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Part of families and quality of life of leukaemia sufferers

Rola rodziny a jakosé zycia chorych na biataczki

Badania historyczne i antropologiczne wskazuja, ze w wigkszosci spoteczenstw istniat
podwdjny system zwalczania choréb, z jednej strony eksperci — uzdrowiciele, lekarze, z
drugiej za$ rodzina, sasiedzi, przyjaciele, stosujacy $rodki domowe, praktyki medycyny
ludowej, pielggnujacy w chorobie swych bliskich. Bez wzgledu na to, ktéry z tych syste-
méw dominowal, miejscem zmagania si¢ z chorobg byto przez wieki §rodowisko domowe,
rodzina lub bliscy. Sytuacja ta w Europie i USA zaczeta ulega¢ zmianie dopiero w XIX
wieku. Rozwdj przemystu spowodowal powstawanie duzych aglomeracji miejskich i za-
geszezenie ludnosci. Sprzyjalo to szerzeniu sig¢ licznych epidemii. Coraz lepsze $rodki ko-
munikacji umozliwiaty szybsze przemieszczanie si¢ ludzi i towaréw, w konsekwencji takze
rozprzestrzenianie si¢ choréb. Koniecznos¢ izolacji chorych wymusita budowe duzej liczby
wyspecjalizowanych o$rodkéw pomocy medycznej - szpitali. Nastapit szybki rozwéj ofi-
cjalnego systemu medycyny klinicznej. Medycyna profesjonalna stopniowo, ale konse-
kwentnie przejmowala rol¢ dominujacego Srodowiska uprawnionego do niesienia pomocy
chorym. Spychalo to na margines tradycyjna rolg rodziny i bliskich w procesie leczenia. Z
badan wynika, Ze ciagle w obrgbie tego ,,niefachowego” systemu opieki nadal zaspakaja-
nych jest okoto 70-90% potrzeb zdrowotnych i to zaré6wno w spoteczenstwach mniej, jak i
bardziej rozwinigtych. Badania w Anglii wykazaty, ze 60% ludzi podejmuje dziatania ,,nie-
medyczne” poza oficjalng medycyna, a tylko 20% korzysta z fachowej opieki lekarskiej (w
tym 0,5% jest hospitalizowanych). Z badan przeprowadzonych w Polsce wynika, ze 2/3
dolegliwosci jest przedmiotem konsultacji z lekarzem dopiero wtedy, gdy zawioda tradycyj-
ne, domowe $rodki leczenia. Stwierdzono bowiem, ze ludzie zanim zdecyduja si¢ czy udaé
si¢ do lekarza, najpierw naradzajq si¢ z najblizszymi[l]. To pokazuje skalg przywiazania
ludzi do tradycyjnej opiekunczej roli rodziny i oséb bliskich w sytuacji zagrozenia zdrowia.
Mozna sig z tym nie zgadzac, ale nie sposéb tego ignorowaé. Dlatego tez wspétczesna ofi-
cjalna medycyna chociaz niechgtnie akceptuje pozamedyczne metody leczenia, to coraz
czgsciej dostrzega pozytywny wptyw Srodowiska oséb bliskich choremu na poprawg jego
stanu psychicznego i jakoSci zycia. Wykrycie choroby nowotworowej niesie za soba daleko
idace przemiany, nie tylko w zyciu chorego, ale réwniez w systemie funkcjonowania jego
rodziny, ktérej rola znaczaco wzrasta. Osoby majace wsparcie w krytycznym momencie
swojego zycia np. w chwili rozpoznania oraz podczas leczenia nowotworu, znacznie lepiej
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radza sobie z zaistnialg sytuacja niz chorzy tego pozbawieni. Cztonkowie rodziny starajg si¢
zwykle chroni¢ chorego, ograniczy¢ zmiany i konflikty, ktére mogtyby wptyna¢ na utrud-
nienie procesu leczenia[2].

Celem pracy byta ocena wptywu rodziny i oséb bliskich na jakos¢ zycia chorych na
biataczki.

