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STRESZCZENIE

Pomiar jako$ci zycia dokonany przy pomocy samooceny (self-
-report) jest rekomendowang metodg pomiaru HRQOL u dzieci.
W pewnych sytuacjach, takich jak niepetnosprawnos$¢ inte-
lektualna dziecka, jej zastosowanie moze nie$¢ ze sobg jednak
pewne ograniczenia. W takim przypadku ocene jako$ci zycia
moga przeprowadzi¢ rodzice (proxy-report). Badania potwier-
dzaja, ze stan zdrowia rodzicéw, ich wiek, pte¢, poziom stresu
oraz status spoteczno-ekonomiczny, mogg wptywac na ocene
jakosci zycia chorego dziecka. Celem pracy byta ocena wptywu
wybranych rodzinnych cech spoteczno-demograficznych na
warto$¢ HRQOL dzieci i miodziezy z mézgowym porazeniem
dzieciecym. Materiat i metoda. Badaniami objeto 285 oséb
z modzgowym porazeniem dzieciecym, uczeszczajgcych do
wybranych placéwek edukacyjnych na terenie Polski. Jako
narzedzie badawcze zastosowano Pediatryczny Kwestionariusz
Jakosci Zycia (Pediatric Quality of Life Inventory- PedsQL), skale
generyczng (Generic Core) oraz modut mézgowe porazenie
dzieciece (CP Module). W analizie statystycznej postuzono sie
jednoczynnikowg i dwuczynnikowg analizg wariancji (ANOVA).
Whyniki i wnioski. Odnotowano zalezno$ci pomiedzy czynni-
kami takimi, jak: posiadanie rodzenstwa, wiek, wyksztatcenie
i aktywno$¢ zawodowa matki, a warto$cig HRQOL badanych.
Wymagaja one jednak dalszej, doktadnej analizy poszerzonej
o ocene dobrostanu badanych oraz cztonkdw ich rodzin.

Stowa kluczowe: jako$¢ zycia, mozgowe porazenie dzieciece,
czynniki rodzinne

ABSTRACT

Measuring the quality of life with self-report is the recom-
mended method for measuring HRQOL in children. However, its
use is likely to have some limitations in certain situations, e.g.
child’s intellectual disability. In this case, the evaluation of qual-
ity of life can be performed by parents (proxy-report). Research
confirms that parents’ health, age, gender, level of stress, and
socio-economic status may affect the evaluation of the quality
of life of the ill child. The aim of this study was to evaluate
the impact of selected family socio-demographic characteris-
tics on the value of HRQOL of children and adolescents with
cerebral palsy. Material and methods. The study involved 285
people with cerebral palsy who attend selected educational
institutions located in Poland. The research tools were the fol-
lowing: Pediatric Quality of Life Questionnaire (PedsQL) Generic
Core and Cerebral Palsy Module. One-factor and two-factor
variance analysis (ANOVA) was used in statistical analysis.
Results and conclusion. The research revealed relationship
between the following factors: brothers/sisters, age, education
and professional activity of the mother and the value of HRQOL
of the researched people. However, further detailed analysis
is required expanded by the evaluation of the welfare of the
researched people and their family members.
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Jako$¢ zycia uwarunkowana stanem zdrowia (health
related quality of life, HRQOL) jest teoretycznym i prak-
tycznym konstruktem stosowanym do opisu funkcjo-
nowania 0s6b z roéznymi jednostkami chorobowymi.
Definiowana jest na wiele sposobow. Wedtug Swiatowej
Organizacji Zdrowia (WHO) jakos¢ zycia to postrzega-
nie przez jednostke swojej pozycji w zyciu w kontekscie
kultury, systemu warto$ci, w ktorym zyje, w relacji do
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wilasnych celow, oczekiwan, standardow i zainteresowan
[1-3]. W klasycznym ujeciu Shippera to odbierany przez
pacjenta funkcjonalny efekt choroby i jej leczenia [2,4].
Do okreslenia jako$ci zycia stosuje si¢ najczesciej dwa
rodzaje kryteriow: obicktywne i subiektywne. Kryteria
obicktywne okreslajg w sposob mierzalny standard zycia.
Obejmujg stan zdrowia, stan spoteczno-ekonomiczny,
wyksztatcenie, pelnione role i kontakty spoteczne. Kryte-
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ria subiektywne powiazane z satysfakcja z zycia to stan
fizyczny (ogolna sprawnosc¢ i wydolno$é, wystepowanie
dolegliwosci), stan psychiczny (reakcje lekowe, depresje,
obraz siebie, stres), sytuacja spoteczna (satysfakcja z pracy
i zarobkow, sposob spedzania wolnego czasu) oraz relacje
mig¢dzyludzkie [1,4-6].

Przeprowadzenie pomiaru jakoSci zycia zwigzane
jest z trudno$ciami wynikajagcymi z wyboru odpowied-
niej strategii oceny. W badaniach nad HRQOL stosowane
sa dwa sposoby pomiaru. Jako$¢ zycia moze by¢ obiek-
tywnie oceniana z zewnatrz poprzez okreslenie sytuacji
zyciowe]j pacjenta. Drugim sposobem jest subiektywna
ocena dokonana bezposrednio przez badanego. Obecnie
podkresla si¢ znaczenie subiektywizmu oceny jako wia-
snej charakterystyki poczucia jakosci zycia [1-3,5]. Samo-
ocena (self-report) zostata w roku 1993 zarekomendowana
przez WHO 1 Migdzynarodowe Stowarzyszenie Psycho-
logii i Psychiatrii Dziecigcej jako najwlasciwszy sposob
pomiaru jakosci zycia dzieci. W pewnych sytuacjach jej
zastosowanie moze nies¢ ze sobg jednak pewne ogranicze-
nia, jak w przypadku mlodego wieku badanych, cigzkiego
stopnia dysfunkcji wynikajacych z choroby oraz niepet-
nosprawnosci intelektualnej. Wtedy oceng jakosci zycia
mogg przeprowadzi¢ rodzice (proxy-report). Oba rodzaje
oceny sg uwazane za wazne, wzajemnie komplementarne
zrédha informacji o dziecigcej jakosci zycia, czgsto jednak
nie sg ze sobg zgodne [7]. Roznice wystepujace pomigdzy
samooceng a oceng wykonywang przez inne osoby okresla
si¢ terminem wariancji pomig¢dzy informatorami — cross-
-informant variance [8,9]. W literaturze przedmiotu spo-
tyka si¢ rozbiezne informacje co do poziomu zgodnosci
oceny jakosci zycia pomigdzy rodzicami a dzieémi [9].

