domenach.

Whioski

1. Wyniki badan wskazujg na obniZony poziom jakos$ci zycia dzieci i mtodziezy z mpdz.

2. Najnizej ocenianym elementem skali generycznej w badanej grupie bylo
funkcjonowanie fizyczne.

3. Najwicksza trudnos¢ wedtug skali specyficznej dzieciom i1 mtodziezy z mpdz
przysparzaja codzienne i1 szkolne czynno$ci oraz mowa.

4. Obecno$¢ bolu u oséb z mpdz to powazne wyzwanie zwigzane, przy czg¢stym braku
mozliwosci komunikacji z dzieckiem, z odpowiednig oceng jego poziomu oraz
podjeciem skutecznej terapii.

5. Ple¢ nie pozostawata w zalezno$ci z wartoscig HRQOL.

6. Wiek wptywa jedynie na oceny funkcjonowania fizycznego i emocjonalnego, bdlu

1 zmeczenia.
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Czes¢ 11
Jakos¢ zycia dzieci 1 mlodziezy z moézgowym porazeniem dziecigcym

I niepelnosprawnoscia intelektualna- wybrane uwarunkowania kliniczne.

Mozgowe porazenie dziecigce (mpdz) to zespot trwatych, mogacych zmienia¢ swoje
nasilenie w czasie objawdw klinicznych dotyczacych nieprawidlowosci narzadu ruchu
1 postawy, z towarzyszacymi zaburzeniami natury sensorycznej, kognitywnej i behawioralnej.
Przyczyng zespotu jest nieprogresywne uszkodzenie rozwijajacego si¢ osrodkowego uktadu
nerwowego (OUN) o réznorodnej i wieloczynnikowej etiologii. Pomimo heterogennosci
obrazu klinicznego we wszystkich przypadkach mpdz mozna stwierdzi¢ obecno$¢ podobnych
potrzeb medycznych, edukacyjnych i1 spolecznych [1,2]. Mdzgowe porazenie dziecigce
rozpatrywane poczatkowo przez pryzmat ortopedyczny obecnie traktowane jest, jako
kompleksowe  zaburzenie  neurorozwojowe  wymagajace  Szerokiej  diagnostyki
i wielokierunkowej interwencji terapeutycznej. W definicji mpdz przyjetej w 2004 roku na
Migdzynarodowych Warsztatach Definicji 1 Klasyfikacji Mozgowego Porazenia Dziecigcego
w Bethesda po raz pierwszy uwzgledniono pojgcie czynnosci os6b z mpdz, ktéra moze by¢
rozumiana, jako aktywno$¢ zycia codziennego oraz partycypacja. Aktywno$¢ oznacza w tym
przypadku wykonywanie zadan i czynnosci. Przez partycypacje rozumie si¢ zaangazowanie
W czynnosci znaczace, dajace poczucie spetnienia i satysfakcje, ktorych wykonywanie jest
spotecznie i1 kulturowo zaakceptowane [2,3]. Holistyczne ujecie zespotu poszerzyto zadania
medycyny o rozpoznanie subiektywnie postrzeganego przez pacjenta odczucia dobrostanu
psychofizycznego oraz dbalos¢ o jego pelne, harmonijne i satysfakcjonujgce funkcjonowanie
w wymiarze indywidualnym i spotecznym [4,5]. Z pojeciem dobrostanu (well-being),
rozumianego jako petnia mozliwosci, powigzanych jest wiele okreslen. Wsrod nich nalezy
wymieni¢ stan funkcjonalny, jako$¢ zycia czy jako$¢ zycia uwarunkowang stanem zdrowia
(health related quality of life- HRQOL). Wprowadzenie do nauk medycznych pojecia jakosci
zycia uwarunkowanej stanem zdrowia jest wyrazem wspoéiczesnego podejscia do pacjenta
oraz przejawem odejscia od postawy koncentrujacej si¢ na waskim zakresie patologii
1 zwrocenia si¢ w kierunku promocji zdrowia. Pomiar HRQOL jest obecnie waznym
elementem oceny pacjenta, takze pacjenta z mpdz. Staje si¢ stopniowo jedng z gldwnych
zmiennych zaleznych w modelach oceny efektywnosci leczenia i opieki [5,6]. W przypadku
pacjentow z mpdz ze wzgledu na czesta obecno$¢ barier komunikacyjnych i szerokie

spektrum dysfunkcji towarzyszacych jest to znaczace wyzwanie metodologiczne [4].



Celem niniejszej pracy byta ocena jakosci zycia 0oséb z moézgowym porazeniem dziecigcym
oraz analiza wptywu na nig czynnikéw klinicznych takich jak typ mdzgowego porazenia
dziecigcego, stopien niepetnosprawnosci intelektualnej, poziom funkcjonowania wyrazony
w skalach Gross Motor Function Classification System (GMFSC) i Manual Ability

Classification System (MACS) oraz obecnos¢ niepelnosprawnosci towarzyszacych.

Material i metody

Badaniem przy pomocy Pediatrycznego Kwestionariuszy Jakosci Zycia: PedsQL 4.0 Generic
Core oraz PedsQL 3.0 Cerebral Palsy Module obj¢to grupe 285 dzieci i milodziezy
z rozpoznanym moézgowym porazeniem dziecigcym i niepelnosprawnos$cig intelektualna,
uczeszezajacych do specjalnych publicznych oraz niepublicznych placéwek edukacyjno-
terapeutycznych. PedsQL jest zwiezlym, wystandaryzowanym instrumentem stuzacym do
oceny jako$ci zycia uzupelnianym samodzielnie przez dzieci lub przez ich rodzicéw. Zaletg
wybranej metody pomiarowej jest jej krotka forma, sktadajaca si¢ z 23 pytan w przypadku
skali generycznej i 35 pytan w skali specyficznej [7-10]. Szczegétowe dane na temat
procedury badan oraz charakterystyki demograficzne;j i klinicznej badanej grupy umieszczono
w I cze$ci pracy [11].

Uzyskane wyniki przedstawiono za pomoca parametrow rozktadu s$redniej
arytmetycznej (§rednia), odchylenia standardowego (SD), mediany (Me), warto$ci minimalne;j
(min) 1 maksymalnej (max). Poréwnania uzyskanych wynikéw w réznych typach mpdz,
stopniach funkcjonowania (GMFCS, MACS), niepelnosprawno$ci intelektualnej oraz
towarzyszacych dysfunkcji przeprowadzono jednoczynnikowg analizg wariancji (ANOVA).
Zaleznos¢ pomigdzy wiekiem rozpoznania, wiekiem rozpoczecia terapii, a jakoscig zycia
wedlug obu skal zbadano z zastosowaniem korelacji liniowej Pearsona. Korelacja rang
Spearmana postuzono si¢ do oceny zwigzku pomigdzy HRQOL a skalami funkcjonalnymi
GMFCS 1 MACS. Poniewaz wspotczynniki korelacji liczone byty dla duzych liczebnos$ci
przyjeto nastepujaca interpretacje wartosci tych wspotczynnikow: r=0 brak korelacji, r< 0,2
korelacja bardzo staba, r> 0,2 1 < 0,4 korelacja staba, r> 0,4 1 < 0,6 korelacja wyrazna, r> 0,6
1 < 0,8 korelacja silna, r> 0,8 1 < 1 korelacja bardzo silna. Dla pozostatych testow za istotny

przyjeto poziom istotnosci p<0,05.



Wyniki

Z analizy statystycznej ze wzgledu na niepelne dane wykluczono kwestionariusze 25
badanych (8,8%). Do oceny uwarunkowan klinicznych wykorzystano wyniki zaréwno skali
specyficznej, jak i generycznej. Profile jakosSci zycia kreslono tylko dla wynikow PedsQL CP
Module. Sredni wiek 147/260 (56,54%) badanych pici meskiej i 113/260 (43,46%) badanych
ptci zenskiej wyniost 13,35+5,78 lat. Odnotowano przewage liczebnosci chltopcow nad
dziewczgtami, co jest cecha charakterystyczna dla mpdz [12]. U 57,31% badanych
stwierdzono tetralegi¢ spastyczng (tab.1). W przypadkach pozostatych postaci spastycznych
(hemiplegii 1 diplegii) odsetek badanych wyniost ponizej 20%. Jest to warto$¢ nizsza od
podawanej zazwyczaj w literaturze przedmiotu. Nadmiar badanych z ci¢zkimi postaciami
i niedobér z lzejszymi postaciami zespotu wynika z doboru grupy charakteryzujacej si¢
niepetnosprawnoscia intelektualng. Padaczka byta obecna u 53,08% badanych. Wykazywato
ja 61% badanych z postacig pozapiramidowa, 60% badanych z tetraplegia, 38% z diplegia
1 36% z hemiplegig. Niepelnosprawnos¢ narzadu wzroku obecna byla u 38,08% badanych,
narzadu stuchu u 5% badanych. Sg to warto$ci zblizone do podawanych w pismiennictwie
(50% narzad wzroku, 2%-6% narzad stuchu) [13,14]. Najcigzsze ograniczenia funkcjonalne
(V poziom w skalach GMFCS i MACS) wystepowaly u co trzeciej osoby. Tylko 9,38%
badanych wykazywato lekki stopien niepelnosprawno$ci intelektualnej. Rozpoznanie
mézgowego porazenia dziecigcego stawiano S$rednio w dziesigtym miesigcu Zycia
(9,83+10,83 miesiecy), a systematyczng fizjoterapi¢ rozpoczynano W drugim roku zycia
(21,65428,37 miesigcy).

Jak wynika z danych przedstawionych w tab.Il wystepuja istotne statystycznie rdznice
(p <0,004) pomiedzy ocenami jako$ci zycia dzieci i mlodziezy z roznymi postaciami mpdz.
Osoby z tetraplegia osiagnelty najnizsze wyniki we wszystkich domenach obu skal, za
wyjatkiem zmeczenia, ktore zostalo ocenione nizej w przypadku os6b z postacia
pozapiramidowg (ryc.1). Lepsza jako$¢ zycia wskazano u osdb z postacia pozapiramidowa,
nastepnie w lagodniejszych postaciach zespotlu: diplegii 1 hemiplegii (ryc.1). Osoby
z hemiplegia uzyskaly najwyzszy wynik ogélnej oceny jakosci zycia, cho¢ w zakresie
funkcjonowania spotecznego i szkolnego oraz funkcji mowy zostaly ocenione nizej od 0séb z
diplegia. Podobnie jak w wynikach usrednionych dla calej grupy [11] we wszystkich typach
mpdz najnizszg warto§¢ HRQOL w pomiarze skalg generyczng wykazywato funkcjonowanie

fizyczne obejmujace aktywnos$¢ ruchowa, samodzielne wykonywanie czynnosci z zakresu



samoobstugi, odczuwanie zmeczenia 1 bdl, natomiast najwyzszg warto$¢ funkcjonowanie
emocjonalne.