MATERIAL

Badaniu poddano 80 pacjentéw hospitalizowanych z powodu biataczek w Swigtokrzy-
skim Centrum Onkologii w Kielcach. Grupg badana stanowito: 47 kobiet i 33 me¢zczyzn.
Wiek badanych zawierat si¢ w przedziale od 20 do 72 lat. Srednia wieku wyniosta 51,44lat
(z odchyleniem standardowym 15,43 lata). Badania prowadzono od marca 2003r do stycznia
2004 roku. Chorzy zostali poinformowani o celu badan i wyrazili na nie zgodg.

METODA

W badaniu wykorzystano Skalg WHOQOL-100, opracowang przez powotang w latach
dziewigédziesigtych XX wieku grupg migdzynarodowych ekspertéw WHO. Polska wersj¢
przygotowano w Katedrze Pielggniarstwa Akademii Medycznej w Poznaniu, w polskim
osrodku WHOQOL. Autorami skali sa: Jaracz K., Wotowicka L., Kalfoss M. Skala stuzy do
oceny ogdélnej i globalnej jako$ci zycia, jest przeznaczona do badania zaréwno chorych jak i
zdrowych. Skala zawiera 100 pytan pogrupowanych na 24 podskale wchodzace w zakres 6
dziedzin zycia: fizycznej, psychologicznej, niezaleznosci, spotecznej, srodowiskowej oraz
duchowosci. Dodatkowo zawiera podskale ogélna, sktadajaca si¢ z 4 pytan na temat global-
nej oceny jakos$ci zycia i ogbélnego stan zdrowia[4]. Badania prowadzone byly indywidual-
nie. Chorzy udzielali odpowiedzi zakre$lajac na skali od 1 do 5 odpowiedzZ najlepiej charak-
teryzujaca odczucia w danej dziedzinie zycia w ostatnich dwdéch tygodniach choroby. Wy-
niki poszczeg6lnych podskal zawieraja si¢ w przedziale od 4 do 20 punktéw. Wigkszym
warto$ciom liczbowym odpowiada lepsza jakos$¢ zycia. W badaniu wykorzystano réwniez
informacje z ankiety wywiadu standaryzowanego dotyczace czynnikéw socjodemograficz-
nych oraz innych, takich jak: sposéb funkcjonowania chorego (samodzielne / zalezne od
innych), wsparcie: obecno$¢ lub brak oséb bliskich, kontakty z rodzing i osobami bliskimi w
czasie hospitalizacji oraz ich stosunek do chorego i leczenia.

WYNIKI BADAN

W prezentacji wynikdw uzyto nastgpujacych oznaczen: M — $rednia, SD — odchylenie
standardowe, N — liczebno$¢ préby, t — wynik testu t-Studenta, ¢— poziom istotnosci, p - po-
ziom prawdopodobienstwa (istotnos¢ — ex post)[3]. Zastosowano testy parametryczne. Przy-
jeto poziom istotnosci o= 0,05 Za istotne statystycznie przyjeto wyniki dwustronnego testu
réznic t-Studenta dla p < o.
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Tabela 1. Srednie wyniki wskaznikéw jakosci zycia dla poszczegdlnych dziedzin.

DZIEDZINA Zakres skali .

WHOQOL-100 N | W punktach | Min. | Max. | M SD
FIZYCZNA 80 | 4-20 800 | 1867 | 1351 | 246
PSYCHOLOGICZNA 80 | 4-20 920 | 18,40 | 1408 | 1,71
NIEZALEZNOSCI 80 | 4-20 425 | 1800 | 12,56 | 2.5
SPOLECZNA 80 | 4-20 900 | 1833 | 1462 | 152
SRODOWISKOWA 80 | 4-20 10,00 | 16,50 | 13,64 | 1,42
DUCHOWOSCI 80 | 4-20 900 | 20,00 | 1440 | 245
OGOLNA 80 | 4-20 700 | 1900 | 1326 | 236

Otrzymane wyniki poddano analizie statystycznej pod katem réznic w jakoSci zycia
populacji chorych na biataczki w zalezno$ci od: sposobu funkcjonowania, obecnosci lub
braku os6b bliskich, kontaktéw z rodzing w czasie hospitalizacji, stosunku rodziny do cho-
rego i leczenia. Uzyskane wyniki testéw przedstawiono w ponizszych tabelach od 2 do 6.