Niepelnosprawnosé dziecka wynikajaca z mdzgowego
porazenia dziecigcego (mpdz), ktore wraz z postepem dys-
funkcji mozna zaliczy¢ do choréb przewleklych, powo-
duje permanentne zmiany w funkcjonowaniu rodziny. Jej
cztonkowie musza skoncentrowac si¢ na chorym dziecku,
co moze powodowac silne, negatywne emocje: poczucie
winy, wstyd, lek, rozpacz, poczucie niespetnienia i zawie-
dzionych nadziei. Leza one u podioza wielu problemow.
Problemoéw natury psychologicznej, takich jak zespot
wypalenia, czy pogorszenie jako$ci bliskiego zwigzku mat-
zonkow. Problemoéw spotecznych, wsréd ktorych mozna
wymieni¢ konieczno$¢ rezygnacji z pracy zawodowej,
ograniczenie zycia towarzyskiego i kulturalnego czy spo-
feczna izolacje rodziny. Dochodza takze kwestie ekono-
miczno-bytowe zwigzane z rezygnacja z pracy zawodowej
oraz ponoszeniem wysokich kosztow leczenia i uspraw-
niania dziecka [10-12]. Wszystkie one w istotnym stopniu
wplywaja na poczucie jakosci zycia zarowno rodzicow, jak
i dzieci. Waznymi problemami warunkujacymi HRQOL sg
widocznos¢ niepetnosprawnosci, rodzaj i stopien niepetno-
sprawnosci intelektualnej dziecka oraz sposob jego zacho-
wania. Modyfikuja one postawy rodzicéw wzgledem dzieci
niepetlnosprawnych i sg zrédtem specyficznego modelu ich
wychowania. Wrodzona nadpobudliwos¢ dziecka moze
prowokowa¢ metody wychowania ograniczajacego z duza
liczba kar i nakazow, a niska aktywno$¢ umystowa i sen-
soryczna wycofywanie si¢ rodzicow z aktywnosci stymu-
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lujacej rozwoj. Z kolei mniejsze zainteresowanie dziecka
kontaktami interpersonalnymi moze prowadzi¢ do zanie-
chania wzmocnien o charakterze spotecznym na rzecz
zjawisk fizycznych [13]. Badania potwierdzaja treze, ze
stan zdrowia rodzicow, ich wiek, pte¢, poziom stresu oraz
status spoteczno-ekonomiczny moga wptywaé na oceng
jakosci zycia chorego dziecka [14—17]. Celem pracy byta
ocena wpltywu wybranych rodzinnych cech spoleczno-
-demograficznych na wartos¢ HRQOL dzieci i mtodziezy
z moézgowym porazeniem dziecigcym. Stanowi ona trze-
cig czes$¢ opracowania. W czesci I oméwiono zagadnienie
uwarunkowan spoleczno-demograficznych [18]. Cze$¢ 11
podejmuje problem uwarunkowan klinicznych [19].

MATERIAL | METODY
W badaniu wzigto udziat 285 niepetnosprawnych intelektu-
alnie podopiecznych publicznych i niepublicznych placowek
edukacyjno-terapeutycznych z catego kraju. Pomiar jakosci
zycia zwigzanej ze stanem zdrowia przeprowadzono przy
pomocy Pediatrycznego Kwestionariusza Jakosci Zycia,
skali generycznej (PedsQL 4,0 Generic Core) oraz skali
specyficznej (PedsQL 3,0 Cerebral Palsy Module). PedsQL
Generic Core to 23-punktowa skala oceniajaca funkcjono-
wanie fizyczne (8 punktow), emocjonalne (5 punktow), spo-
teczne (5 punktow) 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 réwnowagi (5 punktow), bol (4 punkty),
zmgczenie (4 punkty), czynnosci zwigzane z jedzeniem
(5 punktow) oraz mowe i komunikowanie si¢ (4 punkty).
Osobami wypehiajacymi kwestionariusz mogli by¢ rodzice
(matka, ojciec), a w przypadku ich braku osoby sprawujace
bezposrednig opieke nad badanymi. W dalszej cze$ci pracy,
dla przejrzysto$ci opracowania, stosowa¢ bedziemy okre-
Slenie ,,matki”. Badanie zaprojektowano w ten sposob, ze
stosowne do wieku kwestionariusze (przedziaty wiekowe
2-4, 5-7, 8-12, powyzej 13 lat) przekazywane byty rodzi-
com badanych za posrednictwem personelu placowki edu-
kacyjnej. Po wypehieniu w domu badanego kwestionariusz
zwracano do placowki, gdzie byt sprawdzany przez pracow-
nikéw pod wzgledem poprawnosci wypehienia oraz uzu-
pehiany o oceng funkcjonalng w skalach GMFCS i MACS.
Sposrod czynnikow rodzinnych, ktére moga wpty-
waé na wartos¢ HRQOL w analizie statystycznej, wyko-
rzystano wiek, wyksztalcenie 1 aktywno$¢ zawodowa
matki, liczbe rodzenstwa, w tym rodzenstwa z mpdz (11
przypadkow) oraz sieroctwo (21 przypadkéw). Na pod-
stawie wymienionych czynnikdéw dokonano charaktery-
styki rodzin badanych. Uzyskane wyniki przedstawiono
za pomoca parametrow rozkladu $redniej arytmetycznej
($rednia), odchylenia standardowego (SD), mediany (Me),
warto$ci minimalnej (min) i maksymalnej (max). Poréw-
nanie uzyskanych wynikéw w zaleznosci od wybranych
czynnikdw rodzinnych przeprowadzono jednoczynni-
kowa analizg wariancji (ANOVA). Do oceny zmian war-
tosci HRQOL z uwzglednieniem interakcji wystgpujacych
pomiedzy czynnikami rodzinnymi a postacig mpdz zasto-
sowano dwuczynnikowa analiz¢ wariancji. Z uwagi na
wymagane rozmiary opracowania autorzy przedstawiajg
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w formie tabelarycznej jedynie cze$¢ zebranych danych.
Obliczenia statystyczne wykonano pakietem statystycz-
nym Statistica 10 PL.