U badanych z tetraplegia (T) i postacig pozapiramidowg (A) za najwicksze problemy
uznano codzienne czynnosci (3,19T/14,44A), szkolne czynnosci (5,63T/17,25A) oraz
zdolnosci jedzenia (16,95T/24,87A) 1 mowy (18,20T/24,61A). W przypadku diplegii
najnizsze wartosci przyjely codzienne i szkolne funkcjonowanie. W hemiplegii byly to
czynno$ci codzienne i mowa. Bol, podobnie jak w ocenie usrednionej dla wszystkich
badanych, byl najrzadziej zglaszanym problemem we wszystkich postaciach mpdz.
Zaskakujaco wysoko zostaly ocenione umiejetno$ci poruszania si¢ i roOwnowagi (druga
w kolejnosci najwyzsza ocena w tetraplegii i postaci pozapiramidowej, trzecia w kolejnosci

w diplegii i hemiplegii).

Tab. Il Srednie oceny jakosci zycia w skali PedsQL CP Module w zaleznosci od postaci

mpdz.

Tetraplegia (T) | Athetosis (A) | Diplegia (D) He”&'ﬁ;eg'a AN‘SVA

PedsQL Srednia| SD |Srednia| SD |Srednia| SD |Srednia| SD

Mean Mean Mean Mean

Generic Core Scale

Funkcjonowanie fizyczne

. S 11,14 | 852 | 20,65 |19,60| 38,30 |23,15| 44,91 |24,95| <0,001
Physical functioning

Funkcjonowanie emocjonalne

: L 47,06 | 22,23 | 52,05 | 17,25| 59,44 | 16,31 | 60,90 | 23,39 | <0,001
Emotional functioning

Funkcjonowanie spoteczne

. S 36,72 | 26,12 | 44,64 | 18,51 | 57,02 | 46,64 | 54,72 |21,55| <0,001
Social functioning

Funkcjonowanie szkolne

I 34,66 | 21,72 | 50,26 |19,62| 50,37 |16,85| 49,95 | 24,11 | <0,001
School functioning

Funkcjonowanie
psychospoteczne 40,14 | 18,70 | 48,81 | 12,83 | 53,73 | 15,10 | 55,46 | 19,40 | <0,001
Psychosocial functioning

Ocena ogodlna/ Overall score 29,15 | 13,62 | 38,78 |11,75| 48,08 | 12,97 | 51,36 | 18,64 | <0,001

CP Module

Bol/ Pain and Hurt 57,13 | 29,30 | 64,96 | 28,83 | 71,24 |24,71| 74,31 | 27,78 | 0,001
Zmgczenie/Fatigue 43,71 | 21,16 | 40,77 | 20,08 | 52,08 | 21,01 | 54,69 | 20,56 | 0,004
Jedzenie/Eating Activities 16,95 | 19,97 | 24,87 | 25,76 | 60,90 | 23,89 | 61,70 |28,25| <0,001

Mowa/Speech, Communication | 18,20 | 27,71 | 24,61 | 33,54 | 53,40 | 35,88 | 50,38 | 39,09 | <0,001

Codzienne czynnos$ci

: 3,19 8,47 | 14,44 |26,28 | 41,92 | 25,60 | 47,93 | 30,02 | <0,001
Daily Activities

Szkolne czynnosci

5,63 13,27 | 17,25 | 31,68 | 42,53 | 28,74 | 53,79 | 32,74 | <0,001
School Activities

Poruszanie si¢ i rownowaga
Movement and Balance

26,54 | 26,30 | 53,93 | 34,46 | 60,43 | 24,31 | 61,28 | 31,19 | <0,001
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Ryc.1.Profile jakosci zycia dzieci i mtodziezy z mpdz w skali PedsQL CP Module
w zaleznos$ci od postaci mpdz.

Stwierdzono istotne statystycznie rdéznice w ocenie wszystkich domen jako$ci zycia
mierzonych skalg generyczng i specyficzng w zaleznosci od stanu funkcjonalnego
wyrazonego w skalach GMFCS (p<0,001) i MACS (p<0,001). Obie skale to pigciostopniowe
systemy klasyfikowania stopnia ci¢zko$ci niepelnosprawnosci motoryki duzej i matej
(umiejetnosci chodu 1 umiejetnosci manualnych) u dzieci z mpdz. Niskim stopniom obu skal
odpowiada brak ograniczen lub deficyty nieznacznego stopnia. Poziom V jest rownoznaczny
z trudno$ciami z kontrolowaniem polozenia glowy i tutowia w wigkszo$ci pozycji oraz
z osiagnieciem $wiadomej kontroli ruchu (GMFCS) oraz z brakiem mozliwos$ci postugiwania
si¢ przedmiotami i ograniczong zdolno$cia wykonywania czynnos$ci zycia codziennego
(MACS)[15]. W przypadku obu skal klasyfikacyjnych jako$¢ zycia pacjentdéw malata wraz ze
wzrostem stopnia ich poziomu (ryc. 2 i 3). Znaleziono obecnos¢ silnych korelacji pomigdzy
umiejetnoscig lokomocji wyrazong za pomoca skali GMFCS a komponentami CP Module
oceniajacymi: codzienne czynnosci (r=-0,677, p<0,001), funkcje jedzenia (r=-0,662,
p<0,001), poruszanie si¢ i rownowage (r=-0,657, p<0,001), szkolne czynnosci (r=-0,619,
p<0,001) oraz ocena funkcjonowania fizycznego w skali generycznej (r=-0,645, p<0,001).
W przypadku umiejetnosci manualnych sklasyfikowanych w skali MACS silne korelacje
wykazywaty codzienne czynnosci i funkcja jedzenia (r=-0,724, p<0,001), szkolne czynnosci
(r=-0,702, p<0,001), mowa (r=-0,589, p<0,001), poruszanie si¢ i rownowaga (r= -0,583,



p<0,001) oraz ocena funkcjonowania fizycznego w skali generycznej (r=-0,689, p<0,001).
Pozostate elementy obu skal wykazywaty stabg korelacj¢ ze skalami GMFCS i MACS (r> 0,2
1<0,4).
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Ryc.2 Profile jakosci zycia dzieci i mlodziezy z mpdz w skali PedsQL CP Module

w zaleznos$ci od poziomu skali GMFCS.
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Ryc.3. Profile jakos$ci zycia dzieci i mlodziezy z mpdz w skali PedsQL modut mézgowe
porazenie dziecigce w zaleznosci od poziomu skali MACS.

W analizie zalezno$ci wystepujacych pomigdzy niepetnosprawnoscig intelektualng
a wartoscia HRQOL dokonano podziatu badanych zgodnie z przepisami zwigzanym
z realizacja obowigzku nauki (tab.IIl, ryc.4). Osoby z niepetnosprawnoscia w stopniu
glebokim (1Q<20) realizuja go w formie zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych w odrebnych
osrodkach. W przypadku niepelnosprawnosci znacznej (IQ 20-34) i umiarkowanej (1Q 35-54)
obowigzek jest realizowany w szkotach specjalnych. Z kolei osoby z niepelnosprawnoscia
w stopniu lekkim (1Q 55-69) uczeszczaja do szkot ogdlnodostepnych lub integracyjnych.
Z oceny wplywu zaburzen kognitywnych na jako$¢ zycia wykluczono 8 badanych, u ktoérych
ze wzgledu na zbyt niski wiek nie badano poziomu rozwoju intelektualnego. Stwierdzono
istotne statystycznie roznice w ocenie obu skal w zalezno$ci od stopnia niepelnosprawnosci
intelektualnej (p<0,001). Wartos¢ HRQOL mierzona w obu skalach PedsQL malata wraz ze
rosngcym stopniem deficytow poznawczych. W przypadku wszystkich poziomow
niepetnosprawnosci intelektualnej najnizej ocenianym elementem skali generycznej byto
funkcjonowanie fizyczne, najwyzej ocenianym funkcjonowanie emocjonalne. W skali
specyficznej czterema najnizej ocenionymi elementami u badanych z 1Q<54 (uposledzenie
glebokie, znaczne i umiarkowane) byly codzienne i szkolne czynnosci oraz funkcje mowy
I jedzenia. W przypadku niepelnosprawnosci intelektualnej w stopniu lekkim wystepujace;j
u 15 badanych z hemiplegia i 9 z diplegia najnizej oceniono zmegczenie, nastgpnie poruszanie
sie i rownowage. Dopiero na trzecim i czwartym miejscu wymieniano codzienne i szkolne
czynnosci.
Tab. 11l Srednie oceny jakosci zycia w skali PedsQL CP Module w zaleznosci od stopnia

niepelnosprawnosci intelektualne;.

Uposledzenie
Uposledz.eme znaczne i Uposledzenic
glebokie umiarkowane lekkie
Profound Severe and -

PedsQL intelectual moderate Mild intelectual | ANOVA
. - . impairment p
impairment intelectual

impairment
Srednia | SD Srednia | SD Srednia | SD
Mean Mean Mean

Generic Core Scale
Funkcjonowanie fizyczne
Physical functioning
Funkcjonowanie emocjonalne
Emotional functioning
Funkcjonowanie spoteczne
Sacial functioning

11,05 | 10,44 | 25,09 | 21,16 | 51,82 | 23,87 | <0,001

44,72 | 23,57 | 55,35 | 18,00 | 63,54 | 21,59 | <0,001

36,28 | 27,12 | 47,00 | 3502 | 60,63 | 17,71 0,002




Funkcjonowanie szkolne
School functioning
Funkcjonowanie

32,62 | 21,79 | 4535 | 20,18 | 60,91 | 16,45 | <0,001

psychospoteczne 38,19 | 19,04 | 48,80 | 16,50 | 61,70 | 1525 | <0,001
Psychosocial functioning

Ocena ogodlna/ Overall score 27,91 | 13,81 | 40,09 | 14,57 | 58,09 | 15,77 | <0,001
CP Module

Bo61/Pain and Hurt 53,75 | 31,95 | 68,39 | 24,89 | 74,74 | 23,13 | <0,001
Zmeczenie/Fatigue 39,25 | 21,01 | 5057 | 20,87 | 56,51 | 18,38 | <0,001
Jedzenie/Eating Activities 12,10 | 14,79 | 42,99 | 29,76 | 71,15 | 21,47 | <0,001

Mowa/Speech, Communication 8,31 16,91 | 40,75 | 34,99 | 75,00 | 30,56 | <0,001
Codzienne czynnoSci 378 | 11,68 | 22,74 | 27,18 | 58,82 | 24,68 | <0,001
Daily Activities

Szkolne czynnosci

School Activities
Poruszanie si¢ i rtOwnowaga
Movement and Balance

3,56 14,14 | 27,23 | 29,18 | 62,77 | 26,35 | <0,001

28,86 | 3097 | 47,16 | 30,83 | 57,33 | 28,70 | <0,001
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Ryc.4. Profile jako$ci zycia dzieci 1 miodziezy z mpdz w skali PedsQL CP Module

w zaleznos$ci od poziomu niepetnosprawnosci intelektualne;.

