ANNALES
UNIVERSITATIS MARIAE CURIE-SKEODOWSKA

LUBLIN - POLONIA
VOL.LVIII, SUPPL. XIll, 265 SECTIOD 2003

Zaktad Pietgniarstwa Pediatrycznego
Wydzialu Pie¢gniarstwa i Nauk o Zdrowiu AM w Lublinie
Pediatric Nursing Department Faculty
of Nursing and Health Sciences Medical Universityublin
p.o. kierownika: dr n. przyr. Krystyna Bernat

ALINA TROJANOWSKA, KRYSTYNA BERNAT

The influence of a child's asthma on functioning @ family
Wplyw astmy oskrzelowej dziecka na funkcjonowanie odziny

WSTEP

Astma oskrzelowa jest nagstsz chorolay przewlekh uktadu oddechowego u dzieci, a
zachorowaln& na ni ciagle sk zwicksza. W Polsce na astnoskrzelow choruje
od 5-10 % dzieci [1, 7]. Jak kda choroba przewlekla zaburza rozwdj dziecka
i funkcjonowanie jego rodziny. Zagrenia te § zwiazane z przewleklym przebiegiem ast-
my, koniecznécia systematycznego stosowania lekéw oraz niebezpisttzem wystpo-
wania zaostrze zagraajacych zyciu chorego [5, 6, 9]. Vwietle wspotczesnej wiedzy [7]
astma wymaga kompletnego leczenia gmiadomego zaangawania rodzicow dziecka w
ztozony i diugotrwaly proces terapeutyczny. Od oddziedy rodzicéw zaley przebieg i
postp w leczeniu choroby,asoni bowiem odpowiedzialni za monitorowanie przeoie
astmy, realizagj zlece lekarskich, a w sytuacji zaostfzeamodzielnie podejmujdecyzi
dotyczica stosowania odpowiedniej farmakologii. Wszystkie ciabenia wynikajce
z choroby dziecka wptywajna funkcjonowanie calej rodziny znacznie alpic jakas¢
zycia jej cztonkéw [4, 5, 10].

Celem pracy byta analiza zal®sci miedzy astm dziecka a funkcjonowaniem rodziny.

Materiat i metody

Badania przeprowadzono w latach 2001-2002¢@h)imi 100 rodzicow dzieci chorych
na astm oskrzelow leczonych w Poradniach Pulmonologicznych DSK wlinig. Zasto-
sowano metog sondau diagnostycznego przyzyciu techniki ankiety i analizy dokumen-
tacji medycznej. Jako najdzie badawcze wykorzystano palskersi kwestionariusza do
badania jakéci zycia opiekunéw dzieci chorych na astoskrzelovs (PCAQLQ) autorstwa
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Juniper, po uzyskaniu zgody autora. Drugim edziem badawczym byt kwestionariusz
ankiety skonstruowany dla potrzeb tej pracy a daiyg danych spoteczno-demogra-
ficznych badanych rodzicow oraz danych o chorolzieaka. Analizowano roéwniedoku-
mentacg medyczn (karty chorobowe ww poradni).

WYNIKI BADA N

Otrzymane wyniki poddano analizie statystyczngastosowaniem programu SSPSC
8.0 [8]. Istotné¢ réznic miedzy badanymi cechami sprawdzono testami niepargozety-

mi  Manna-Whitneya i Kruskala-Wallisa. Analikorelacji wykonano przy pomocy wspot-
czynnika korelacji rang Spearmana. Rzet&n®dCAQLQ (PL) badano za pompwspot-
czynnika alfa Cronbacha [2]. Prztg poziom istotnéci p<0,05.

