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Jakos¢ zycia

= jakos¢ zycia — przedmiot zainteresowania wielu
dyscyplin naukowych

= domeny: warunki materialne, zdrowie, edukacja, czas
wolny, relacje spoleczne, osobiste bezpieczenstwo, jakos¢
panstwa 1 podstawowe prawa, jakos¢ srodowiska
naturalnego

= dobrobyt subiektywny: postrzegana jakoS$¢ zycia,
tzn. satysfakcja czerpana z roznych jego aspektow
oraz z zycia jako calosci (takze: emocje, system
wartosci)




Jakos¢ zycia uwarunkowana stanem zdrowia
(HRQoL; Health Related Quality of Life)

= HRQoL — wyznaczona stanem zdrowia, wystepujgcymi
chorobami, naturalnym procesem starzenia si¢

= domeny HRQoL u dzieci z przewlekla choroba:
funkcjonowanie
v fizyczne,
v emocjonalne
v' spoleczne
v" szkolne (poznawcze)
v" 0g0lne poczucie dobrostanu




Jakosc zycia — kryterium efektywnosci leczenia.
Moze uzasadnia¢ zastosowanie lub nie okreslonych procedur
medycznych.

Adekwatna opieka

....................... HRQoL

v' adekwatne odzywienie v’ o0gdlna
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v' przejscie pod opieke ,,nefrologdw

2 SN emocjonalne
dorostych” (samodzielnosc,
spoteczne

niezaleznos¢) o
SzKoine
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Wzrost liczby dzieci 1 mlodziezy z chorobami przewlektymi

= postepy medycyny:

v" utrzymanie przy zyciu noworodkoéw z niskg masa urodzeniowa,
wadami wrodzonymi

v wykrywanie i leczenie wad wrodzonych

v" wzrost skutecznosci terapii

= dzieci z chorobg przewlekla w Polsce:
v do 14. r.z. 27% (0-4 lata: 23%, 5-9: 30%, 10-14: 29%), M>K
v w wieku 15-19 lat: 23%, K>M

Dane: GUS,; http://www.stat.gov.pl 5



Czesto$¢ wystepowania choréb przewleklych u mlodziezy 15-19 lat

J

(% badanych)
Choroba Ogodtem Dziewczeta Chiopcy
Alergia 111 13,0 9.3
Astma 3,7 3,9 35
Bole plecow 3.4 3,7 3.
Silne béle glowy 3,1 2.8 34
Przewlekte zapalenie oskrzeli 1,5 1,1 1,9
Choroby tarczycy 1,3 2,1 0,5
Bole szyi 1,2 1,0 1,5
Przewlekie choroby nerek 1,2 2,1 04
Wysokie cisnienie krwi 0,6 0,7 0.5
Choroba wrzodowa zotadka lub 0,6 0.4 0,8
dwunastnicy
Zapalenie stawdw i KosCi 0,3 0.4 0,4
Reumatoidalne zapalenie stawow 0,3 0,5 0,1
Cukrzyca 0,3 0,3 02
Nowotwor ziosliwy 0,1 0,1 0,0
Inne choroby 5,1 49 54

Na podstawie Stan zdrowia ludnosci Polski, GUS, Warszawa 2011.




Na co powinniSmy zwroci¢ uwage?

Edukacja

PedsQL 4.0 genenc core scales from: (A). CKD child self-report,

Pl

Physical functionimg

Emotonal functioning

Social functioning /ichm}l functioning Owverall HROoL

(A). children, n = 171
CT,n=118
CED2-3,n=175
CED 4-5, n = 43

T8.13 (63.28-7.5)
TH.13 (60.94—87.50)
TH.13 (65.63—84.38)

650 (55.0—80.00

65 (55—717.5)
65.0 (55—8(0)

0.0 (60.0—90.5
SO0 (60— 100)
B0 (65—93.75)

650 (50.0-=75.0)
65.0 (5080
650 (5570

1.74 (58.15—80.98)
A2 (57.07—81.52)
2.83 (6087-T9.08)