Tabela 2. Srednie oraz wyniki testéw réznicy wskaznikéw jakosci zycia populacji chorych

funkcjonujacych samodzielnie i zaleznych od innych.

CHORZY SA- | ZALEZNI OD Wynik Istotno$¢
DZIEDZINA N MODZIELNI INNYCH Testu testu dwu-
WHOQOL-100 N=47 N=33 t-Studenta stronnego

M SD M SD t p

FIZYCZNA 80| 14,48 2,14 | 12,13 | 2,23 4,76 okokok
PSYCHOLOGICZ- 14,57 1,75 | 1341 | 141 3,16 ok
NA 80
NIEZALEZNOSCI |80 | 13,80 2,20 | 10,80 | 2,51 5,65 sekokok
SPOLECZNA 80| 14,85 1,73 | 14,29 | 1,10 1,63 NI
SRODOWISKOWA |80 | 13,93 1,51 | 13,25 | 1,18 2,13 *
DUCHOWOSCI 80| 14,81 2,60 | 13,82 | 2,11 1,81 NI
OGOLNA 80| 13,81 2,36 | 12,48 | 2,15 2,56 o

NI - réznice nie istotne,

#p<0,05 **p<0,02 ***p<0,005 ***%p<0,00001

Wyniki testéw z tabeli 2 §wiadcza o tym, ze sposéb funkcjonowania ma istotny wpltyw
na jakos$¢ zycia chorych, odpowiednio w dziedzinach: fizycznej i niezaleznosci p<0,00001,
psychologicznej p<0,005, ogélnej skali jakosci zycia p<0,02 oraz srodowiskowej p<0,05.
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Tabela 3. Srednie oraz wyniki testéw réznicy wskaznikéw jakosci zycia populacji chorych
ze wzgledu na obecno$¢ lub brak osoby bliskie;.

OSOBA OSOBY Wynik | TIstotnosé
BLISKA JEST BLISKIE] testu testu dwu-
DZIEDZINA N BRAK
N=70 N =10 t-Studenta stronnego
M | SD | M SD t D
FIZYCZNA 80| 13.58 | 246 | 13.03 | 253 0.66 NI
;SAYCHOLOGICZ' 80| 1421 | 1,63 | 1324 | 206 170 NI
NIEZALEZNOSCI | 80| 12,76 | 2.68 | 1120 | 2.9 1.69 NI
SPOLECZNA 80| 14.77 | 148 | 13.60 | 152 233 *
SRODOWISKOWA | 80| 13.77 | 132 | 1279 | 1.86 2.10 *
DUCHOWOSCI 80| 14.40 | 228 | 1440 | 357 20.00 NI
OGOLNA 80| 1343 | 2.25 | 1210 | 2.88 1.6 NI

NI - r6znice nie istotne, *p<0,05.

Wyniki zawarte w tabeli 3 ukazujg, ze obecno$¢ oséb bliskich ma istotny wpltyw na
jakos$¢ zycia w dziedzinach: spotecznej i srodowiskowej p<0,05. W pozostatych dziedzinach
réznice sg nieistotne.

Tabela 4. Srednie oraz wyniki testéw réznicy wskaznikéw jakosci zycia chorych w
zalezno$ci od obecnosci lub braku kontaktéw z rodzina w czasie hospitalizacji.