Kwestionariusz PCAQLQ sktadatesz 13 pyta i dotyczyt ograniczenia aktywioi
opiekuna (I podskala) oraz funkcjonowania emocjoegb opiekuna (Il podskala). Przy
uzyciu 7-punktowej skali Likerta oceniono jakesto badani rodzice dwiadczali negatyw-
nych emocji z powodu astmy dziecka takich jak: ol€p, smutek, strach, frustracja, bez-
radndg¢, zniecierpliwienie czy zmartwienie. Okleno rownie, jak czsto ankietowani
mieli ograniczon aktywna¢ wiasra z powodu choroby dziecka. Pytania dotyczyty m.in.
zmiany planéw rodziny, przeszkody w pracy zawodowsjacach domowych, bezsennych
nocy i budzenia w nocy. Oceny ztdine do 1 oznaczaly najgorszy stan tzn. opiekune’zprz
caly czas" miat ograniczgnaktywna¢ lub dawiadczat negatywnych emocji. Wasto
zblizone do 7 charakteryzowaly najlepsze funkcjonowamm®cjonalne (ww emocje "nig-
dy" nie pojawialy s§) i najmniejsze ograniczenie aktywded (ww ograniczenia "nigdy" nie
wystepowaly). Analiza rozktadu odpowiedzi wykazatee w odniesieniu do wszystkich
pytaa wykorzystany byt caty zakres skali odpowiedzi. Nzgzy wynik wynosit 1,3, a naj-
wyzszy 7,0.Sredni wynik QL w zakresie | podskali (ograniczenigyavnosci) dla badanej
grupy wynosit 4,685 1,451, a zakresie Il podskali (funkcjonowanie ejooalne) 4,176
1,316. Catkowita QL opiekuna wynos#eednio 4,332, a odchylenie standardowe 1,292, co
$wiadczy o dobrym rozktadzie punktéw wokdét wadbsrodkowej. Uzyskany wynik ozna-
czal, i rodzice dzieci chorych na asiitdos¢ czesto" mieli ograniczom aktywnaé wiasr i
doswiadczali przykrych emocji z powodu choroby dziec&bliczono réwnie wspotczyn-
nik alfa Cronbacha, ktéry odzwierciedla spéjhaovewretrzna kwestionariusza PCAQLQ.
Uzyskane wyniki (tab.l)aszblizone do wartéci charakteryzujcych wersg oryginalra
narzdzia [4,10]. Wspétczynnik ten przewszat wartéc¢ 0,70 kton uznaje si za zadowala-
jaca i wskazywat na wysakspojngé wewretrzng instrumentu.

Tab.1 Wspotczynniki spéjroi wewretrznej Alpha Cronbach'a dla podskal i skali ogélnej
kwestionariusza PCAQLQ (PL)

Skale kwestionariusza a Cron-
bach
Ograniczenie aktywrigi 0,81
Funkcjonowanie emocjonalng 0,89
Calkowita jakd¢ zycia 0,92