Poza funkcjonowaniem spotecznym 1 emocjonalnym w skali generycznej oraz bolem
w skali specyficznej odnotowano istotng statystycznie zalezno$¢ pomiedzy warto§cig HRQOL
a obecno$cig niepelnosprawnosci wspottowarzyszacych. Jako$¢ Zycia oceniono najwyzej
u badanych bez deficytow i chorob wspottowarzyszacych. Nastepnie u badanych

z dysfunkcjami narzadu wzroku oraz u badanych z padaczka. Najnizej zostala oceniona



jakos¢ zycia osob u ktérych stwierdzono obecnos¢ niepetnosprawnosci sprzezonych: padaczki

oraz dysfunkcji narzadu wzroku lub narzadu stuchu (tab.IV). Zaobserwowano nieznaczne

réznice w wartosci HRQOL pomiedzy grupa bez niepetnosprawnosci towarzyszacych a grupa

wykazujacg dysfunkcje narzadu wzroku. W analizie ocen jakos$ci zycia z uwzglednieniem

niepetnosprawnosci wspottowarzyszacych odnaleziono powtarzajace si¢ zaleznosci dotyczace

obu skal PedsQL (najnizsza warto$¢ funkcjonowania fizycznego, najwyzsza funkcjonowania

emocjonalnego w skali generycznej oraz najnizsza warto$¢ codziennego i1 szkolnego

funkcjonowania, a najwyzsza bolu w skali specyficznej).

Tab. IV Srednie oceny jakosci zycia w skali PedsQL CP Module w zaleznosci od

niepetnosprawnosci wspottowarzyszacych.

Dvsfunkcia Padaczka Padaczka
Bez chordb N rzy g er " Padaczka i narzad wzroku | i narzad stuchu
Without & %/P.W oxu Seizures Seizures and Seizuresand | ANOVA
PedsQL impairments __vision vision hearing p
impairment Lo L
impairment impairment
Srednia Srednia Srednia Srednia Srednia
Mean b Mean b Mean b Mean b Mean b
Generic Core Scale
Funkcjonowanie
fizyczne 2761 | 2366 | 2934 | 24,40 | 1911 | 19,84 | 14,75 | 1393 | 10,62 | 815 | <0,001
Physical
functioning
Funkcjonowanie
emocjonalne 5512 | 21,06 | 5390 | 22,71 | 52,10 | 21,33 | 46,53 | 20,90 | 52,00 | 26,83 | 0,282
Emotional
functioning
Funkcjonowanie
spoleczne 47,65 | 2511 | 47,93 | 23,37 | 40,59 | 23,65 | 43,33 | 49,87 | 41,00 | 27,02 | 0,613
Social functioning
Funkcjonowanie
szkolne 46,06 | 23,45 | 50,09 | 20,07 | 3827 | 21,81 | 3583 | 19,35 | 32,00 | 30,54 | 0,008
School functioning
Funkcjonowanie
psychospoteczne | g 57 | 1560 | 5005 | 1891 | 43,63 | 1828 | 4057 | 1721 | 41,66 | 2251 | 0,012
Psychosocial
functioning
Ocena ogblna 4191 | 1649 | 42,80 | 18,60 | 34,73 | 16,07 | 30,20 | 13,79 | 30,86 | 16,67 | <0,001
Overall score
CP Module
Boél/Pain and Hurt | 69,35 | 27,48 | 66,25 | 24,59 | 61,03 | 28,29 | 58,38 | 32,45 | 50,00 | 36,71 0,152
Zmeczenie 52,63 | 20,69 | 51,37 | 21,17 | 4350 | 21,39 | 41,89 | 20,36 | 36,25 | 815 | 0,009
Fatigue
Jedzenie 4118 | 30,95 | 4537 | 3524 | 27,77 | 27,24 | 19,23 | 2323 | 21,00 | 16,73 | <0,001
Eating Activities
Mowa
Speech and 41,70 | 34,68 | 50,07 | 42,12 | 20,96 | 28,56 | 18,07 | 29,82 0,00 0,00 | <0,001
Communication
Codzienne 23,65 | 28,66 | 33,35 | 34,91 | 12,93 | 20,97 7,17 17,83 1,67 3,73 | <0,001




czynnosci
Daily Activities

Szkolne czynnosci

30,43 34,28 | 36,38 32,66 13,96 | 23,76 6,66 16,53 0,00 0,00 <0,001
School Activities

Poruszanie si¢
i rownowaga
Movement
and Balance

46,66 | 34,13 | 46,46 | 33,51 | 42,62 | 28,48 | 28,50 | 29,99 | 30,00 | 25,74 | 0,016

Nie odnotowano obecno$ci zalezno$ci pomiedzy wiekiem podjecia systematycznej
fizjoterapii a ocenami poszczegdlnych elementow skali specyficznej. Wiek postawienia
rozpoznania pozostawat w stabej korelacji z poruszaniem si¢ i rownowagg (r=0,22, p<0,001)
1 bardzo stabej korelacji z codziennymi czynnos$ciami (r=0,14, p=0,024), bdolem (r=0,14,
p=0,026) i funkcja jedzenia (r=0,13, p=0,034).

Oméwienie

Mozgowe porazenie dziecigce w zalezno$ci od lokalizacji oraz rozleglosci
uszkodzenia moze by¢ powigzane z obecnoscig zaburzen wspotwystepujacych, do ktérych
mozna zaliczy¢ niepelnosprawno$¢ intelektualng, padaczke, zaburzenia zachowania,
zaburzenia funkcjonowania narzadu wzroku czy stuchu. Deficyty poznawcze wystepuja
czesciej u oso6b z powaznymi motorycznymi dysfunkcjami, a osoby z tetraplegia spastyczng
wykazujg najwigksze ryzyko wystgpienia niepetnosprawnosci intelektualnej [14]. Celowy
dobdr badanych charakteryzujacych si¢ niepelnosprawnoscia intelektualng, ktéra jest cecha
niereprezentatywng dla wszystkich pacjentéw z mpdz wplynal na odmienny rozktad
liczebnosci dla rdéznych postaci zespotu. W poréwnaniu do innych badan polskich
1 europejskich odnotowano wigkszg liczbe badanych z tatraplegia oraz mniejsza liczbe
z diplegia 1 hemiplegia [16,17]. W badanej grupie odnotowano rowniez wyzsza czgstotliwosé
wystepowania padaczki. Wyniosta ona 53,08%, podczas gdy podawany w innych badaniach
odsetek oso6b z padaczka miesci si¢ w szerokim przedziale 20%-40% [14]. W badaniach
polskich okreslono go na 41,4% [18]. Podaje si¢, ze padaczka najczesciej wystepuje u 0s6b
postacig tetraplegiczna, stad czesto stosowana jest jako marker ciezko$ci zespotu. Zwigzana
jest rowniez ze wzrostem ryzyka wystapienia problemow poznawczych i1 zaburzen
zachowania oraz zmniejszeniem prawdopodobienstwa pojawienia si¢ funkcji chodu, cho¢
wystepujacy w mpdz zwigzek pomigdzy padaczka, a niepelnosprawnoscig intelektualng
wymaga zdaniem autoréw szczegétowego zbadania [18,19]. Pozostate zaburzenia
wspotwystepujace: funkcji wzrokowych oraz stuchu wystepowaty z czestotliwoscia zblizong

do podawanej w literaturze przedmiotu [12-14].




Z alezno$¢ pomig¢dzy wzrastajacg liczbg towarzyszacych dysfunkcji i nizsza jako$¢ zycia
badanych nie jest zaskakujaca dla autoréw. W opracowaniu poza oceng uwarunkowan
klinicznych, skupiono si¢ na analizie wartosci HRQOL w poszczeg6lnych domenach obu skal
PedsQL, co moze stanowi¢ podstawe do ukierunkowania dziatan terapeutycznych. Badanie
wykazato znaczace obnizenie jako$¢ zycia dzieci 1 mtodziezy z mpdz w odniesieniu do dzieci
zdrowych [11]. Tak jak w innych badaniach zagranicznych i polskich [20-23] najnizsza
warto$¢ HRQOL wykazywaty osoby z tetraplegia, a najwyzsza osoby z hemiplegia. Badani
z postacig pozapiramidowag uzyskali w skali generycznej oceny funkcjonowania
psychospotecznego poréwnywalne do ocen oséb z lzejszymi postaciami spastycznymi.
Jednak ich oceny w skali specyficznej, zwlaszcza funkcjonowania codziennego, funkcji
jedzenia i mowy byly bardziej zblizone do oséb z tetraplegia. Zalezno$¢ ta moze thumaczy¢
charakterystyczna dla tego typu zespotu obecno$é zaburzen potykania, koordynacji ruchow
krtani 1 przetyku skutkujaca dysfunkcjami aktu przyjmowania pokarmu i mowy. Podobnie jak
wystepowanie ruchow mimowolnych i trudnosci w wykonywaniu ruchéw dowolnych
uniemozliwiajacych samodzielne funkcjonowanie pacjenta, pomimo cz¢sto wystepujacego
prawidtowego rozwoju intelektualnego [24].

W badanej grupie odnotowano niewielkie réznice w ocenie pomigdzy pacjentami
z hemiplegia i1 diplegig. Dzieci i mtodziez z diplegia osiagaly wigksza wartos§¢ HRQOL
w domenach funkcjonowania spotecznego, mowy i komunikacji. Nizszy poziom
funkcjonowania spotecznego u oséb z porazeniem potowiczym moze by¢ spowodowany
charakterystycznymi dla tej postaci zespotu zaburzeniami zachowania: agresja, zto$cia,
hiperaktywno$cig oraz zaburzeniami uwagi 1 koncentracji. Wyst¢powanie zaburzen
zachowania w tym przypadku wigzane jest z lokalizacjg ognisk padaczkowych (padaczka
skroniowa 1 czolowa). Natomiast problem komunikowania si¢ 0sob z hemiplegia moze
wynika¢ z umiejscowienia uszkodzenia osrodkowego uktadu nerwowego. Uszkodzenie
lewego plata skroniowego i czotowego moze pociagnaé za sobg zaburzenia funkcji mowy
[24]. We wszystkich postaciach mpdz, bez wzgledu na stopien niepelnosprawnosci
intelektualnej 1 obecnos¢ dysfunkcji  wspottowarzyszacych ocena funkcjonowania
psychospotecznego, w tym funkcjonowania emocjonalnego, byla wyzsza od oceny
funkcjonowania fizycznego.