Badanie zostalo pozytywnie zaopiniowane pod wzgle-
dem metodologicznym i etycznym przez Komisj¢ Bio-
etyczng Wydzialu Nauk o Zdrowiu Uniwersytetu Jana
Kochanowskiego w Kielcach.

WYNIKI
Do oceny rodzinnych uwarunkowan HRQOL wykorzystano
kwestionariusze 260 z 285 badanych (91,2%). 25 odrzucono
ze wzgledu na odmowe wypetienia bez zaznajomienia si¢
z kwestionariuszem (19/25) lub w trakcie jego wypelniania
(6/25). Nalezy nadmieni¢, ze odmowie czgsto towarzyszyty
pisemne komentarze o duzym ladunku emocjonalnym.We
wszystkich przypadkach kwestionariusze wypetniane byly
przez matki lub w przypadku sieroctwa (Smieré matki)
przez babki badanych (6 przypadkéw), czyli osoby w naj-
wigkszym stopniu obcigzone opiekg nad niepetnosprawnym
dzieckiem. Cho¢ w 11 przypadkach (4,23%) zgloszono
0jcow jako osoby rezygnujace z pracy na rzecz sprawowa-
nia opieki nad dzieckiem.

Sredni wiek 147/260 (56,54%) badanych pici meskiej
1 113/260 (43,46%) badanych pici zefiskiej wyniost
13,35+5,78 lat. U 57,31% badanych stwierdzono tetraple-
gie spastyczng (tab.]).

Tab. I. Charakterystyka kliniczna badanej grupy (n=260)
Clinical description of the research group (n=260)

Charakterystyka n (%)
Rodzaj mézgowego porazenia dzieciecego

Tetraplegia 149 (57,31)
Diplegia 47 (18,08)
Hemiplegia 36 (13,85)
Atetoza 28 (10,76)
Stopien niepetnosprawnosci intelektualne;j:

gteboka 110 (42,97)
znaczna, umiarkowana 118 (46,09)
lekka 24 (9,38)
nie badany 4 (1,56)
GMEFCS (poziom):

I 28 (10,77)
I 40 (15,38)
Il 25(9,62)
v 66 (25,38)
v 101 (38,85)
MACS (poziom):

I 10(3,85)

I 55 (21,15)
Il 40 (15,38)
v 70 (26,92)
vV 85 (32,69)
Choroby i dysfunkcje wspottowarzyszace:

padaczka 138 (53,08)
dysfunkcje narzadu wzroku 99 (38,08)
dysfunkcje narzadu stuchu 13 (5,00)
bez chordb i dysfunkcji 72 (27,69)
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Wigkszo$¢ badanych pochodzita z rodzin wielodziet-
nych, tylko jedna czwarta z nich nie posiadata rodzenstwa
(tab. IT). W 11 przypadkach u rodzenstwa badanych row-
niez zdiagnozowano mpdz. U 21 badanych stwierdzono
sieroctwo, w 6 przypadkach spowodowane §miercig matki,
w 15 przypadkach $miercig ojca. W chwili przeprowa-
dzania oceny s$redni wiek matek wynosit 40,00+7,10 lat,
a ojcow 42,847,60 lat. Ponad potowa matek badanych nie
przekroczyta 40 rz. (60%). Wigckszos$¢ z nich to osoby ze
$rednim wyksztatceniem, podczas gdy ojcowie w 51,1%
wykazywali wyksztalcenie zawodowe i w 6% podstawowe.
Az trzy czwarte rodzicoéw badanych zrezygnowato z pracy
zarobkowej na rzecz sprawowania opieki nad dzieckiem,
z czego 193/204 to matki, 11/204 to ojcowie.

Tab. II. Charakterystyka spoteczno-demograficzna rodzin
badanych Socio-demographic characteristics of the
researched families

Charakterystyka n (%)
Liczba rodzenstwa:
brak 64 (24,61)
jedno 91 (35,00)
dwoje i wiecej 105 (40,39)
Obecnos¢ rodzenstwa z mpdz:
brak 249 (95,77)
obecne 11(4,23)
Sieroctwo 21 (8,07)
Wiek matki:
20-30 lat 34 (13,07)
31-40 lat 122 (46,93)
41-50 lat 83(31,93)
powyzej 50 lat 21 (8,07)
Wyksztatcenie matki:
podstawowe 34 (13,07)
zawodowe 65 (25,02)
$rednie 116 (44,61)
wyisze 45(17,30)
Rezygnacja z pracy:
tak 204 (78,46)
matki 193 (94,60)
ojcowie 11 (5,4)
nie 56 (21,53)
Rodzedstwo

Obecnos¢ rodzenstwa skutkowata nizszg ocena HRQOL
badanych w porownaniu do 0sob nieposiadajacych rodzen-
stwa. Ocena jakoS$ci zycia malata wraz ze wzrostem liczby
rodzenstwa. Jednak istotne statystycznie roznice odno-
towano jedynie w ocenie funkcjonowania fizycznego
(p=0,095) w skali generycznej oraz bolu (p=0,029) i zmecze-
nia (p=0,013) w skali specyficznej. Nieistotne statystycznie
okazaly si¢ roznice ocen pomiedzy badanymi pochodza-
cymi z petnych i niepelnych rodzin (wyniki niepokazane).
Obecnos¢ drugiego dziecka z rozpoznanym moézgowym
porazeniem dziecigcym wplywata na oceng funkcjonowania
spotecznego (p=0,005), szkolnego (p=0,017) i psychospo-
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Tab. II1. Srednie wyniki w skali PedsQL Generic Core Scales i CP Module w zalezno$ci od posiadania rodzenstwa z mpdz
Average scores on PedsQL Generic Core Scales and CP Module depending on having brothers/sisters with cerebral palsy