Wsrdd ankietowanych rodzicéw byto 85 matek i 15 ojadwvieku od 27 do 58 lat.
356



Sredni wiek matek wynosit 39,#6,32 lat, z& ojcow 41,726,38 lat. Miejscem za-
mieszkania dla 47% byto miasto, a dla 53% $wilnaliza statystyczna wykazatazgia
jakos¢ zycia matek ni ojcéw oraz rodzicéw mieszkajych na wsi, ale thice te nie byly
istotne statystycznie (p>0,05). Znacznasézbadanych (87%) pozostawata w zzkach
makenskich. Ankietowani mieli od 1 do 6 dzieci (mediaBa Przeprowadzone badania
statystyczne wykazatye ani wiek rodzicéw ani stan cywilny czy liczba faagnych dzieci
nie mialy istotnego statystycznie wplywu w badangakresie (p>0,05). Wksza¢ ankie-
towanych matek posiadakaednie wyksztatcenie (52%), podobnie jakckgzas¢ ojcow
(43%). Prawie potowa matek (49%) byta aktywna zaweol Pozostate nie pracowaty
z r&enych powodéw (bezrobotna, renta, emerytura, urlgghewawczy). Odsetek ojcow
czynnych zawodowo byt wkszy i wynosit 69%. Wyniki analizy statystycznejtperdzity
istotne statystycznie #aice srednich jakdci zycia rodzicéw w zalnosci od wyksztalcenia
(p<0,05) i aktywnéci zawodowej (p<0,05). Subiektywna ocena sytuaoprisowej bada-
nych rodzin ksztattowata gigtdwnie na poziomie niebyt dobrym (62%) i dobry26%6).
Lepiej oceniono wtasne warunki mieszkaniowe (w 6&%ojdobre). Powisze zmienne nie
réznicowaty istotnie statystycznie (p>0,05) jdkbzycia ankietowanych. Dzieci badanych
rodzicow, chore na astiroskrzelow bylty w wieku od 7-18 lats¢ednia wieku 12,342,57
lat). Stwierdzono stapkorelacg dodatni pomiedzy ograniczeniem aktywsdo rodzicow
a wiekiem chorego dziecka (tab.2). d8za¢ z nich (64%) stanowili chtopcy. Na astm
oskrzelows chorowaly rénie diugo t.j. od 1-17 lag(ednio 8,0%3,56 lat). Prawie wszystkie
(95%) miaty alergicza post& astmy. U ponad potowy dzieci (51%) byla to astrzewle-
kta umiarkowana, u 45% przewlekta tagodnas uad% przewlekta ezka. Ww zmienne
(dotycace choroby dziecka) wptywaly istotnie statystyczfme0,05) na jak& zycia rodzi-
cow.

Tab.2 Wspotczynniki korelacji rang Spearmana (mfolzy jakdcia zycia rodzicéw
a wybranymi zmiennymi chorobowymi dziecka

Funkcjonowat
nie emocjo-
nalne

Calkowita
jakos¢ zycia

Ograniczenie

Zmienna niezalma akiywnaici

Nadreaktywnéc oskrzeli -0,476* -0,364* -0,428*

dziecka

Dodatkowa pomoc lekarsk

z powodu zaostrzenia -0,347* -0,313* -0,341*
choroby

Absencja szkolna 0,322* 0,285* 0,295%
Wiek dziecka 0,276* NS NS

*-p<0,01; NS - nieistotne statystycznie

U wszystkich dzieci (100%) stwierdzono nadreakty$¢noskrzeli na czynniki, ktére
wywotywaly zaostrzenie choroby. Najgziej powodowaly 4 infekcje uktadu oddecho-
wego (u 89%), alergeny (u 82%) oraz wysitek fizycZn 67%). Analiza statystyczna wy-
kazata umiarkowankorelacg ujemmn (tab.2) pomgdzy jakdcia zycia rodzicow a nadreak-
tywnoscia oskrzeli u dziecka. W gju ostatniego roku 79% dzieci wymagato dodatkowej
pomocy lekarskiej z powodu zaostiizehoroby. Byly to niezaplanowane wizyty lekarskie
(62%), telefoniczne konsultacje z lekarzem (28%zyty w izbie przygé (13%), hospitali-
zacje (9%) oraz interwencje pogotowia ratunkowedfo)( Analiza statystyczna potwierdzi-
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ta stahky zaleznos¢ ujemny (tab.2) medzy jakdcia zycia rodzicow a ww elementami. U 87%
dzieci stwierdzono absercgzkol z powodu zaostrzenia astmy, co stabo korelowato
(tab.2) z jakécia zycia ich rodzicow. U ponad potowy dzieci (59%) zad zaobserwowali
objawy uboczne stosowanych lekow. ék6za¢ ankietowanych (78%) podidlata, ze
choroba dziecka i jej leczenie znacznie abzibudet domowy. Oba czynniki wplywaly
istotnie statystycznie (p<0,05) na jakaycia rodzicow.