U wszystkich badanych dwoma najwiekszymi problemami ocenianymi przy pomocy
skali specyficznej byly codzienne i1 szkolne czynnosci, Dopiero na pigtym i szdstym miejscu,
co zaskoczyto autoréw, wymieniano trudno$ci zwigzane z poruszaniem si¢ i rOwnowaga.

W badaniach Varniego i wsp. [20] przeprowadzonych w Stanach Zjednoczonych problemy



motoryczne zajmowaly drugie i trzecie w kolejnosci miejsce, zaraz po problemach
z codziennym funkcjonowaniem. Nastgpne u 0sob z tetraplegia byly problemy z komunikacja,
ktére u dzieci z hemiplegia i diplegia obok funkcja jedzenia byly najwyzej ocenianymi
parametrami HRQOL. Przytoczymy w tym miejscu wypowiedz matki 18-letniej pacjentki
sklasyfikowanej na V poziomie GMFCS ,Myslg, ze porazenie nie jest najgorszym
problemem. Najgorszy jest brak mozliwosci komunikowania si¢” [25]. Wyniki badania
potwierdzaja duze znaczenie umiej¢tnosci porozumiewania si¢ dla HRQOL. Wskazuja na
potrzebe prowadzenia u pacjentow z mpdz kompleksowe;j terapii, w ktérej stosownie do ich
potrzeb 1 predyspozycji, obok dziatan fizjoterapeutycznych podejmuje si¢ dzialania
logopedyczne. Jednym z najwazniejszych celéw tych ostatnich powinno by¢ wypracowanie
adekwatnej do stanu i mozliwos$ci pacjenta formy komunikowania si¢ z otoczeniem, dajacego
szans¢ nadawania i odbierania wiadomosci.

Wyniki wilasne potwierdzaja obecnos¢ dyskomfortu zwiagzanego ze zme¢czeniem. Nie
istnieje jedna, wspdlna definicja tego pojecia. Dla celéw klinicznych zmeczenie mozna
okresli¢, jako problem w zainicjowaniu lub podtrzymaniu dobrowolnie podjetej aktywnosci
[26]. U jego podstaw u os6b z mpdz leza zaburzenia koordynacji, ostabienie sity migsniowej
oraz zaburzenia napig¢cia mig¢$niowego skutkujagce znacznym wydatkiem energetycznym
zwigzanym z ruchem. Zmeczenie moze by¢ poglebiane przez zbyt niski lub zbyt wysoki
(intensywna rehabilitacja) poziom aktywnosci ruchowej [27]. Czgsto powigzane jest z bolem,
ktory moze wynika¢ z probleméw natury ortopedycznej (bodle migsniowe, przykurcze,
deformacje, ztamania), gastrologicznej (refluks, zaparcia) 1 stomatologicznej. Takze
unieruchomienie w potaczeniu z niedoborem wagi moze powodowaé bol zwigzany
z naciskiem na wyniostosci kostne [28]. Dodatkowymi czynnikami potegujagcymi bol moga
by¢ zabiegi medyczne, czy inwazyjne procedury chirurgiczne i fizjoterapeutyczne. Badania
wskazuja, ze doswiadczanie bolu jest czgste w przypadku mpdz, co moze zaniza¢ mozliwo$¢
aktywnosci 1 partycypacji 0os6b z mpdz. Odsetek cierpigcych z powodu chronicznego bolu
wynosi w zaleznosci od badan 30-84% [27,29]. W badaniach wlasnych, w opozycji do
Varniego i wsp. [20], bol byt najwyzej ocenianym parametrem skali specyficznej, co
$wiadczy, ze nie stanowil on duzego problemu u badanych. Podobnie jak Hirsh i wsp. [27]
oraz Arnaud i wsp. [30] autorzy przypuszczaja, ze u pacjentow z mpdz intensywno$¢ bolu
moze by¢ nieodpowiednio ocenia. Moze to wynika¢ z obecnosci niepelnosprawnosci
intelektualnej pacjenta, problemoéw w komunikacji lub niewiedzy rodzicow lub opiekunow
[27,30]. Za najczgstsze przejawy bolu u dzieci z mpdz pozbawionych mozliwosci

komunikacji werbalnej podaje si¢ zmiany fizjologiczne (dreszcze, nadmierng potliwosc,



zmiany kolorytu skory, wstrzymywanie oddechu), zaburzenia snu, wzrost czg¢stosci napadow
padaczkowych, zmiany w wokalizacji i interakcjach spotecznych (odmowe¢ wspolpracy,
irytacj¢), zmiany w ekspresji twarzy, obnizenie poziomu aktywnos$ci wlasnej, proby
wskazania miejsca bolu, zmiany napiecia migSniowego, czy przyjmowanie pozycji obronnej
przed bolem [31]. Szczegdlne znaczenie majg wigc dziatania edukacyjne ukierunkowane na
rozpoznanie objawdw oraz wlasciwg oceng bolu oraz uswiadomienie rodzicom i opiekunom
jego mozliwych przyczyn i przejawow.

W obserwacji wlasnej odnotowano statystycznie istotng réznice w ocenie jakosci zycia
badanych z ré6znymi poziomami w skalach GMFCS i MACS, przy istniejacej wyraznej
korelacji pomiedzy skalami GMFCS a MACS (r Pearsona=0,0694 p<0,001). Skale te
stworzono raczej w celu klasyfikowania niz oceny osob z mpdz. Gross Motor Function
Classification System (GMFCS) kategoryzuje umiej¢tnosci przemieszczania si¢, podczas gdy
Manual Ability Classification System (MACS) prezentuje umiejetnosci manualne. Obie skale
to proste i szybkie narzedzia, ktére moga by¢ stosowane zardwno przez specjaliste, jak
I rodzica w celu dostarczenia informacji o poziomie funkcjonalnym dziecka [32]. Wyniki
wielu badan potwierdzity obecno$¢ zalezno$ci pomigdzy GMFCS a wartoscia HRQOL
[22,30,33,34]. Nie ma jednak zgodno$ci w wynikach, co do zaleznosci pomiedzy GMFCS
a funkcjonowaniem psychospotecznym. Cze$¢ badan potwierdza tylko korelacje
z funkcjonowaniem fizycznym [22,33,35,36]. W badaniach wtasnych wyniki wszystkich
domen obu skal PedsQL byly zalezne od poziomu zaréwno GMFCS, jak 1 MACS, cho¢
najsilniejsze  korelacje (r>0,6) odnaleziono pomigdzy komponentami zwigzanymi
z funkcjonowaniem fizycznym. Nizszym poziomom skal klasyfikujacych odpowiadaty nizsze
wartosci HRQOL.

Tak jak u Vargus-Adams [33] stwierdzono istotng statystycznie wspotzalezno$é
pomigdzy stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej a wynikami wszystkich podskal. Wraz
ze wzrostem stopnia niepetnosprawnosci intelektualnej (niepetnosprawnos¢ w stopniu lekkim,
umiarkowanym 1 znacznym, glebokim) malata wartos¢ HRQOL badanych. W badaniach
polskich Okurowska-Zawada i wsp.[37] nie znalezli korelacji pomigdzy stopniem rozwoju
intelektualnego a jakoscig zycia. Z kolei Chmielik [23] nie stwierdzita znamiennych
statystycznie rdéznic w ocenie pomie¢dzy dzie¢mi z prawidlowym rozwojem intelektualnym,
niepetnosprawnoscia w stopniu lekkim oraz umiarkowanym. W kazdym z przytoczonych
badan polskich uzyto innego narzedzia pomiaru HRQOL. Zdaniem autoréw taka rozbieznos¢

wynika z odrgbnosci zastosowanych skal. Fakt ten, z czym zgadza si¢ Chmielik [23],



przemawia za potrzebg porownywania wynikow pochodzacych z badan z zastosowaniem tych
samych narzedzi badawczych.

Jednoczynnikowa analiza wariancji wykazata réwniez wptyw niepetnosprawnosci
wspottowarzyszacych na jakos¢ zycia. Osoby z niepelnosprawnoscig narzagdu wzroku miaty
oceny zblizone do 0s6b bez chordéb wspottowarzyszacych. Wynika to z faktu, ze u osob
Zz mpdz najczestsza patologia dotyczacg narzadu wzroku jest zez oraz zaburzenia refrakcji
1 akomodacji nie zmniejszajagce w znaczny sposob jakosci zycia [13]. Gorsza jakosciag zycia,
podobnie jak w pracy polskiej z zastosowaniem CHQ [23] charakteryzowali si¢ badani
z padaczka. Najnizszg z niepelnosprawnoscig narzadu stuchu (niedostuchem i ghuchoty).
W obserwacji wiasnej nie odnotowali$my statystycznie istotnej réznicy pomig¢dzy ocenami
0s6b z roznymi chorobami wspottowarzyszacymi w domenie funkcjonowania spotecznego

1 emocjonalnego w skali generycznej oraz bolu w skali specyficzne;.

Whioski

1. Jakos¢ zycia dzieci 1 milodziezy z tetraplegia 1 postacia pozapiramidowg we
wszystkich badanych aspektach jest nizsza od jakosci zycia dzieci i miodziezy
z diplegia i hemiplegig.

2. Poziom funkcjonowania wyrazony w skalach GMFCS i MACS oraz stopien
niepetnosprawnosci intelektualnej sg czynnikami wplywajacymi na jako$¢ zycia we
wszystkich kategoriach mierzonych skalami PedsQlI.

3. Zaburzenia wspotwystepujace nie wplywaja na jakos¢ zycia w kategoriach

funkcjonowania spotecznego i emocjonalnego oraz bolu.
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Czes¢ 111
Jakos¢ zycia dzieci 1 mlodziezy z moézgowym porazeniem dziecigcym
I niepelnosprawnoscia  intelektualng- rodzinne uwarunkowania spoleczno-

demograficzne.

Jako$¢ zycia uwarunkowana stanem zdrowia (health related quality of life- HRQOL)
jest teoretycznym i praktycznym konstruktem stosowanym do opisu funkcjonowania oséb
z ré6znymi jednostkami chorobowymi. Definiowana jest na wiele sposobow. Wedlug
Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) jako$¢ zycia to postrzeganie przez jednostke swojej
pozycji w zyciu w konteks$cie kultury, systemu wartosci w ktdorym ona zyje, w relacji do
wlasnych celow, oczekiwan, standardéw i zainteresowan [1-3]. W klasycznym ujeciu
Shippera to odbierany przez pacjenta funkcjonalny efekt choroby i jej leczenia [2,4]. Do
okreslenia jako$ci zycia stosuje si¢ najczesSciej dwa rodzaje kryteridow: obiektywne
i subiektywne. Kryteria obiektywne okreslaja w sposob mierzalny standard zycia. Obejmuja
stan zdrowia, stan socjalno-ekonomiczny, wyksztalcenie, petnione role i kontakty spoteczne.
Z kolei kryteria subiektywne, powigzane z satysfakcja z zycia, to stan fizyczny (ogdlna
sprawno$¢ 1 wydolno$¢, wystepowanie dolegliwo$ci), stan psychiczny (reakcje lgkowe,
depresje, obraz siebie, stres), sytuacja socjalna (satysfakcja z pracy i zarobkow, sposob
spedzania wolnego czasu) oraz relacje migdzyludzkie [1,4-6].