Skale PodsOL Rodzenstwo zdrowe Rodzenstwo z mpdz ANOVA
$rednia SD $rednia SD p
Generic Core Scales
Funkcjonowanie fizyczne 19,56 19,11 31,25 31,19 0,475
Funkcjonowanie emocjonalne 50,61 21,31 60,80 2411 0,243
Funkcjonowanie spofeczne 41,42 25,02 65,45 25,05 0,005
Funkcjonowanie szkolne 40,56 22,21 56,14 23,15 0,017
Funkcjonowanie psychospoteczne 44,56 18,37 59,92 21,38 0,015
Ocena ogdlna 35,32 15,82 47,55 22,58 0,075
CP Module
Bél 60,51 28,07 61,55 29,26 0,836
Zmeczenie 45,61 20,77 42,99 21,62 0,721
Jedzenie 30,38 29,13 55,00 34,28 0,029
Mowa 28,77 34,99 44,32 37,55 0,126
Codzienne czynnos$ci 16,06 25,06 39,89 34,05 0,005
Szkolne czynnosci 18,13 27,83 47,16 34,39 0,006
Poruszanie sig i rownowaga 37,57 32,24 57,713 26,02 0,030

Tab. IV. Srednie wyniki w skali PedsQL Generic Core Scales i CP Module w zaleznosci od wieku matki Average scores on
PedsQL Generic Core Scales and CP Module depending on the age of the mother

20-30 lat 31-40 lat 41-50 lat >50 lat ANOVA
Srednia  SD Srednia  SD Srednia  SD Srednia  SD p

Skale PedsQL

Generic Core Scales

Funkcjonowanie fizyczne 34,54 26,73 22,04 21,58 17,42 14,70 14,58 13,60 0,040
Funkcjonowanie emocjonalne 55,26 23,06 52,00 22,86 51,91 19,60 49,03 22,87 0,717
Funkcjonowanie spoteczne 43,16 24,79 41,01 25,41 39,56 23,77 40,74 23,43 0,853
Funkcjonowanie szkolne 39,09 23,22 40,03 23,34 40,65 20,13 39,90 20,90 0,975
Funkcjonowanie psychospoteczne 48,84 20,29 44,88 20,26 43,62 16,23 44,08 16,87 0,687
Ocena ogdlna 42,84 20,50 36,61 18,39 33,60 12,92 33,15 11,88 0,309
CP Module

Bol 72,37 28,36 60,74 29,30 61,16 30,35 62,85 27,82 0,533
Zmeczenie 58,88 19,36 45,80 23,75 44,87 19,96 39,58 19,53 0,038
Jedzenie 43,88 30,00 29,87 29,66 31,88 30,57 24,44 23,32 0,235
Mowa 35,98 40,46 29,06 3556 33,91 3599 22,57 30,85 0,497
Codzienne czynno$ci 22,86 29,69 17,64 27,86 17,53 25,15 7,96 14,75 0,374
Szkolne czynnosci 32,95 38,33 21,75 29,24 17,01 2596 11,11 25,77 0,186
Poruszanie sig i rwnowaga 57,63 32,76 36,06 31,83 40,08 31,04 38,89 33,24 0,071
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Tab. V. Srednie wyniki w skali PedsQL Generic Core Scales i CP Module w zalezno$ci od wyksztatcenia matki Average scores
on PedsQL Generic Core Scales and CP Module depending on the education level of the mother

podstawowe zawodowe Srednie wyzsze ANOVA

PedsQL " . . "
Srednia SD Srednia SD Srednia SD Srednia SD p

Generic Core Scales

Funkcjonowanie fizyczne 16,33 15,58 21,00 20,30 18,97 18,98 32,41 25,87 0,008
Funkcjonowanie emocjonalne 45,32 18,89 48,95 20,64 51,99 21,46 58,49 24,07 0,035
Funkcjonowanie spoteczne 50,23 21,78 42,66 24,00 37,85 23,18 45,61 28,82 0,079
Funkcjonowanie szkolne 40,19 22,19 37,05 21,52 40,64 21,87 49,44 22,66 0,159
Funkcjonowanie psychospoteczne 45,83 17,13 43,11 18,39 43,76 18,55 51,71 20,82 0,134
Ocena ogélna 35,19 14,83 34,43 15,52 34,56 15,74 44,50 20,73 0,035
CP Module

Bl 56,32 27,29 60,08 30,44 62,11 28,43 72,82 28,44 0,055
Zmeczenie 45,56 20,42 44,09 20,38 45,65 23,18 50,82 19,58 0,309
Jedzenie 29,07 29,40 29,48 28,61 32,49 30,76 36,63 31,16 0,607
Mowa 31,04 33,58 26,35 33,09 28,55 35,64 39,86 38,37 0,461
Codzienne czynnos$ci 12,36 2498 17,31 24,28 17,29 26,28 23,29 31,92 0,737
Szkolne czynnosci 16,67 26,79 20,60 30,20 18,40 27,12 28,72 34,18 0,524
Poruszanie sig i rwnowaga 33,23 31,16 41,61 31,40 38,64 30,83 45,00 3529 0,435

Tab. VI. Srednie wyniki w skali PedsQL Generic Core Scales i CP Module w zaleznosci od aktywno$ci zawodowej matki
Average scores on PedsQL Generic Core Scales and CP Module depending on the professional activity of the mother

Matki pracujace Matki sprawujace opieke ANOVA
PedsQL . .

Srednia SD Srednia SD p
GenericCoreScales
Funkcjonowanie fizyczne 20,10 19,23 22,01 21,36 0,912
Funkcjonowanie emocjonalne 56,77 21,97 50,34 21,55 0,053
Funkcjonowanie spofeczne 44,45 23,32 41,86 25,54 0,385
Funkcjonowanie szkolne 43,50 21,09 40,93 22,56 0,357
Funkcjonowanie psychospoteczne 48,51 17,15 44,84 19,20 0,230
Ocena ogdlna 38,24 16,20 36,17 17,00 0,555
CP Module
Bél 74,09 25,70 59,56 29,21 0,001
Zmeczenie 48,94 19,06 45,48 21,92 0,388
Jedzenie 32,68 30,49 31,75 30,16 0,696
Mowa 32,25 36,59 29,51 34,90 0,875
Codzienne czynnos$ci 18,28 29,93 17,38 25,67 0,714
Szkolne czynnosci 21,32 29,82 19,96 29,36 0,569
Poruszanie sig i rownowaga 43,36 31,81 39,06 31,73 0,376
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tecznego (p=0,015) oraz oceng funkcji jedzenia (p=0,029),
codziennych (p=0,005) i szkolnych czynnosci (p=0,006)
oraz poruszania si¢ i rtownowagi (p=0,030). We wszystkich
wymienionych elementach oceny rodzenstwa ze wspodlng
diagnoza mpdz byly wyzsze od ocen badanych posiadaja-
cych zdrowe rodzenstwo (tab. IIT).

