Jakosc¢ zycia dziecl z przewlekta

choroba nerek.
Wyniki badania wieloosrodkowego.
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Jakos¢ zycia

=  wielowymiarowa koncepcja zdrowia
=  zdrowie — peten dobrostan biologiczny, psychiczny i spoteczny (wg WHO)

=  zdrowie dzieci i mtodziezy — zdolnos¢ do petnego uczestnictwa w
odpowiednich dla ich rozwoju aktywnosciach w sferze fizycznej, psychicznej i
spoteczne;

= jakos¢ (tac. qualitas) — kategoria filozoficzna, wg Platona ,pewien stopien
doskonatosci”

Jakos¢ zycia — pojecie stosowane do oceny dobrostanu cztowieka;
fizyczne, emocjonalne i spoteczne aspekty dobrostanu jednostki,
ktére sa dla niej wazne i istotne (wg WHO).




Jakosc¢ zycia uwarunkowana zdrowiem
(ang. health-related quality of life; HRQoL).

funkcjonalny efekt choroby i jej leczenia odbierany
przez pacjenta

Ocena HRQoL:

= w jaki sposob choroba i jej leczenie wptywajg na chorego w sensie
fizycznym i sg przez niego odbierane w aspekcie psychospotecznym?

= w jakim stopniu stan zdrowia jednostki wptywa na jej stan psychiczny i
fizyczny oraz funkcjonowanie w zyciu spotecznym ?

Istotne: subiektywne spostrzeganie swojej sytuacji zyciowej, ocena
jak czynniki zwigzane ze zdrowiem wptywajq na dobre samopoczucie
| satysfakcje zyciowa.




Przewlekta choroba nerek (PChN)

= zaburzenia wielouktadowe; wptyw na stan psychiczny i funkcjonowanie
spoteczne chorego

= afektacja rodziny chorego
=  HRQoL —wazne czynnik efektywnosci leczenia PChN

= aktualnie postrzegana jakos¢ zycia — wptyw na aktualng sytuacje zyciowg
| funkcjonowanie w przysztosci

Jest to szczegdlinie istotne wsrod pacjentéw pediatrycznych z PChN
(wydtuzajacy sie czas przezycia dzieci), ktdrzy po osiggnieciu wieku
dorostego znajda sie w innych realiach spotecznych i ekonomicznych.




Przekrojowe badanie wieloosrodkowe

Cele: analiza jakosci zycia zwigzanej ze zdrowiem (HRQoL) u dzieci
z przewlektg choroba nerek (PChN), zaleznie od jej stadium, metody
leczenia i wybranych elementow socjo-ekonomicznej sytuaciji rodzin
pacjentow.

11 osrodkéow nefrologii pediatrycznej.
Plan badania:

= ocena HRQoL: Pediatryczny Kwestionariusz Jakosci Zycia (PedsQL,
w.4.0) dla dzieci chorych i ich rodzicow

= analiza danych medycznych pacjentéw

= analiza kwestionariuszy ankiety, wypetnianych przez rodzicéw, dotyczacej
rodziny




Kryteria witaczenia dzieci z PChN

(1) wiek chorego 2 lata i powyzej,

(2) stadium 2 PChN lub wyzsze (eGFR na
podstawie wzoru Schwartza),

(3) PChN zdiagnozowana przynajmniej 3

miesigce przed wilaczeniem do

badania,

(4) zgoda na udziat w badaniu: rodzicéw,
mtodziezy powyzej 16 r.z; zgoda
mtodszych dzieci uzyskiwana w miare

mozliwosci.

Dzieci z PChN, n=203

Rodzice, n= 285 osd6b
»,Plerwszy” rodzic, n=201
,Drugi rodzic”, n=84

Kryteria wytaczenia

1) gtebokie uposledzenie umystowe,
2) stan po przeszczepie nerki,
)

(
(
(3) choroba nowotworowa,

(4) hospitalizacja w ciggu ostatnich 14
dni (z wyjatkiem pobytu celem zabiegu

hemodializy lub dializy otrzewnej),

(5) poczatek dializy lub zmiana rodzaju

dializoterapii w ciggu 30 dni przed

badaniem,
(6) znaczace negatywne zdarzenia w
rodzinie, np. smier¢ bliskiego cztonka

rodziny, utrata pracy itp.