Przeprowadzenie pomiaru jakoSci Zycia zwigzane jest z trudnosciami wynikajacymi
z wyborem odpowiedniej strategii oceny. W badaniach nad HRQOL stosowane s3 dwa
Sposoby pomiaru. Jako$¢ zycia moze by¢ obiektywnie oceniana przez osoby trzecie poprzez
okreslenie sytuacji zyciowe] pacjenta. Drugim sposobem jest subiektywna ocena dokonana
bezposrednio przez badanego. Obecnie podkresla si¢ znaczenie subiektywizmu oceny, jako
wlasnej charakterystyki poczucia jakosci zycia [1,2,3,5]. Samoocena (self-report) zostata
w 1993 roku zarekomendowana przez WHO 1 Migdzynarodowe Stowarzyszenie Psychologii
i Psychiatrii Dziecigcej jako najwlasciwszy sposob pomiaru jakos$ci zycia dzieci. W pewnych
sytuacjach jej zastosowanie moze nies¢ ze soba jednak pewne ograniczenia, tak jak
w przypadku mlodego wieku badanych, cigzkiego stopnia dysfunkcji wynikajacych z choroby
oraz niepelnosprawnosci intelektualnej. W takim przypadku oceng¢ jakosci zycia moga
przeprowadzi¢ rodzice (proxy-report). Oba rodzaje oceny sg uwazane za wazne, wzajemnie
komplementarne zrddta informacji o dziecigcej jakosci zycia, czgsto jednak nie sg ze sobg
zgodne [7]. Roznice wystepujace pomigedzy samooceng a oceng wykonywang przez inne

osoby okresla si¢ terminem wariancji pomiedzy informatorami ,,cross-informant variance”



[8,9]. W literaturze przedmiotu spotyka si¢ rozbiezne informacje, co do poziomu zgodnos$ci
oceny jakos$ci zycia pomiedzy rodzicami a dzie¢mi [9].

Niepelnosprawnos$¢ dziecka wynikajaca z mdzgowego porazenia dziecigcego (mpdz),
ktore w kontekscie czasu 1 postgpu dysfunkcji mozna zaliczy¢ do chorob przewlektych,
powoduje permanentne zmiany w funkcjonowaniu rodziny. Jej czlonkowie muszg
skoncentrowa¢ si¢ na chorym dziecku, co moze powodowaé silne, negatywne emocje:
poczucie winy, wstyd, lgk, rozpacz, poczucie niespetnienia i zawiedzionych nadziei. Leza one
u podtoza wielu probleméw. Problemow natury psychologicznej takich jak zespot wypalenia,
czy pogorszenie jakosci bliskiego zwigzku matzonkow. Problemdéw spolecznych, wsrod
ktérych mozna wymieni¢ konieczno$¢ rezygnacji z pracy zawodowej, ograniczenie zycia
towarzyskiego 1 kulturalnego, czy spoteczng izolacj¢ rodziny. Takze problemow
ekonomiczno-bytowych zwigzanych z rezygnacjg z pracy zawodowej oraz ponoszeniem
wysokich kosztow leczenia i usprawniania dziecka [10-12]. Wszystkie one w istotnym
stopniu wplywaja na poczucie jakosci zycia zarowno rodzicow jak i dzieci. Waznymi
problemami warunkujacymi HRQOL sg réwniez widoczno$¢ niepetnosprawnosci, rodzaj
1 stopien niepetnosprawnosci intelektualnej dziecka oraz sposob jego zachowania. Modyfikuja
one postawy rodzicéw wzgledem dzieci niepetnosprawnych i1 sg zréodlem specyficznego
modelu ich wychowania. Wrodzona nadpobudliwo$¢ dziecka moze prowokowa¢ metody
wychowania ograniczajacego z duza liczbg kar i nakazow, a niska aktywnos$¢ umystowa
1 sensoryczna wycofywanie si¢ rodzicow z aktywnosci stymulujacej rozwdj. Z kolei mniejsze
zainteresowanie dziecka kontaktami interpersonalnymi moze prowadzi¢ do zaniechania
wzmocnien o charakterze spotecznym na rzecz zjawisk fizycznych [13]. Badania
potwierdzaja, ze stan zdrowia rodzicow, ich wiek, ple¢, poziom stresu oraz status socjalno-
ekonomiczny, moga wplywac na ocene jakosci zycia chorego dziecka [14-17]. Celem pracy
byta ocena wptywu wybranych rodzinnych cech spoleczno-demograficznych na wartos¢

HRQOL dzieci i mlodziezy z mézgowym porazeniem dziecigcym.

Material i metody

Szczegotowe dane na temat procedury badan, zastosowanych narzedzi badawczych
oraz charakterystyki demograficznej i klinicznej badanej grupy umieszczono w I 1 II czgsci
pracy [18,19].Sposrdéd czynnikéw rodzinnych, ktoére mogg wplywaé na wartos¢ HRQOL
w analizie statystycznej wykorzystano wiek, wyksztalcenie 1 aktywno$¢ zawodowa matki,
ilos¢ rodzenstwa, w tym rodzenstwa z mpdz (11 przypadkéw) oraz sieroctwo (21

przypadkow). Na podstawie wymienionych wyzej czynnikoéw dokonano charakterystyki



rodzin badanych (tab. I). Uzyskane wyniki przedstawiono za pomocg parametrow rozktadu
sredniej arytmetycznej (Srednia), odchylenia standardowego (SD), mediany (Me), warto$ci
minimalnej (min) i maksymalnej (max). Porownanie uzyskanych wynikdw w zalezno$ci od
wybranych czynnikow rodzinnych przeprowadzono jednoczynnikowg analizg wariancji
(ANOVA). Do oceny zmian wartosci HRQOL z uwzglednieniem interakcji wystepujacych
pomiedzy czynnikami rodzinnymi a postacia mpdz zastosowano dwuczynnikowa analize
wariancji. Z uwagi na rozmiary niniejszego opracowania autorzy opracowania przedstawiaja
w formie tabelarycznej jedynie czg$¢ zebranych danych. Obliczenia statystyczne wykonano

pakietem statystycznym Statistica 10 PL.

Wyniki

Do oceny rodzinnych uwarunkowan HRQOL wykorzystano kwestionariusze 260
z 285 badanych (91,2%). Wigkszo$¢ badanych pochodzila z rodzin wielodzietnych, tylko
jedna czwarta z nich nie posiadata rodzenstwa (tab.I). W 11 przypadkach u rodzenstwa
badanych réwniez zdiagnozowano mpdz. U 21 badanych stwierdzono sieroctwo,
w 6 przypadkach spowodowane $miercig matki, w 15 przypadkach $miercig ojca. W chwili
przeprowadzania oceny $redni wiek matek wynosit 40,00+7,10 lat, a ojcow 42,84+7,60 lat.
Ponad potowa matek badanych nie przekroczyta 40 r.z. (55,65%). Wiekszos$¢ z nich to osoby
ze Srednim wyksztalceniem, podczas gdy ojcowie w 51,1% wykazywali wyksztalcenie
zawodowe 1 w 6% podstawowe (dane niepokazane). Az trzy czwarte matek badanych
zrezygnowalo z pracy zarobkowej na rzecz sprawowania opieki nad dzieckiem.

Analiza pierwszych sptywajacych z placowek kwestionariuszy pozwolita odnotowac
istotng niedogodno$¢. Autorzy zauwazyli czgste braki dotyczace rozpoznania badanych
(postaci mpdz) oraz stopnia niepetnosprawnosci intelektualnej, ktore finalnie byty
uzupehniane przez pracownikow macierzystych placowek na podstawie informacji zawartych
w dostepnej dokumentacji. Az 39,61% respondentow okreslito chorobe dziecka ogdlnie, jako
mozgowe porazenie dziecigce, nie zakre$lajac jego postaci pomimo ich wyszczegdlnienia
w kwestionariuszu. Wérod matek z wyzszym 1 $rednim wyksztalceniem odsetek ten byt
nizszy (okoto 30%) niz u matek z wyksztalceniem zawodowym 1 podstawowym
(odpowiednio 35% i 42%). Mniej matek (16,92%) wykazalo si¢ nieznajomoscia stopnia
niepelnosprawnosci intelektualnej. Najwieksza wiedzg w tym zakresie wykazaly si¢ matki

z wyksztatceniem wyzszym.



Tab.I Charakterystyka spoteczno-demograficzna rodzin badanych.

Charakterystyka/ Characteristics n(%)
Liczba rodzenstwa/Number of brothers/sisters:

brak/ lack 64(24,61)
jedno/ one 91(35,00)
dwoje i wigcej/ two and more 105(40,39)
Obecnos¢ rodzenstwa z mpdz/Brother/ sister with CP:

brak/ lack 187(94,44)
obecne/ present 11(5,56)
Sieroctwo/ Orphanhood 21(8,07)
Wiek matki/ Mother’s age:

20-30 lat/ 20-30 years old 19(8,60)
31-40 lat/ 31-40 years old 104(47,05)
41-50 lat/ 41-50 years old 80(36,20)
powyzej 50 lat/ above 50 years old 18(8,15)
Wyksztalcenie matki/ Mother’s education:

podstawowe/ basic 31(12,45)
zawodowe/ vocational 62(24,90)
srednie/ secondary 113(45,38)
wyzsze/ higher 43(17,27)
Rezygnacja z pracy/ Work resignation:

tak/ yes 202(78,60)
nie/ no 55(21,40)

Rodzenstwo

Obecno$¢ rodzenstwa skutkowata nizszg oceng HRQOL badanych w poréwnaniu do
0sOb nieposiadajacych rodzenstwa. Ocena jakosci zycia malata wraz ze wzrostem liczby
rodzenstwa. Jednak istotne statystycznie rdznice odnotowano jedynie w ocenie
funkcjonowania fizycznego (p=0,095) w skali generycznej oraz bolu (p=0,029) 1 zmegczenia
(p=0,013) w skali specyficznej. Nieistotnymi statystycznie okazaly si¢ roznice ocen pomiedzy
badanymi pochodzacymi z pelnych i niepelnych rodzin (wyniki niepokazane). Obecnos¢
drugiego dziecka z rozpoznanym moézgowym porazeniem dziecigcym wplywata na oceng
funkcjonowania spotecznego (p=0,005), szkolnego (p=0,017) i psychospotecznego (p=0,015)
oraz ocen¢ funkcji jedzenia (p=0,029), codziennych (p=0,005) i szkolnych czynnosci
(p=0,006) oraz poruszania si¢ 1 réwnowagi (p=0,030). We wszystkich wymienionych
powyzej elementach oceny rodzenstwa ze wspolng diagnoza mpdz byly wyzsze od ocen

badanych posiadajacych zdrowe rodzenstwo (tab.II).