Dwuczynnikowa analiza wariancji wykazata istotne
statystycznie roznice w ocenie funkcjonowania fizycznego
zarowno w zaleznosci od typu mpdz, jak i liczby rodzen-
stwa (p=0,003) (wyniki niepokazane). W przypadku
postaci lekkich (diplegii i hemiplegii) wartosci HRQOL
badanych nieposiadajacych rodzenstwa byly wyzsze od
warto$ci badanych posiadajacych rodzenstwo.

Wiek, wyksztatcenie i aktywnos$¢ zawodowa matki

Srednie wyniki obu skal poza elementem funkcjonowania
szkolnego wykazywaly tendencje¢ znizkowa wraz z rosng-
cym wiekiem matek w wigkszosci ocenianych elementow
(tab. IV), ale istotne statystycznie roznice dotyczyly jedy-
nie funkcjonowania fizycznego (p=0,040) oraz zmgczenia
(p=0,038). Najwigksze roznice w ocenach w skali gene-
rycznej pomigdzy matkami najmlodszymi i najstarszymi
odnotowano w ocenie funkcjonowania fizycznego oraz
ocenie ogodlnej. W skali specyficznej rdéznica na podobnym
poziomie (okoto 20 pkt) dotyczyta wszystkich elementow,
przy czym nalezy pamigtac, ze wlasnie CP Module jest czul-
szym narzgdziem stworzonym z mysla o grupie pacjentow
z mpdz.

Dwuczynnikowa analiza wariancji wykazata u bada-
nych z diplegia i hemiplegia spadek oceny funkcjonowania
fizycznego wraz z rosngcym wiekiem matek. Sytuacja ta
nie powtarzata si¢ w przypadku tetraplegii i postaci pozapi-
ramidowej. U tych badanych $rednie wyniki utrzymywaty
si¢ na podobnym poziomie. Podobne zaleznosci znale-
ziono w ocenie funkcjonowania codziennego (p<0,001)
i szkolnych czynnosci (p=0,004) oraz poruszania si¢ i row-
nowagi (p=0,013) (wyniki niepokazane).

Podczas analizy wptywu wyksztatcenia matki na war-
tos¢ oceny HRQOL stwierdzono obecnos$é zaleznosci
odwrotnej niz w przypadku wieku. Wzrostowi poziomu
wyksztatcenia matki towarzyszyl wzrost ocen jakosci
zycia, przy istotnych statystycznie roznicach dotyczacych
jedynie funkcjonowania fizycznego i emocjonalnego oraz
oceny ogolnej w skali niespecyficznej (tab.V). Korelacji
tej nie stwierdzono przy ocenie funkcjonowania spolecz-
nego. Matki z wyzszym i §rednim wyksztatceniem ocenity
je nizej od matek z wyksztatceniem podstawowym i zawo-
dowym.

Rezygnacja z pracy zarobkowej matek badanych zwiag-
zana byla w analizowanym materiale z nizszymi ocenami
we wszystkich elementach obu skal poza funkcjonowa-
niem fizycznym (tab.VI). Istotne statystycznie roznice
odnaleziono w ocenie funkcjonowania emocjonalnego
(p=0,05) 1 bolu (p=0,001).

Nie stwierdzono interakcji pomiedzy typem mpdz
a wybranymi czynnikami rodzinnymi w ocenie funkcjo-
nowania emocjonalnego, spotecznego, szkolnego, psycho-
spotecznego i w ocenie ogolnej w skali generycznej oraz
bolu, zmeczenia, funkceji jedzenia w skali specyficzne;.
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DYSKUSJA

Mobzgowe porazenie dziecigee jest zespolem objawow zwig-
zanych z uszkodzeniem rozwijajacego si¢ osrodkowego
uktadu nerwowego. Dominuja w nim zaburzenia moto-
ryczne, ktorym mogg towarzyszy¢ zaburzenia zmystowe,
poznawcze, komunikacji, postrzegania, zachowania oraz
padaczka [20]. Pomimo niepostgpujacego charakteru mpdz
u pacjentdow obserwuje si¢ stopniowe pogarszanie stanu
funkcjonalnego 1 zdrowotnego, wystepujace zwlaszcza
w cigzkich postaciach zespotu, w ktorych odsetek 0sob z nie-
petosprawnoscig intelektualng jest najwyzszy. Im cigzsza
posta¢ mpdz, tym mniej pomyslne rokowania co do sukcesu
terapeutycznego i samodzielnosci dziecka. Moze to stano-
wi¢ duze obcigzenie psychiczne dla srodowiska rodzinnego,
ktére ma podstawowe 1 najwazniejsze znaczenie w procesie
opiekunczo-wychowawczym i terapeutycznym.

Choroba dziecka jest doswiadczeniem szczegol-
nie trudnym dla rodzicow. Wymaga podporzadkowania
swojego zycia zawodowego, rodzinnego, towarzyskiego
nowym obowiazkom opiekunczo-rehabilitacyjnym. Prze-
cigzenie dlugotrwala opieka i odpowiedzialnoscia za los
dziecka i efekty jego rehabilitacji — to silny stresor mogacy
prowadzi¢ do powstania u rodzicow stanu okreslanego
zespotem wypalania si¢ sil. Przejawia si¢ on wysokim
wyczerpaniem psychofizycznym, zniechgceniem, bra-
kiem zaangazowania w proces rehabilitacji 1 wychowania,
poczuciem beznadziejnosci polozenia czy nerwowoscia
i agresja, a takze objawami somatycznymi: bolami glowy
i brzucha, wrzodami zotadka, nadci$nieniem [21]. Zmiany
te dotycza wszystkich czlonkow rodziny, ale najbardziej
dotykaja matki, ktore jak wykazaty badania doswiadczaja
wigcej symptomow stresu niz ojcowie [22]. W wickszym
stopniu niz ojcowie czuja si¢ odpowiedzialne za problemy
dziecka, maja wigksze poczucie winy, jednocze$nie jednak
wykazuja lepsze przystosowanie do zaistnialej sytuacji
[23]. Poziom ich stresu jest uzalezniony od wieku, stanu
cywilnego, umiejetnosci radzenia sobie ze stresem, wspar-
cia spoltecznego, statusu socjoekonomicznego i zatrud-
nienia. Zalezy tez od stopnia niepetnosprawnosci dziecka
i 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 wptywaja w istot-
nym stopniu na poczucie jako$ci zycia zaré6wno rodzi-
cow, jak i wszystkich pozostatych cztonkéw rodziny [10].
W badaniach Chmielik czynniki obejmujace funkcjonowa-
nie rodziny miaty najwickszy wptyw na cato§ciowa oceng
jakosci zycia dzieci z mpdz [26].