DYSKUSJA

Szereg doniesiezwartych w medyczno-psychologicznej literaturzeeerkaiskiej i za-
chodnioeuropejskiej podidia dysfunkcyjnéé systemu rodzinnego astmatycznych pacjen-
téw [4,5,10]. Rezultaty naszych badpotwierdzity,ze astma oskrzelowa dziecka jésb-
diem obcazenia psychicznego rodzicéw, rodgk) niepokdj i poczucie bezradéwm. Analo-
giczne wyniki uzyskali inni autorzy (Lohn, Pileck&}6rych przedmiotem badadyly pro-
cesy emocjonalne rodzicéw dzieci z astf6,9]. Pilecka zaobserwowata wygbwanie
przykrych przey¢ i napktej atmosfery rodzinnej w wyniku agtej troski o stan zdrowia
dziecka i jego kitopotéw z edukad9]. Jest to sytuacja bardzo niekorzystna, bopze
Dyga-Konarska [3] ‘§k rodzicéw nasilagk dziecka i mae prowokowd wysfepowanie
kolejnych napadéw astmy". Analiza wynikéw badstasnych potwierdzita tale, ze astma
oskrzelowa dziecka powoduje zmiany w organizagiiia rodziny i ogranicza aktywlé
rodzicow. Podobne wyniki uzyskano réwhaie/ innych opracowaniach .Kluger [cyt. za5]
zanotowatze wszyscy cztonkowie rodziny dziecka z astmpawnili nizsz aktywna¢ spo-
teczm niz to wynika z wieku dziecka i statusu socjoekonomégo, co mze wplywa na
wzory komunikacji w rodzinie. Badania sytuacji rotumej dzieci astmatycznych przepro-
wadzone przez Lohn [6] wykazatie niekorzystna w percepcji rodzicéw sytuacja materi
na, zamieszkiwanie na wsi i niepetna struktura irodmzie w parze z obgkeniem emo-
cjonalnym, wyniklym z przeywania choroby dziecka. W naszych badaniach nitezitmno
takich zalenosci, podobnie jak w badaniach zespolu szwedzkie@d. [latomiast analo-
gicznie jak u Lohn [6] zaobserwowano zmek pomedzy jakdcia zycia rodzicéw a ich
wyksztatceniem i aktywnicia zawodowd. Jak podaje Lal i wsp. [5], okgienia rodziny
pacjenta chorego na astraskrzelova, rozumiane jako wplyw choroby pacjenta na sposéb
zycia i na zdrowie cztonkOw rodziny jest znaca zwhzane ze stopniemezkosci astmy.
Réwniez w naszych badaniach potwiedzono taki aagk. Podobne wyniki uzyskali Rei-
chenberg i Broberg [10] oraz Juniper [4].

WNIOSKI
1. Astma oskrzelowa dziecka bylédiem negatywnych emociji u rodzicéw i ogranicze-
nia ich aktywneci.
2. Terapia dziecka astmatycznego powinnd lzszerzona o oddziatywania psychoedu-
kacyjne w stosunku do jego rodziny.
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STRESZCZENIE

Celem pracy byla analiza zafexsci migdzy astm dziecka a funkcjonowaniem rodziny.
Badaniami olgto 100 rodzicoéw dzieci chorych na astroskrzelows, leczonych w DSK
w Lublinie. Jako narglzie badawcze wykorzystano kwestionariusz PCAQLQedtiona-
riusz ankiety opracowany dla celéw tej pracy onazlize dokumentacji medycznej. Wyniki
bada wykazaly istotne korelacje gdzy zaburzeniem funkcjonowania rodziny a nasileniem
objawow astmy u dziecka. Rodziny dzieci astmatychngowinny by otoczone specijali-
styczm opieka psychologicza .

SUMMARY

Analysis of dependence was aim of work betweennastf child and functioning
of family. Investigations 100 parents of ill chiéslr were hugged onto bronchial asthma,
treated in DSK in Lublin. As investigative tool qiennaire was used PCAQLQ, work out
of inquiry questionnaire for aims of this work aslixas analysis of medical record. Results
of investigations showed essential correlationsveeh disorder of functioning of family
and intensification of symptoms of asthma at chtiamilies of asthmatic children should be
surrounded specialist psychological care .
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