KONTAKTY | KONTAKTOW Wynik Istotno$¢
SA NIE MA testu testu dwu-
DZIEDZINA N N=76 N=4 t-Studenta stronnego
M SD M SD t p
FIZYCZNA 80| 13,59 | 2,42 | 12,08 3,07 1,20 NI
OYCHOLOGICZ gy | 1420 | 158 | 1165 | 243 3,09 =
NIEZALEZNOSCI 80| 12,70 | 2,61 | 10,00 4,44 1,94 NI
SPOLECZNA 80| 14,69 | 1,48 | 13,25 1,97 1,88 NI
SRODOWISKOWA |80 13,72 | 1,38 | 12,25 1,65 2,06 *
DUCHOWOSCI 80| 14,34 | 2,31 | 15,50 4,80 -0,92 NI
OGOLNA 80| 13,39 | 2,32 | 10,75 1,71 2,24 *

NI - r6znice nie istotne, *p<0,05 **p<0,005

Tabela 4 pokazuje, ze kontakt z rodzina w czasie hospitalizacji wptywa bardzo istotnie
na dziedzing psychologiczna p<0,005, stabiej za$ na Srodowiskowa oraz ogdlna p<0,05.
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Tabela 5. Srednie oraz wyniki testéw réznicy wskaznikéw jakosci zycia populacji chorych
w zalezno$ci od stosunku rodziny do chorego.

STOSUNEK: STOSUNEK: Wynik Istotno$¢
DZIEDZINA N WSPIERAJACY | OBOJETNY Testu testu dwu-
WHOQOL-100 N=74 N=6 t-Studenta stronnego

M SD M SD T p

FIZYCZNA 80| 13,68 2,40 | 11,44 | 2,45 2,20 *
PSYCHOLOGICZ- 14,29 1,51 | 11,63 | 2,20 4,00 ok
NA 80
NIEZALEZNOSCI 80| 12,83 2,63 | 9,25 | 2,04 3,24 *ok
SPOLECZNA 80| 14,80 1,32 | 12,44 | 2,22 3,97 Hokk
SRODOWISKOWA |80 | 13,79 1,35 | 11,85 | 1,03 3,43 *ok
DUCHOWOSCI 80| 14,43 2,42 | 14,00 | 2,97 0,41 NI
OGOLNA 80| 1343 | 231 | 11,17 | 2,14 2,33 *

NI - réznice nie istotne, *p<0,05 **p<0,002 ***p<0,0002 ****p<0,0001

Dane z tabeli 5 §wiadcza, ze wspierajacy stosunek rodziny do chorego ma znaczacy
wplyw (z wyjatkiem dziedziny duchowej) na wszystkie pozostale. Najwiekszy wptyw wy-
kazano kolejno dla: dziedziny psychologicznej p<0,0001, spotecznej p<0,0002, §rodowi-
skowej i niezaleznosci p<0,002, fizycznej i skali ogélnej p<0,05.

Tabela 6. Srednie oraz wyniki testéw réznicy wskaznikéw jakosci zycia populacji chorych
w zalezno$ci od stosunku rodziny do procesu leczenia.

STOSUNEK: STOSUNEK: Wynik Istotno$¢
DZIEDZINA N POZYTYWNY | OBOJETNY testu t- testu dwu-
WHOQOL-100 N=74 N=6 Studenta stronnego

M SD M SD t p

FIZYCZNA 80| 13,66 2,40 | 12,00 | 2,67 1,73 NI
o CHOLOGICZ gy | 1428 | 152 | 12,06 | 230 | 3.3 o
NIEZALEZNOSCI |80 | 12,83 2,65 | 975 | 2,29 2,97 ok
SPOLECZNA 80| 14,80 1,33 | 12,76 | 2,19 3,63 ok
SRODOWISKOWA [80| 13,77 1,35 | 12,34 | 1,59 2,65 *
DUCHOWOSCI 80| 14,42 244 | 14,14 | 2,73 0,29 NI
OGOLNA 80| 13,40 2,30 | 11,86 | 2,67 1,67 NI

NI - réznice nie istotne, *p<0,05 **p<0,01 ***p<0,001 ****p<0,0005

Pozytywny stosunek rodziny do leczenia, co wynika z tabeli 6 korzystnie wptywa na
poprawienie jakosci zycia chorych w dziedzinach: spotecznej p<0,0005, psychologicznej
p<0,001, niezalezno$ci p<0,01 oraz §rodowiskowej p<0,05.