Badania Wisniewskiej i Kutaka [27] wykazaty u rodzi-
cow dzieci z mpdz znaczne nasilenie negatywnych uczué:
leku o przysztos¢, braku sit do zycia, rozgoryczenia. Naj-
bardziej dominujacym uczuciem byla obawa o przysztosé
dziecka, szczegdlnie o jego los po $mierci rodzicow. Uczu-
cia pozytywne, wsrod ktorych autorzy wymieniaja zado-
wolenie z zycia, samorealizacje, szczgscie, wystgpowaly
u 10-15% badanych, prawie czterokrotnie rzadziej niz
w grupie rodzicow zdrowych dzieci. Podobne wyniki uzy-
skal w swoich badaniach Wojciechowski [28], oceniajac
sytuacj¢ psychospoteczna opiekunéw mlodziezy z roz-
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nymi rodzajami niepetnosprawno$ci. W badanej przez
niego grupie obawom dotyczacym przysztosci dziecka
i pogorszenia jego stanu zdrowia, mozliwosci zapewnienia
wlasciwej opieki, towarzyszyl lek i obawa o jego dalsze
losy oraz troska podyktowana brakiem perspektyw na nie-
zalezne zycie. Ujemny wplyw niepetnosprawnosci dziecka
na zdrowie psychiczne opiekunéw dokumentujg rowniez
badania zagraniczne [29-31]. Zwraca si¢ w nich uwage
na wspotwystepowanie probleméw natury psychologicz-
nej z problemami zdrowotnymi. W pordwnaniu z popula-
cja ogblng u rodzicow dzieci z mpdz czesciej wystepuja
schorzenia zwigzane ze stresem, takie jak bole migrenowe
i wrzody zoladka oraz pozostajace bez zwigzku ze stresem
schorzenia narzadu wzroku i astma. Trzykrotnie cze$ciej
wystepuja u nich bole plecow [29].

Cho¢ subiektywnie postrzegana jakos¢ zycia rodzicow
oceniana jest jako dobra lub przecigtna, to jest ona nizsza
od jakosci zycia rodzicéw dzieci zdrowych [28,32-35].
Charakteryzuje ja obnizenie poziomu dobrostanu fizycz-
nego, psychicznego (zwlaszcza rado$ci z zycia), spolecz-
nego, rodzinnego, ograniczenie stopnia niezaleznosci
oraz brak stabilnosci finansowej rodziny [32,35]. Sa to
czynniki, ktore zdaniem wielu badaczy zagadnienia moga
w posredni sposob wptywac na oceng jako$ci zycia dziecka
[14-16,36,37]. Wyniki niektorych badan wskazuja na ten-
dencje do zanizania oceny przeprowadzanej przez rodzi-
coOw w porownaniu do oceny wlasnej dzieci chorych oraz
sytuacje odwrotng wystepujaca w ocenach rodzicow dzieci
zdrowych [16]. Zwraca si¢ takze uwage na wigksza zgod-
no$¢ ocen w zakresie domeny funkcjonowania fizycznego
niz w domenach emocjonalnej i spolecznej [36]. Wsrod
czynnikow wplywajacych na oceng HRQOL dziecka
wymienia si¢ wiek dzieci, funkcjonowanie i dobrostan
rodzicodw, poziom ich stresu oraz zastosowang metode sta-
tystyczng [14-16].

Ze wzgledu na istotng role matki w procesie wycho-
wawczo-opiekunczo-terapeutycznym w badaniach wta-
snych podjeto poza czynnikami rodzinnymi (obecnosé
rodzenstwa) probe oceny wpltywu czynnikéw matczy-
nych na warto§¢ HRQOL oceniang metoda proxy-report.
Jednym w wybranych czynnikow, ktory poddano analizie,
byta liczba rodzenstwa. Dzietno$¢ w rodzinach jest zwia-
zana z wiekiem rodzicéw i ich otwartoscig na przyjgcie
i wychowanie poczetych dzieci. Wielodzietno§¢ moze by¢
czynnikiem zwigkszajacym trudno$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 obcigze-
nie obowigzkami domowymi i opieka nad chorym rodzen-
stwem moze by¢ dla matki zrédlem pomocy i wsparcia
psychicznego. Cze$¢ rodzicow dzieci niepetnosprawnych
nie decyduje si¢ jednak na posiadanie kolejnych dzieci.
Rezygnacja to bolesna decyzja wynikajaca najczesciej
z lgku przed narodzinami nastepnego niepelnosprawnego
potomka oraz z obawy przed sprostaniem dodatkowym
obowiazkom [40]. Rozpatrujac problem dzietnosci przez
pryzmat oceny HRQOL, mozna przypuszczac, ze u rodzi-
coOw posiadajacych zdrowe dzieci ocena jako$ci zycia
chorych potomkéw moze by¢ nizsza poprzez mozliwos¢
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poréwnania funkcjonowania dzieci chorych i zdrowych.
Potwierdzaja to wyniki niniejszego badania, w ktorym
warto§¢ HRQOL jedynakéw z mpdz byla najwyzsza we
wszystkich postaciach zespolu. Oceny badanych posiada-
jacych rodzenstwo byty nizsze, przy czym istotne roznice
wykazano jedynie w domenach, ktére mozna z tatwoscia
oszacowaé drogg pordwnania (funkcjonowanie fizyczne,
bol, zmgczenie). Ten sam zwigzek nie wystepowal w sytu-
acji, kiedy u rodzenstwa badanego réwniez rozpoznano
mpdz. W tym przypadku oceny jako$ci zycia bylty wyzsze
od ocen pozostatych badanych, a istotne statystycznie roz-
nice odnaleziono w trudniejszych do oceny elementach,
takich jak funkcjonowanie spoleczne i psychospoteczne.
Fakt posiadania wigkszej liczby niepetnosprawnych dzieci
jest ogromnym obcigzeniem dla matki. Na podstawie uzy-
skanych wynikow mozna sadzi¢, ze ocena mogla podle-
ga¢ subiektywizmowi matki. Jej zawyzenie moglo by¢
forma pod$§wiadomej obrony, niedopuszczeniem do siebie
informacji opisujacych faktyczny stan dzieci. Niestety, nie
mozna odnie$¢ uzyskanych wynikéw do innych badan.
W zadnej ze znanych autorom publikacji niecomawiany byt
problem wplywu obecnos$ci rodzenstwa na warto$¢ jakosci
zycia.