Tab II Srednie wyniki w skali PedsQL Generic Core Scales i CP Module w zaleznosci od

posiadania rodzenstwa z mpdz.

Rodzefistwo zdrowe Rodzefistwo z mpdz ANOVA
Skale PedsQL Healthy brothers/sisters | Brothers/sisters with CP
PedsQL scales Srednia Srednia P
SD SD
Mean Mean
Generic Core Scales
Funkcjonowanie fizyczne 19,56 19,11 31,25 31,19 | 0475
Physical functioning
Funkcjonowanie emocjonalne 50,61 21,31 60,80 2411 | 0,243
Emotional functioning
Funkcjonowanie spofeczne 41,42 25,02 65,45 25,05 0,005
Social functioning
Funkcjonowanie szkolne
School functioning 40,56 22,27 56,14 23,75 0,017
Funkcjonowanie psychospoleczne | 4 5g 18,37 59,92 2138 | 0015
Psychosocial functioning
Ocena ogolna/ Overall score 35,32 15,82 47,55 22,58 0,075
CP Module
Bol/ Pain and Hurt 60,51 28,07 61,55 29,26 0,836
Zmeczenie / Fatigue 45,61 20,77 42,99 21,62 0,721
Jedzenie/ Eating Activities 30,38 29,13 55,00 34,28 0,029
Mowa/ Speech, Communication 28,77 34,99 44,32 37,55 0,126
Codzienne czynnosci 16,06 25,06 39,89 34,05 0,005
Daily Activities
Szkolne czynnosei 1813 | 2783 | 47,16 3439 | 0,006
School Activities
Poruszanie si¢ 1 rownowaga 37,57 32,24 57,73 26,02 0,030
Movement and Balance

Dwuczynnikowa analiza wariancji wykazata istotne statystycznie rdznice w ocenie
funkcjonowania fizycznego zard6wno w zalezno$ci od typu mpdz, jak i liczby rodzenstwa
(p=0,003)(wyniki niepokazane). W przypadku postaci lekkich (diplegi i hemiplegi) warto$ci
HRQOL badanych nieposiadajacych rodzenstwa byly wyzsze od wartoSci badanych

posiadajacych rodzenstwo.

Wiek, wyksztatcenie i aktywnosé zawodowa matki

Srednie wyniki obu skal poza elementem funkcjonowania szkolnego wykazywaty
tendencje znizkowa wraz z rosngcym wiekiem matek w wigkszosci ocenianych elementow
(tab. III), ale istotne statystycznie roznice dotyczyly jedynie funkcjonowania fizycznego
(p=0,040) oraz zme¢czenia (p=0,038). Najwicksze roznice w ocenach w skali generycznej
pomi¢dzy matkami najmtodszymi i najstarszymi odnotowano w ocenie funkcjonowania

fizycznego oraz ocenie ogdlnej. W skali specyficznej réznica na podobnym poziomie (okoto



20 pkt) dotyczyta wszystkich elementow, przy czym nalezy pamigta¢ ze wiasnie CP Module

jest czulszym narzedziem stworzonym z mys$la o grupie pacjentow z mpdz.

Tab. III Srednie wyniki w skali PedsQL Generic Core Scales i CP Module w zaleznosci od

wieku matki.
20-30 lat 31-40 lat 41-50 lat >50 lat
Skale PedsQL 20-30 years 31-40 years 41-50 years >50 years
PedsQL scales Srednia Srednia Srednia Srednia ANOVA
SD SD SD SD p
Mean Mean Mean Mean

Generic Core Scales

Funkcjonowanie fizyczne

. o 34,54 |26,73| 22,04 |21,58| 17,42 |14,70| 14,58 |13,60| 0,040
Physical functioning

Funkcjonowanie emocjonalne

; L 55,26 |23,06| 52,00 |22,86| 51,91 |19,60| 49,03 |22,87| 0,717
Emotional functioning

Funkcjonowanie spoteczne

. A 43,16 |24,79| 41,01 |25,41| 39,56 |23,77| 40,74 |23,43| 0,853
Social functioning

Funkcjonowanie szkolne

A 39,09 |23,22| 40,03 |23,34| 40,65 |20,13| 39,90 [20,90| 0,975
School functioning

Funkcjonowanie psychospoleczne

. 0 48,84 |20,29| 44,88 |20,26| 43,62 |16,23| 44,08 |16,87| 0,687
Psychosocial functioning

Ocena ogdlna/ Overall score 42,84 120,50| 36,61 |18,39| 33,60 |12,92| 33,15 |11,88| 0,309
CP Module

Bol/ Pain and Hurt 72,37 |28,36| 60,74 |29,30| 61,16 |30,35| 62,85 |27,82| 0,533
Zmeczenie/ Fatigue 58,88 |19,36| 45,80 |23,75| 44,87 |19,96| 39,58 |19,53| 0,038
Jedzenie/ Eating Activities 43,88 |30,00| 29,87 |29,66| 31,88 [30,57| 24,44 |23,32| 0,235

Mowa/ Speech,Communication 35,98 140,46| 29,06 |3556| 33,91 [3599| 22,57 |30,85| 0,497

Codzienne czynnosci

: 22,86 |29,69| 17,64 |27,86| 17,53 |25,15| 7,96 |14,75| 0,374
Daily Activities

Szkolne czynnosci

32,95 |38,33| 21,75 [29,24| 17,01 |25,96| 11,11 |25,77| 0,186
School Activities

Poruszanie si¢ i rtownowaga
Movement and Balance

57,63 |32,76| 36,06 |31,83| 40,08 [31,04| 38,89 |33,24| 0,071

Dwuczynnikowa analiza wariancji wykazata u badanych z diplegig 1 hemiplegia
spadek oceny funkcjonowania fizycznego wraz z rosngcym wiekiem matek. Sytuacja ta nie
powtarzata si¢ w przypadku tetraplegii i postaci pozapiramidowej. U tych badanych $rednie
wyniki utrzymywaty si¢ na podobnym poziomie. Podobne zalezno$ci znaleziono w ocenie
funkcjonowania codziennego (p<0,001) i szkolnych czynnosci (p=0,004) oraz poruszania si¢
1 réwnowagi (p=0,013) (wyniki niepokazane).

W przypadku analizy wplywu wyksztalcenia matki na warto§¢ oceny HRQOL
stwierdzono obecnos$¢ zalezno$ci odwrotnej niz w przypadku wieku. Wzrostowi poziomu
wyksztalcenia matki towarzyszyl wzrost ocen jakosci Zycia, przy istotnych statystycznie
roznicach dotyczacych jedynie funkcjonowania fizycznego i emocjonalnego oraz oceny

og6lnej w skali niespecyficznej (tab.IV). Korelacji tej nie stwierdzono w przypadku oceny



funkcjonowania spotecznego. Matki z wyzszym 1 srednim wyksztatceniem ocenity je nizej od
matek z wyksztalceniem podstawowym i zawodowym.
Tab. IV Srednie wyniki w skali PedsQL Generic Core Scales i CP Module w zaleznosci od

wyksztatcenia matki.

podstawowe zawodowe $rednie wyzsze
PedsQL basic vocational secondary higher
PedsQL scales Srednia Srednia Srednia Srednia ANOVA
SD SD SD SD p
Mean Mean Mean Mean

Generic Core Scales

Funkcjonowanie fizyczne

. L 16,33 | 15,58 | 21,00 |20,30| 18,97 |18,98| 32,41 |25,87| 0,008
Physical functioning

Funkcjonowanie emocjonalne

: L 45,32 118,89 | 48,95 |20,64| 51,99 [21,46| 58,49 |24,07| 0,035
Emotional functioning

Funkcjonowanie spoteczne

. N 50,23 |27,78| 42,66 |24,00| 37,85 |23,18| 45,61 |28,82| 0,079
Social functioning

Funkcjonowanie szkolne

N 40,19 |22,19| 37,05 |21,52| 40,64 |21,87| 49,44 |22,66| 0,159
School functioning

Funkcjonowanie psychospoteczne

. L 45,83 |17,13| 43,11 |18,39| 43,76 [18,55| 51,71 (20,82| 0,134
Psychosocial functioning

Ocena ogodlna/ Overall score 35,19 |14,83| 34,43 |15,52| 34,56 |15,74| 44,50 |20,73| 0,035
CP Module

Bol/ Pain and Hurt 56,32 |27,29| 60,08 |30,44| 62,11 |28,43| 72,82 |28,44| 0,055
Zmeczenie / Fatigue 45,56 |20,42| 44,09 |20,38| 45,65 |23,18| 50,82 |19,58| 0,309
JedzenieEating Activities 29,07 |29,40| 29,48 |28,61| 32,49 |30,76| 36,63 |31,16| 0,607

Mowa/ Speech,Communication 31,04 |33,58| 26,35 |33,09| 28,55 |35,64| 39,86 |38,37| 0,461

Codzienne czynnosci

. 12,36 24,98 | 17,31 |24,28| 17,29 |26,28| 23,29 |31,92| 0,737
Daily Activities

Szkolne czynnosci

16,67 |26,79| 20,60 [30,20| 18,40 |27,72| 28,72 |34,18| 0,524
School Activities

Poruszanie si¢ i rtOwnowaga

33,23 |31,16| 41,61 |[31,40| 38,64 |30,83| 45,00 [35,29| 0,435
Movement and Balance

Po zastosowaniu dwuczynnikowej ANOVA gdzie elementami wplywajacymi na zmienno$¢
byty: posta¢ mpdz oraz wyksztatcenie matki nie wykazano obecnosci istotnych statystycznie
réznic dla wartosci HRQOL. Rezygnacja z pracy zarobkowej matek badanych zwigzana byta
w analizowanym materiale z nizszymi ocenami we wszystkich elementach obu skal poza
funkcjonowaniem fizycznym (tab.V). Istotne statystycznie rdznice odnaleziono w ocenie
funkcjonowania emocjonalnego (p=0,05) i bolu (p=0,001). Nie stwierdzono interakcji
pomiedzy typem mpdz a wybranymi czynnikami rodzinnymi w ocenie funkcjonowania
emocjonalnego, spotecznego, szkolnego, psychospotecznego i ocenie ogdlnej w skali

generycznej oraz bolu, zmgczenia, funkcji jedzenia w skali specyficznej.




Tab. V Srednie wyniki w skali PedsQL Generic Core Scales i CP Module w zaleznosci od

aktywnos$ci zawodowej matki.