Pediatryczny Kwestionariusz Jakosci Zycia (PedsQL, w.4.0)

Jak duzo problemow przez OSTATNI_MIESIAC miates$(as) z nastepujgcymi rzeczami...

O MoIM ZDROWIU I ZAJECIACH (problemy z..) Nigdy Prawie Czasa Czesto Prawie

nigdy mi zawsze
Trudno jest mi przejs¢ przez boisko (wiecej niz
100 metrow) 0 1 2 3 4
Trudno jest mi biega¢ 0 1 2 3 4
Trudno jest mi uprawiac sport lub ¢wiczy¢ 0 1 2 3 4
Trudno jest mi podnies¢ cos ciezkiego 0 1 2 3 4
Trudno Jgst mi samodzielnie wzig¢ kapiel lub 0 1 > 3 4
prysznic
Trudno jest mi pomagac¢ w domu 0 1 2 3 4
Odczuwam bdl 0 1 2 3 4
Jestem zmeczony(a) 0 1 2 3 4
O MoicH UczZUCIACH (problemy z...) Nigdy Prawie Czasa Czesto Prawie
nigdy mi zawsze
Boje sie 0 1 2 3 4
Jestem smutny(a) 0 1 2 3 4
Czuje ztos¢ 0 1 2 3 4
Mam trudnosci ze snem 0 1 2 3 4
Martwie sie tym, co ze mng bedzie 0 1 2 3 4



Dzieci chore na PChN

Parametr n %
Wiek, $rednia = SD, /ata 10.95 £4.95
Ptec: zenska 80 39
meska 123 61
Przyczyna PChN
Przewlekte ktebuszkowe zapalenie nerek 32 15.8
wady drég moczowych i POZN 102 50.3
wrodzone choroby nerek 34 16.7
inne 23 11.3
nieznana 12 5.9
Wiek diagnozy PChN, mediana (kwartyle), /ata 2.02 (0.17; 8.0)
Czas trwania PChN, srednia = SD, /ata 6.91 +4.8
Pozostawanie pod opiekg nefrologa, /ata 6.41 £4.52
Rodzaj leczenia PChN
Leczenie zachowawcze 137 67.5
stadium 2 PChN 30 22
stadium 3 58 42
stadium 4 40 29
stadium 5 9 7
Hemodializa (HD) 25 12.3
Dializa otrzewnej (DO) 41 20.2




Ocena HRQolL i jej sktadowych przez dzieci chore na PChN

Dzieci z Funkcjonowanie
PChN fizyczne emocjonalne | spoteczne szkolne HRQoL
PChN - Z, 78.13 65.0 80.0 65.0 71.74
n=118 (63.28-7.5) | (55.0-80.0) |(60.0-90.5) | (50.0 - 75.0) | (58.15 - 80.98)
stadium 2-3, /78.13 65.0 80.0 65.0 69.02
n=75 (60.94 - 87.50) | (55 - 77.5) (60-100) (50-80) | (57.07-81.52)
stadium 4-5, /78.13 65.0 80.0 65.0 72.83
n =43 (65.63 -84.38) | (55-80) | (65-93.75) | (55-70) | (60.87-79.08)
HD, n=22 40.63 92.5 67.5 47.5 50.54
(18.75 - 65.63) | (35.0 - 75.0) | (50.0 - 80.0) | (35.0 - 65.0) | (40.22 - 64.13)
DO, n=31 62.5 70.0 70.0 62.5 64.13
(50.0 - 75.0) | (56.25 - 73.75) | (50.0 - 90.0) | (50.0 - 75.0) | (51.09 - 75.0)
p-value 0.0012b 0.11 0.022 0.07 0.001b

Dane przedstawiono: mediana (pierwszy-trzeci kwartyl); 2Z vs HD i DO; P HD vs PD i Z