Szerzej przedstawianym w literaturze przedmiotu
problemem sg zalezno$ci wystgpujace pomiedzy jako-
Scig zycia dziecka a czynnikami matczynymi (wiekiem,
wyksztalceniem, aktywno$cia zawodowa matki, stanem
cywilnym). W badaniach wtasnych wiek matek byt sko-
relowany ujemnie z warto$ciag HRQOL, przy czym istotne
statystycznie roznice dotyczyly jedynie funkcjonowania
fizycznego oraz zmeczenia. Spadek wartos$ci jakosci zycia
dzieci z mpdz wraz z uplywajacym czasem wynika raczej
z charakterystyki samego zespotu i nalezatoby go zaliczy¢
do zalezno$ci zwigzanych z dzieckiem. Cho¢ zdarzaja
si¢ takie okresy w zyciu (np. okres dojrzewania), kiedy
dziecko i sami rodzice uswiadamiajg sobie mocniej ograni-
czenia wynikajace z niepelnosprawnosci. Powracajg wtedy
lub nasilajg si¢ negatywne uczucia zwigzane z samodziel-
nos$cia zyciowa czy brakiem perspektyw na progres tera-
peutyczny [41]. Drugim okresem majacym potencjalne
stresogenne wtasciwosci jest okres wieku dorostego, kiedy
rodzice zaczynaja odczuwaé niepokdj zwigzany z przy-
sztoscig dziecka po swej $mierci. Analiza dwuczynnikowa
wykazata brak istotnych réznic w ocenach jakosci zycia
w domenie fizycznej u badanych z cigzkimi postaciami
mpdz, przeprowadzonych przez matki znajdujace si¢
w roznych przedziatach wiekowych. Rdznice te odnale-
ziono u badanych z postaciami lekkimi. Mlodsze matki
wyzej ocenialy domene funkcjonowania fizycznego od
matek starszych. Moze to by¢ spowodowane poglebia-
jacymi si¢ wraz z wiekiem ograniczeniami funkcjonal-
nymi. Cho¢ w przypadku hemiplegii nalezatoby rozwazy¢
i zbada¢ wpltyw czynnikéw matczynych.

Poza wiekiem matki obecnie zwraca si¢ rowniez uwage
na powigzania wystepujace pomiedzy HRQOL potom-
kéw a czynnikami spoteczno-ekonomicznymi, takimi
jak poziom wyksztalcenia, wysokos¢ dochoddw, status
spoteczny czy wsparcie spoleczne. Sg one §cisle powia-
zane z aktywnoscia zawodowg matki, ktéra korzystnie
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wplywa na status materialny rodziny, a z drugiej strony
jest uznawana za czynnik zmniejszajacy skutki rodziciel-
skiego stresu. Poprawia samooceng matki i moze zapobie-
ga¢ nadmiernej koncentracji na problemach zwigzanych
z wychowywaniem niepelnosprawnego dziecka, stwa-
rzajagc mozliwos$¢ realizacji wlasnych planéw i ambicji
zawodowych [40]. Niepelosprawnos$¢ dziecka czgsto
powoduje rezygnacje matek z pracy zawodowej. Wyka-
zano, ze sytuacja materialna rodzin wychowujacych
dziecko niepetnosprawne jest mniej korzystna od sytuacji
rodzin wychowujacych zdrowe dzieci [11]. W badanej
grupie odsetek matek nieaktywnych zawodowo wynidst
78,60%, w badaniach Wisniewskiej i Kutaka [11] 47%, au
Chmielik 48,2% [24]. Roznice te wynikaja z charaktery-
styki badanych grup. W badaniach wlasnych, ze wzgledu
na wybor grupy charakteryzujacej si¢ niepelnosprawno-
$cig intelektualng, odsetek dzieci i mtodziezy z obustron-
nym porazeniem potowiczym wynidst 57%, podczas gdy
we wspomnianych badaniach utrzymywatl si¢ na poziomie
33% oraz 30%. W analizowanym materiale rezygnacja
z pracy zarobkowej matki zwigzana byta z nizszymi oce-
nami jakos$ci zycia dziecka w obszarze wszystkich domen
poza funkcjonowaniem fizycznym, cho¢ istotne staty-
stycznie réznice odnotowano tylko w domenie funkcjo-
nowania emocjonalnego oraz bolu. Wyzsze oceny jakosci
zycia u matek pracujacych moga §wiadczy¢ o wpltywie
aktywnosci zawodowej matki na pomiar HRQOL dziecka.
Zalezno$¢ ta wymaga jednak glebszej analizy popartej
oceng stanu psychicznego matki oraz sytuacji materialnej
rodziny. Samotne wychowanie dziecka z mpdz, sytuacja
teoretycznie trudniejsza ze wzgledu na nizszy poziom
wsparcia ze strony osob bliskich, wigksze obcigzenie
fizyczne i psychiczne matki pogarszajace jej jako$¢ zycia
nie pozostawaty w badaniach wlasnych w zwiazku z oceng
HRQOL dziecka.