Matki pracujace Matkl .
PedsQL Working mothers sprawujace opicke | ANOVA
Caring mothers p
PedsQL scales : - , -
Srednia ) Srednia sD
Mean Mean

GenericCoreScales
Funkcjonowanie fizyczne
Physical functioning
Funkcjonowanie emocjonalne
Emotional functioning
Funkcjonowanie spoleczne
Social functioning
Funkcjonowanie szkolne
School functioning
Funkcjonowanie psychospoleczne
Psychosocial functioning

20,10 19,23 22,01 21,36 0,912

56,77 21,97 50,34 21,55 0,053

44,45 23,32 41,86 25,54 0,385

43,50 21,09 40,93 22,56 0,357

48,51 17,15 44,84 19,20 0,230

Ocena ogolna/ Overall score 38,24 16,20 36,17 17,00 0,555
CP Module

Bol/ Pain and Hurt 74,09 | 25,70 | 59,56 29,21 0,001
Zmeczenie / Fatigue 48,94 19,06 | 45,48 21,92 0,388
JedzenieEating Activities 32,68 30,49 31,75 30,16 0,696
Mowa/ Speech,Communication 32,25 36,59 29,51 34,90 0,875

Codzienne czynnosci

Daily Activities

Szkolne czynnosci

School Activities
Poruszanie si¢ i rownowaga
Movement and Balance

18,28 29,93 17,38 25,67 0,714

21,32 29,82 19,96 29,36 0,569

43,36 31,81 39,06 31,73 0,376

Dyskusja

Mozgowe porazenie dziecigce jest zespotem objawdéw zwigzanych z uszkodzeniem
rozwijajacego si¢ osrodkowego uktadu nerwowego. Dominujg w nim zaburzenia motoryczne,
ktorym moga towarzyszy¢ zaburzenia zmyslowe, poznawcze, komunikacji, postrzegania,
zachowania oraz epilepsja [20]. Pomimo niepostepujacego charakteru mpdz u pacjentow
obserwuje si¢ stopniowe pogarszanie stanu funkcjonalnego i1 zdrowotnego wystepujace
zwlaszcza w cigzkich postaciach zespotu. Im cigzsza posta¢ mpdz, tym mniej pomysSine
rokowania co do sukcesu terapeutycznego i samodzielno$ci dziecka. Moze to stanowi¢ duze
obcigzenie psychiczne dla $rodowiska rodzinnego, ktore ma podstawowe i1 najwazniejsze
znaczenie w procesie opiekunczo-wychowawczym i terapeutycznym.

Choroba dziecka jest dos§wiadczeniem szczegodlnie trudnym dla rodzicow. Wymaga
podporzadkowania swojego zycia zawodowego, rodzinnego, towarzyskiego nowym

obowigzkom opiekunczo-rehabilitacyjnym. Przecigzenie dlugotrwata opieka



1 odpowiedzialno$cig za los dziecka i1 efekty jego rehabilitacji, to silny stresor mogacy
prowadzi¢ do powstania u rodzicéw stanu okreslanego zespotem wypalania si¢ sil. Przejawia
si¢ on wysokim wyczerpaniem psychofizycznym, zniechgceniem, brakiem zaangazowania
w proces rehabilitacji i wychowania, poczuciem beznadziejno$ci potozenia, czy nerwowoscig
1 agresja, a takze objawami somatycznymi: bolami glowy i1 brzucha, wrzodami zotadka, czy
nadci$nieniem [21]. Zmiany te dotycza wszystkich czlonkow rodziny, ale najdotkliwiej
przezywane s3 przez matki, ktore jak wykazaty badania doswiadczaja wiecej symptomow
stresu niz ojcowie [22]. W wigkszym stopniu niz ojcowie czujg si¢ odpowiedzialne za
problemy dziecka, maja wigksze poczucie winy, jednoczes$nie jednak wykazuja lepsze
przystosowanie do zaistnialej sytuacji [23]. Poziom ich stresu jest uzalezniony od wieku,
stanu cywilnego, umiejetnosci radzenia sobie ze stresem, wsparcia spolecznego, statusu
socjoekonomicznego i zatrudnienia. Takze stopnia niepelnosprawnos$ci dziecka 1 dysfunkcji
wspottowarzyszacych, zwlaszcza zaburzen w zachowaniu [24]. Wielu badaczy twierdzi, ze
poziom stresu matek wzrasta w miar¢ dorastania dziecka [25], a sposob i efekty radzenia
sobie z nim wplywaja w istotnym stopniu na poczucie jakosci zycia zaréwno rodzicow jak
i wszystkich pozostatych cztonkéw rodziny [10]. W badaniach Chmielik czynniki obejmujace
funkcjonowanie rodziny mialy najwickszy wptyw na catosciowa ocen¢ jakosci zycia dzieci
z mpdz [26].

Badania Wisniewskiej i Kulaka [27] wykazaly u rodzicow dzieci z mpdz znaczne
nasilenie negatywnych uczué: lgku o przysztos¢, braku sit do Zzycia, rozgoryczenia.
Najbardziej dominujacym uczuciem byta obawa o przysztos¢ dziecka, szczegélnie o jego los
po $mierci rodzicow. Uczucia pozytywne, wsrod ktorych autorzy wymieniaja zadowolenie
z zycia, samorealizacje, szczescie, wystepowatly u 10-15% badanych, prawie czterokrotnie
rzadziej niz w grupie rodzicow zdrowych dzieci. Podobne wyniki uzyskal w swoich
badaniach Wojciechowski oceniajac sytuacj¢ psychospoleczna opiekundw mlodziezy
z réznymi rodzajami niepelnosprawnosci [27,28]. W badanej przez niego grupie obawom
dotyczacym przysziosci dziecka 1 pogorszenia jego stanu zdrowia, mozliwosci zapewnienia
wlasciwej opieki towarzyszyt lgk 1 obawa o jego dalsze losy oraz troska podyktowana
brakiem perspektyw na niezalezne zycie. Ujemny wplyw niepetnosprawnosci dziecka na
zdrowie psychiczne opiekunow dokumentuja rowniez badania zagraniczne [29-31]. Zwraca
si¢ w nich uwage na wspotwystepowanie problemdéw natury psychologicznej z problemami
zdrowotnymi. W poréwnaniu z populacjag ogdlng u rodzicow dzieci z mpdz czgsciej
wystepuja schorzenia powiazane ze stresem, takie jak bole migrenowe i wrzody zotadka oraz

pozostajace bez zwiazku ze stresem schorzenia narzadu wzroku i astma. Trzykrotnie czesciej



wystepuja u nich boéle plecow [29]. Cho¢ subiektywnie postrzegana jako$¢ zycia rodzicow
oceniana jest jako dobra lub przecietna, to jest ona nizsza od jakos$ci zycia rodzicow dzieci
zdrowych [28,32-35].  Charakteryzuje ja obnizenie poziomu dobrostanu fizycznego,
psychicznego (zwtlaszcza radosci z zycia), spotecznego, rodzinnego, ograniczenie stopnia
niezalezno$ci oraz brak stabilnos$ci finansowej rodziny [32,35]. Sa to czynniki, ktére zdaniem
wielu badaczy zagadnienia moga w posredni sposob wptywac¢ na oceng jakos$ci zycia dziecka
[14-16,36,37]. Wyniki niektorych badan wskazuja na tendencj¢ do zanizania oceny
przeprowadzanej przez rodzicow w porownaniu do oceny wiasnej u dzieci chorych oraz
sytuacj¢ odwrotng wystepujacg w ocenach rodzicow dzieci zdrowych [16]. Zwraca si¢ takze
uwage na wigksza zgodnos$¢ ocen w zakresie domeny funkcjonowania fizycznego, niz
w domenach emocjonalnej i spotecznej [36]. Wsrod czynnikéw wplywajacych na ocene
HRQOL dziecka wymienia si¢ wiek dzieci, funkcjonowanie i dobrostan rodzicow, poziom ich
stresu oraz zastosowang metodg statystyczng [ 14-16].

Ze wzgledu na istotng role matki w procesie wychowawczo-opiekunczo-
terapeutycznym w badaniach wilasnych podjeto poza czynnikami rodzinnymi (obecnos¢
rodzenstwa) probe oceny wplywu czynnikéw matczynych na warto§¢ HRQOL oceniang
metoda proxy-report. Jednym w wybranych czynnikéw, ktéry poddano analizie byta liczba
rodzenstwa. Dzietno$¢ w rodzinach jest zwigzana z wiekiem rodzicow i ich otwarto$cig na
przyjecie 1 wychowanie poczetych dzieci. Wielodzietno§¢ moze by¢ czynnikiem
zwigkszajacym trudnos$ci finansowe rodziny, ale z drugiej strony atmosfera panujaca w takim
domu sprzyja procesowi wychowania dziecka i jego rewalidacji [38,39]. Obecnos$¢ zdrowych
dzieci poprzez ich obcigzenie obowigzkami domowymi i opiekg nad chorym rodzenstwem
moze by¢ dla matki Zrédtem pomocy 1 wsparcia psychicznego. Cze$¢ rodzicow dzieci
niepetnosprawnych nie decyduje si¢ jednak na posiadanie kolejnych dzieci. Rezygnacja to
bolesna decyzja wynikajaca najczgsciej z leku przed narodzinami nastgpnego
niepetnosprawnego potomka oraz z obawy przed sprostaniem dodatkowym obowigzkom [40].
Rozpatrujac problem dzietnosci poprzez pryzmat oceny HRQOL mozna przypuszczaé, ze
u rodzicéw posiadajacych zdrowe dzieci ocena jako$ci zycia chorych potomkéw moze byé
nizsza poprzez mozliwo$¢ porownania funkcjonowania dzieci chorych i zdrowych.
Potwierdzaja to wyniki niniejszego badania, w ktorym warto§¢ HRQOL jedynakéw byta
najwyzsza we wszystkich postaciach mpdz. Oceny dzieci posiadajacych rodzenstwo byty
nizsze, przy czym istotne réznice wykazano jedynie w domenach, ktére mozna z tatwoscia
oszacowac poprzez poréwnanie (funkcjonowanie fizyczne, bol, zmeczenie). Ten sam zwigzek

nie wystgpowat w sytuacji, kiedy u rodzenstwa badanego roéwniez rozpoznano mpdz. Oceny



jakosci zycia dzieci posiadajacych rodzenstwo u ktorego rowniez zdiagnozowano mpdz byty
wyzsze od ocen pozostatych badanych, a istotne statystycznie roznice odnaleziono
w trudniejszych do oceny elementach takich jak funkcjonowanie spoleczne
1 psychospoteczne. Fakt posiadania wigkszej liczby niepelnosprawnych dzieci jest ogromnym
obcigzeniem dla matki. Na podstawie uzyskanych wynikow mozna sgdzi¢, ze ocena mogla
podlega¢ subiektywizmowi matki. Jej zawyzenie moglo by¢ formg podswiadomej obrony,
niedopuszczeniem do siebie informacji opisujacych faktyczny stan dzieci. Niestety nie mozna
odnie$¢ uzyskanych wynikow do innych badan. W zadnej ze znanych autorom publikacji
nieomawiany byt problem wptywu obecnosci rodzenstwa na wartos¢ jakosci zycia.