Ocena gtownych opiekunow (n=201)
HRQoL u dzieci chorych na PChN

Dzieci z Funkcjonowanie HRQoL
PChN fizyczne emocjonalne | spoteczne szkolne
PChN-Z, 75.00 65.0 75.0 60.0 66.3
n=136 (53.13-84.38) | (51.25-75.0) | (60.0-93.75) | (45.0-70.0) | (51.63-76.09)
stadium2-3, 75.00 65.0 75.0 60.0 67.94
n=85 (50.0-87.5) | (55.0-80.0) | (60.0-95.0) | (45.0-70.0) | (51.09-78.26)
stadium 4-5, /71.88 60.0 70.0 55.0 65.22
n=51 (58.59-81.25) | (50.0-70.0) | (55.0-86.25) | (45.0-65.0) | (54.08-75.0)
HD, n=24 51.56 50.0 62.5 40.0 49.46
(20.31-68.75) | (37.5-65.0) | (45.0-85.0) | (35.0-60.0) | (40.22-62.5)
PD, n=41 56.24 55.0 55.0 55.0 54.35
(40.63-62.5) | (40.0-70.0) | (40.0-70.0) | (35.0-65.0) | (38.87-64.13)
p-value <0.00012 0.0062 0.00032 0.03¢ 0.00012d

Dane przedstawiono: mediana (pierwszy-trzeci kwartyl);
aZvsHDiDO;°¢Z vsHD;9PD vs HD




Ocena ,drugich” rodzicéw (n=84) HRQoL u dzieci chorych na PChN

Dzieci z Funkcjonowanie HRQoL
PChN fizyczne emocjonalne spoteczne szkolne

PChN-Z, 75.00 60.0 80.0 65.0.0 66.67
n=61 (56.25-84.38) | (53.75-80.0) | (63.75-95.0) | (50.0-75.0) | (53.26-79.62)
stadium 2-3, 78.13 65.0 80.0 70.0 69.05
n=39 (56.26-84.38) | (60.0-80.0) (70.0-95.0) | (50.0-75.0) | (59.5-80.44)
stadium 4-5, 71.88 55.0 72.5 60.0 65.76
n=22 (53.13-81.25) | (45.0-60.0) (60.0-80.0) | (50.0-75.0) | (50.0-73.91)
HD+PD 53.13 55.0 65.0 55.0 56.53
n=23 (41.41-67.97) | (41.25-68.75) | (56.25-80.0) (40-65) (49.18-63.04)
p-value 0.0062 0.062, 0.02" 0.09 0.08 0.0022

Dane przedstawiono: mediana (pierwszy-trzeci kwartyl);
aZ vs HD + DO; "PChN 2-3 vs PChN 4-5




Porownanie oceny HRQoL dzieci i ich rodzicow
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Wyniki

HRQoL dzieci chorych na PChN jest istotnie nizsza niz dzieci
zdrowych we wszystkich analizowanych aspektach (funkcjonowanie
fizyczne, emocjonalne, spoteczne i szkolne; funkcjonowanie ogéine).

Wsrdd dzieci chorych na PChN najnizszg jakosc zycia stwierdzono
w grupie hemodializowanych.

W grupie dzieci leczonych zachowawczo, spostrzegana HRQoL nie
zalezy od stadium PChN.

Rodzice odmiennie oceniajg jakosc zycia swoich dzieci niz one
same, z reguty nizej:

cata grupa z PChN— R < D; Z — R < D (wyjatek f. emocjonalne);
HD — R=D, DO — R < D (wyjatek f. szkolne)

Rodzice réznig sie miedzy sobg w ocenie HRQoL dzieci, zaleznie od
udziatu w opiece nad chorym.




Whioski

= PChN juz we wczesnych stadiach zaawansowania negatywnie
wptywa na spostrzeganie jakosci zycia przez chore dziecko
(zasadna opieka nefrologiczna i psychologiczna).

= Dzieci hemodializowane (podobnie jak ich rodzice) najnizej
oceniajg swojg jakos¢ zycia, wymagajg szczegolnej pomocy.

= Funkcjonowanie szkolne dzieci chorych na PChN wymaga
istotne] modyfikacji, na co wskazujg najnizsze oceny chorych w tym
obszarze.

= Odmienna ocena HRQoL pacjentow i ich rodzicow moze
negatywnie wptywac na samodzielnos¢ dzieci i utrudniac ich
przystosowanie do dalszych etapow zycia.