Sytuacja finansowa rodziny oraz jej funkcjonowanie
uzaleznione sa rowniez od kolejnego z analizowanych
czynnikow: wyksztalcenia matki. Jego poziom ma réwniez
zasadniczy wplyw na atmosfer¢ panujaca w domu, wcze-
sng obserwacje wszelkiego rodzaju zaburzen u dziecka,
poszukiwanie pomocy u specjalistow oraz realizacje ich
zalecen [38,39]. Osoby z wyzszym wyksztalceniem posia-
daja zazwyczaj wigksza wiedze na temat choroby dziecka,
lepiej dostosowuja si¢ do rezimu terapeutycznego i $wia-
domie uczestnicza w procesie terapeutycznym. W bada-
niu wlasnym matki z wyzszym wyksztalceniem czgsciej
potrafity poda¢ diagnoze i stopien niepetnosprawnosci
intelektualnej swoich dzieci. W poréwnaniu do matek
z wyksztatceniem podstawowym wyzej rowniez ocenity
wszystkie domeny HRQOL obu skal, poza domeng funk-
cjonowania spotecznego. Istotne statystycznie roznice
w wartosciach odnotowano w ocenie funkcjonowania
fizycznego, emocjonalnego i psychospotecznego. Wyniki
te sa zgodne z wynikami badan europejskich von Rueden
i wsp. [17], w ktorych niski poziom wyksztalcenia wigzal
si¢ z niskim ocenami HRQOL, przy czym istotne réznice
obejmowaly dobrostan fizyczny i psychiczny, funkcjo-
nowanie emocjonalne i szkolne oraz zasoby finansowe.
W oparciu o wlasne do§wiadczenie mozemy stwierdzi¢, ze
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matkom z wyzszym wyksztalceniem trudniej jest pogodzi¢
si¢ z niepelnosprawnos$cia dziecka. Majg one zazwyczaj
wyzsze wymagania w stosunku do dziecka, czesto nie-
adekwatne do jego potencjatu rozwojowego. Dotyczy to
zwlaszcza partycypacji spotecznej oraz sposobu realiza-
cji edukacji dziecka (naciski na realizowanie obowigzku
szkolnego w szkole ogolnodostepnej u dzieci z 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 spowodo-
wana checig przedstawienia dziecka w lepszym §wietle lub
pods$wiadomym wyparciem jego faktycznego stanu funk-
cjonalnego. Potwierdzenie tej hipotezy wymaga glebszego
zbadania zagadnienia.

Analiza pierwszych spltywajacych z placowek kwe-
stionariuszy pozwolila odnotowac istotng niedogodnos$¢.
Autorzy zauwazyli czeste braki dotyczace rozpoznania
badanych (postaci mpdz) oraz stopnia niepelnosprawno-
$ci intelektualnej, ktore finalnie byly uzupetniane przez
pracownikdw macierzystych placoéwek na podstawie
informacji zawartych w dokumentacji. Az 39,61% respon-
dentéw okreslito chorobe dziecka ogélnie jako mozgowe
porazenie dziecigce, nie zakreslajac jego postaci pomimo
ich wyszczegolnienia w kwestionariuszu. Wsréd matek
z wyzszym 1 §rednim wyksztalceniem odsetek ten byl
nizszy (okoto 30%) niz u matek z wyksztatceniem zawo-
dowym i podstawowym (odpowiednio 35% i 42%). Mniej
matek (16,92%) wykazalo si¢ nieznajomos$cig stopnia
niepetnosprawnosci intelektualnej. Najwicksza wiedzg
w tym zakresie wykazaty si¢ matki z wyksztalceniem wyz-
szym. Autorow zaskoczyl niski poziom wiedzy matek co
do doktadnego rozpoznania i stopnia niepelnosprawnosci
intelektualnej swoich dzieci. Do ograniczen badania nalezy
réwniez zaliczy¢ sposob pomiaru HRQOL. Zastosowana
metoda, tj. ocena przeprowadzana przez osoby sprawujace
opieke nad badanymi (proxy-report), pomimo zwigzanych
Z nig zastrzezen jest jedyng metoda majaca zastosowanie
u 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng.

Reasumujac, wspotczesne koncepcje naukowe podkre-
$laja role i1 znaczenie rodziny w rozwoju dziecka niepel-
nosprawnego. Jego choroba wplywa na funkcjonowanie
calej rodziny, stad badania dotyczace dziecka niepetno-
sprawnego zaréwno z zakresu nauk pedagogicznych, jak
i medycznych powinny by¢ jak najczes$ciej poszerzane
o rozpoznanie dobrostanu bliskich. Wyniki badan wta-
snych wspierajg hipotezg wystepowania poza czynnikami
wlasnymi, takimi jak stopien niepelnosprawnosci dziecka,
czynnikoéw rodzinnych wptywajacych na oceng HRQOL
dziecka. Potwierdzaja potrzebe ukierunkowania dziatan
edukacyjnych zespotu specjalistow pracujacych z dziec-
kiem z mpdz na dostarczenie rodzicom wiedzy na temat
charakteru choroby ich dziecka i jej wptywu na funkcjono-
wanie rodziny. Badania nalezy uzna¢ za wstepne rozpozna-
nie problematyki. Dalsza analiza powinna by¢ rozszerzona
o doktadne pomiary zdrowia psychicznego i fizycznego
rodzicow w celu weryfikacji ich wplywu na oceng jakos$ci
zycia dzieci.

Neurologia Dziecigca
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WNIOSKI

1.

Posiadanie rodzefistwa jest czynnikiem zwigzanym
z nizszymi wartosciami HRQOL w kategoriach funk-
cjonowania fizycznego, bolu oraz zmeczenia.
Wyzszy wiek matek oraz rezygnacja z pracy zarob-
kowej zwiazane sg z nizsza oceng jakoS$ci zycia ich
dzieci. Odwrotng korelacj¢ odnotowano dla wyz-
szego wyksztalcenia matki. Zalezno$ci te wymagaja
jednak dalszej, doktadnej analizy.

3. Badanie wykazato potrzebe¢ dziatan edukacyjnych

ukierunkowanych na informacje zwigzane z charak-
terem choroby i deficytami wspoltowarzyszacymi.
Ocena jakosci zycia dzieci wykonywana przez rodzi-
coOw powinna by¢ uzupelniona o ocen¢ dobrostanu
rodziny lub pomiar jako$ci zycia rodzica.

Zrédla finansowania — Srodki wlasne. Autorzy pracy pragng zlozy¢ podziekowania Polskiemu Stowarzyszeniu na
Rzecz Osob z Uposledzeniem Umyslowym za pomoc w przeprowadzeniu badan.
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