Szerzej przedstawianym w literaturze przedmiotu problemem s3 zaleznosci
wystepujace pomigdzy jakoscia zycia dziecka a czynnikami matczynymi (wiekiem,
wyksztalceniem, aktywnos$cig zawodowa matki, stanem cywilnym). W badaniach wlasnych
wiek matek byl skorelowany ujemnie z wartosciag HRQOL, przy czym istotne statystycznie
r6éznice dotyczyly jedynie funkcjonowania fizycznego oraz zmeczenia. Spadek wartosci
jakos$ci zycia dzieci z mpdz wraz z uptywajacym czasem wynika raczej z charakterystyki
samego zespotu 1 nalezaloby go zaliczy¢ do zalezno$ci powigzanych z dzieckiem. Cho¢
zdarzaja si¢ takie okresy w zyciu (np. okres dojrzewania), w ktérym dziecko i sami rodzice
wyrazniej u$wiadamiajag sobie mocniej ograniczenia wynikajace z niepelnosprawnosci.
Powracaja wtedy lub nasilajg si¢ negatywne uczucia zwigzane z samodzielno$cig zyciowas,
czy brakiem perspektyw na progres terapeutyczny [41]. Drugim okresem majacym
potencjalne stresogenne witasciwosci jest okres wieku dorostego, kiedy rodzice zaczynaja
odczuwac niepokoj zwigzany z przysztoscig dziecka po ich $mierci. Analiza dwuczynnikowa
wykazata brak istotnych réznic w ocenach jakosci zycia w domenie fizycznej u badanych
z cigzkimi postaciami mpdz w przeprowadzonych przez matki znajdujace si¢ w roznych
przedziatach wiekowych. Roznice te odnaleziono u badanych z postaciami lekkimi. Mtodsze
matki wyzej ocenialy domene¢ funkcjonowania fizycznego od matek starszych. Moze to by¢
spowodowane poglebiajacymi si¢ wraz z wiekiem ograniczeniami funkcjonalnymi. Cho¢
w przypadku hemiplegii nalezatoby rozwazy¢ i zbada¢ wptyw czynnikéw matczynych.

Poza wiekiem matki obecnie zwraca si¢ rOwniez uwage na powigzania wystepujace
pomiedzy HRQOL potomkéw a czynnikami spoleczno-ekonomicznymi, takimi jak poziom
wyksztalcenia, wysoko$¢ dochoddw, status spoteczny, czy wsparcie spoteczne. Sg one $cisle
powigzane z aktywnoscig zawodowa matki, ktora korzystnie wplywa na status materialny
rodziny, a z drugiej strony jest uznawana za czynnik zmniejszajacy skutki rodzicielskiego

stresu. Poprawia ona samoocen¢ matki 1 moze zapobiega¢ nadmiernej koncentracji na



problemach zwigzanych z wychowywaniem dziecka niepelnosprawnego, stwarzajac
mozliwo$¢ realizacji wlasnych planéw i ambicji zawodowych [40]. Niepelnosprawnos¢
dziecka czesto powoduje rezygnacje matek z pracy zawodowej.Wykazano, ze sytuacja
materialna rodzin wychowujacych dziecko niepetnosprawne jest mniej korzystna od sytuacji
rodzin wychowujacych zdrowe dzieci [11]. W badanej grupie odsetek matek nieaktywnych
zawodowo wyniost 78,60%, w badaniach Wisniewskiej 1 Kutaka [11] 47%, a u Chmielik
48,2% [26]. Roznice te wynikajg z charakterystyki badanych grup. W badaniach wtasnych
odsetek dzieci 1 mtodziezy z obustronnym porazeniem potowiczym wynidst 57%, podczas
gdy we wspomnianych powyzej badaniach utrzymywat si¢ na poziomie 33% oraz 30%.
W badaniu wlasnym rezygnacja z pracy zarobkowej matki zwigzana byta z nizszymi ocenami
jakos$ci zycia dziecka w obszarze wszystkich domen poza funkcjonowaniem fizycznym, cho¢
istotne statystycznie roznice odnotowano tylko w domenie funkcjonowania emocjonalnego
oraz bolu. Wyzsze oceny jakosci zycia u matek pracujagcych moga swiadczy¢ o wplywie
aktywno$ci zawodowej matki na pomiar HRQOL dziecka. Zalezno§¢ ta wymaga jednak
glebszej analizy popartej oceng stanu psychicznego matki oraz sytuacji materialnej rodziny.
Samotne wychowanie dziecka z mpdz, sytuacja teoretycznie trudniejsza ze wzgledu na nizszy
poziom wsparcia ze strony osob bliskich, wigksze obcigzenie fizyczne 1 psychiczne matki
pogarszajace jej jakos¢ zycia nie pozostawato w badaniach wilasnych w zwiagzku z oceng
HRQOL dziecka.

Sytuacja finansowa rodziny oraz jej funkcjonowanie uzaleznione sa réwniez od
kolejnego z analizowanych czynnikéw: wyksztalcenia matki. Jego poziom ma zasadniczy
wplyw na atmosfer¢ panujaca w domu, wczesng obserwacje wszelkiego rodzaju zaburzen
u dziecka, poszukiwanie pomocy u specjalistow oraz realizacj¢ ich zalecen [38,39]. Osoby
z wyzszym wyksztatceniem posiadaja zazwyczaj wigksza wiedz¢ na temat choroby dziecka,
lepiej dostosowuja si¢ do rezimu terapeutycznego i $wiadomie uczestnicza w procesie
terapeutycznym. W badaniu wlasnym matki z wyzszym wyksztalceniem czesciej potrafity
poda¢ diagnoze 1 stopien niepelnosprawnosci intelektualnej swoich dzieci. W poréwnaniu do
matek z wyksztalceniem podstawowym wyzej rowniez ocenily wszystkie domeny HRQOL
obu skal, poza domeng funkcjonowania spolecznego. Istotne statystycznie rdznice
w warto$ciach odnotowano w ocenie funkcjonowania fizycznego, emocjonalnego
i psychospotecznego. Wyniki te sg zgodne z wynikami badan europejskich von Rueden i wsp.
[17], w ktorych niski poziom wyksztatcenia wigzat si¢ z niskim ocenami HRQOL, przy czym
istotne roznice obejmowaly dobrostan fizyczny i psychiczny, funkcjonowanie emocjonalne

1 szkolne oraz zasoby finansowe. W oparciu o wiasne dos§wiadczenie mozemy stwierdzié, ze



matkom z wyzszym wyksztatceniem trudniej jest pogodzi¢ si¢ z niepelnosprawnos$cia
dziecka. Maja one zazwyczaj wyzsze wymagania w stosunku do dziecka, czesto
nieadekwatne do jego potencjatu rozwojowego. Dotyczy to zwlaszcza partycypacji spoleczne;j
oraz sposobu realizacji edukacji dziecka (naciski na realizowanie obowigzku szkolnego
w szkole ogodlnodostepnej u dzieci nizszymi deficytami poznawczymi, obrona przed
uczestnictwem w zajeciach rewalidacyjno-wychowawczych u dzieci z wigkszymi deficytami
poznawczymi). Wyzsza ocena jakosci zycia dzieci moze by¢ w tym przypadku spowodowana
checig przedstawienia dziecka w lepszym $wietle lub podswiadomym wyparciem jego
faktycznego stanu funkcjonalnego. Potwierdzenie tej hipotezy wymaga glebszego zbadania
zagadnienia.

Autorow zaskoczyl niski poziom wiedzy matek na temat dokladnego rozpoznania
1 stopnia niepetnosprawnosci intelektualnej. O niskim poziomie wiedzy matek na temat istoty
choroby i przygotowania do opieki w przypadku dzieci z padaczka donosza takze Szwed
1 wsp. [42]. W badaniach Tomaszewskiej i Wolskiej [17] rodzice zdobywali wiedz¢ na temat
niepetnosprawnosci dziecka glownie z literatury fachowej (40%), w nastepnej kolejnosci od
lekarza prowadzacego (29%) i dzigki uczestnictwu w grupach wsparcia (12%). Nisko cenione
przez rodzicow sa porady specjalistow [28]. KosScielska [13] wykazata, ze az 32% matek
dzieci matek niepelnosprawnych ocenito swe dotychczasowe spotkania z psychologami
ujemnie. Matki wskazywaty przede wszystkim na niski poziom realnosci porad uzyskanych,
skuteczno$ci jego wskazowek, a takze uzyteczno$ci tych kontaktow z punktu widzenia ich
wptywu na poprawe stanu dziecka.

Reasumujac, wspotczesne koncepcje naukowe podkreslajg role i znaczenie rodziny dla
rozwoju dziecka niepetnosprawnego. Jego choroba wptywa na funkcjonowanie catej rodziny,
stad badania dotyczace dziecka niepelnosprawnego zardwno z zakresu nauk pedagogicznych,
jak 1 medycznych powinny by¢ jak najczesciej poszerzane o rozpoznanie dobrostanu bliskich.
Whyniki badan wiasnych wspierajg hipoteze wystepowania poza czynnikami wiasnymi takimi
jak stopien niepetnosprawnosci dziecka czynnikéw rodzinnych wptywajacych na ocene
HRQOL dziecka. Potwierdzaja potrzebe ukierunkowania dziatan edukacyjnych zespotu
specjalistow pracujacych z dzieckiem z mpdz na dostarczenie rodzicom wiedzy na temat
charakteru choroby ich dziecka i jej wptywu na funkcjonowanie rodziny. Badania nalezy
uzna¢ za wstepne rozpoznanie tej problematyki. Dalsza analiza powinna by¢ rozszerzona
o doktadne pomiary zdrowia psychicznego 1 fizycznego rodzicow w celu weryfikacji ich

wplywu na oceng jakosci zycia dzieci.



WhioskKi

1.

2.

Posiadanie rodzenstwa jest czynnikiem wplywajagcym na wartos§¢ HRQOL
w kategoriach funkcjonowania fizycznego, bolu oraz zmeczenia.

Wieku matek, ich wyksztalcenie i aktywno$¢ zawodowa pozostaja w interakcji
z oceng jakosci zycia ich dzieci. Zaleznos$ci te wymagaja jednak dalszej, doktadnej
analizy.

Badanie wykazato potrzebe dziatan edukacyjnych ukierunkowanych na informacje
zwigzane z charakterem choroby i deficytami wspottowarzyszacymi.

Ocena jakos$ci zycia dzieci wykonywana przez rodzicoOw powinna by¢ uzupeiniona

o oceng¢ dobrostanu rodziny lub pomiar jakos$ci zycia rodzica.
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