OMOWIENIE WYNIKOW

Przedstawione w tabeli 1 §rednie wyniki wskaznikéw jakos$ci zycia dla chorych na bia-
faczki w poréwnaniu do danych opublikowanych przez Jaracz i wsp.[4] dla grupy 222 cho-
rych leczonych na oddzialach: neurologicznym, ginekologicznym, reumatologicznym i
Poradni Leczenia Bélu, sa bardzo do siebie zblizone, a $rednie réznig si¢ w granicach od
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0,28 dla dziedziny niezalezno$ci, 0,57 dla skali ogdlnej, do 0,85 dla dziedziny $rodowisko-
wej. Przedstawione w pracy wyniki zdecydowanie potwierdzaja istotny wplyw rodziny i
0s6b bliskich na jako$¢ zycia chorych na biataczki.

WNIOSKIL

1. Poprawa samodzielnosci w zakresie funkcjonowania chorych korzystnie wplywa na
poprawg jakosci ich zycia.

2. Informowanie rodziny o istocie choroby, zagrozeniach i konsekwencjach z nig zwiaza-
nych powoduje pozytywne nastawienie do chorego i leczenia, co skutkuje wymiernym i
znaczacym wzrostem jakosci zycia zardwno chorego jak i jego bliskich.

3. Dobre kontakty rodziny i oséb bliskich z chorymi, istotnie wptywaja na jako$¢ ich zycia
1 moga mie¢ znaczenie w poprawie efektywnosci leczenia i rokowaniu.
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STRESZCZENIE

Tradycyjna rolg rodziny i bliskich w procesie leczenia, oficjalna medycyna konsekwent-
nie spychala na margines. Z badah wynika, ze ciagle okoto 70-90% potrzeb zdrowotnych
zardéwno w spoleczenstwach mniej, jak i bardziej rozwinig¢tych zaspakajanych jest w obrgbie
,.niefachowego” systemu opieki. Dlatego tez, chociaz wspélczesna medycyna niechgtnie
akceptuje ,,niemedyczne” metody leczenia, to coraz czgsciej dostrzega pozytywny wplyw
Srodowiska os6b bliskich choremu na poprawg jego stanu psychicznego i jako$ci zycia.
Osoby majace wsparcie w krytycznym momencie swojego zycia np. w chwili rozpoznania
oraz podczas leczenia nowotworu, znacznie lepiej radza sobie niz chorzy pozbawieni
wsparcia. Celem pracy byla ocena wptywu rodziny i oséb bliskich na jako$¢ zycia chorych
na biataczki.

Whioski:

1. Poprawa samodzielnosci w zakresie funkcjonowania chorych korzystnie wplywa na
poprawg jakosci ich zycia.

2. Informowanie rodziny o istocie choroby, zagrozeniach i konsekwencjach z nig zwiaza-
nych powoduje pozytywne nastawienie do chorego i leczenia, co skutkuje wymiernym i
znaczacym wzrostem jakosci zycia zaréwno chorego jak i jego bliskich.

3. Dobre kontakty rodziny i oséb bliskich z chorymi, istotnie wptywaja na jako$¢ ich zycia
1 moga mie¢ znaczenie w poprawie efektywnosci leczenia i rokowaniu.

SUMMARY

The traditional part of family and close in process of the treatments, official medicine
pushed aside parenthetically consistently. With investigations results, that still about 70-
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90% wholesome needs both in societies less, as and more developed be satisfied in grounds

"unprofessional ” the system of care. Therefore also though present medicine accepts the

“non — medical” methods of treatment reluctantly then positive influence of close persons'

habitat more more and more often perceives sick on improvement his state of mind and

quality of life. The person the having support in critical moment one's the life e.g. in mo-
ment of diagnosis, as well as during treatment of tumour, they considerably better advise
than ill support devoid. The aim of this work was the influence of families and close on
quality of life of leukaemia sufferers.

Conclusions:

1. Improvement of independence in range of kelter of sick influences on improvement of
quality their lives profitably.

2. Informing the family about essence of disease, threats and connected consequences,
positive putting causes to sick and the treatment, which is effective measurable and the
significant growth of quality of life both sick how and him close.

3. Good contacts of families and close persons with sick, influence on their quality of lives
indeed and treatments can matter in improvement of efficiency and prognosis.
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