HD, n = 22 4063 (1875—6563) 525 (35.0-75.0) 67.5 (S0.0—80.0)\ 475 (35.0—65.0) 50.54 (40.22—64.13)
PD, n = 31 62.5 (50.0-75.0) 70.0 (56.25—73.75) 70,0 (50.0—90.0) "\ 62.5 (50.0—75.0) 64.13 (51.09-75.0)
p value 0.001*" 0.11 0.02* 0.001"
Rok szkolny
Typ szkoty
2008/2009 | 2009/2010 | 2010/2011 | 2011/2012 | 2012/2013
Ogotem 11172 10519 10651 10 239 8747
Przedszkole 1233 1225 1200 1311 1169
Szkota podstawowa 6028 5552 5670 5177 4307
Gimnazjum 3491 3200 3253 3210 2775
5zkola ponadgimnazjalna 420 542 528 5417 496

Dane z SIO, 2014




Edukacja

Uczeszczanie do szkoly w pelnym wymiarze:

NAPRTCS Badania WEASNE

v DO:78%  HD: 53% DO: 45% HD: 34% Z: 83%

Uczeszcezanie do szkoly - najlepszy wskaznik socjalizacji
i niezaleznosci dziecka z przewlekla choroba.

W wiekszosci przypadkow nie ma przeciwskazan medycznych
do kontynuowania nauki w szkolach ogolnodostepnych.



Dziecko 1 nastolatek z chorobg przewlekta w szkole

= gorsze funkcjonowanie szkolne

= wigksze obcigzenie szkolnym stresem

= ofiara rOwiesniczej przemocy

= ukrywanie choroby przed szkota (zalecenia lekarzy????)

Projekt MEN: ,,Podniesienie efektywnosci ksztalcenia uczniow ze
specjalnymi potrzebami edukacyjnymi”

Model pracy z uczniem z chorobg przewlekta: dziatania wspierajace,
prawo do zmiany sposobu przeprowadzenia sprawdzianow lub
egzaminow.

Studia BAS,2(38) 2014; www.bas.sejm.gov.pl; 9



Wysokos¢ ciala

= wysokos¢ ciata a QoL: 7 vs. | — atrakcyjnos¢, wieksze
mozliwosci spoleczne, osiggniecia szkolne, wyzsza samoocena

= badania Gerson 1 wsp.: 402 dziecl, 2-4 CKD, wiek 11+ 4 lat,
wzrost <5 pc - 23% (86)

niski wzrost — negatywny wptyw na HRQoL

dwukrotnie zwiekszone ryzyko zaburzen HRQoOL w porownaniu z
dzie¢mi z CKD 1 prawidlowg wysokoscig ciata

Health-Related Quality of Life of Children With Mild to Moderate Chronic
Kidney Disease
Arlene C. Gerson. Alicia Wentz, Allison G. Abraham. Susan R. Mendley. Stephen R.
Hooper. Robert W. Butler. Debbie S. Gipson. Marc B. Lande. Shlomo Shinnar. Marva
M. Moxey-Mims, Bradley A. Warady and Susan L. Furth

Pediatrics 2010:125:e349-e357: origmally published online Jan 18. 2010:
10



Published in final edited form as:
J Pediatr 2013 September ; 163(3): 736741 el. do1:10.1016/1 1peds.2013.03.016.

WySOkOSC ciala The Impact of Short Stature on HRQoL in Children with Chronic

Kidney Disease

|
Amira Al-Uzri, MD, MCR!.", Matthew Matheson, MS<, Debbie S. Gipson, MD3, Susan R.
Mendley, MD# Stephen R. Hooper, Ph.D®, Ora Yadin, MD® David Rozansky, MD, Ph.D'.
Marva Moxey-Mims, MD’, Susan L. Furth, MD8 Bradley’ A. Warady, MD?, and Arlene C
Gerson, Ph.D'% on behalf of the Chronic I‘Eu:ime*g,.ur Disease in Children Study Group

Demographics of participants at baseline.

GH: 24% GH: 10% « N=483, CKD I-llI

Characteristic Short Stature (55) (N=T1) | Normal Height (NH) (N=411) qS < 3pC (150/)

* > 0
Age - 8 years 23 (32%) 08 (24%) 0-05-1-2lata
Male* 36 (51%) 261 (63%) 0.5-88: | PhFp

» zwigkszenie wzrostu u SS
African-American race 12 (17%) B (0%%) — wzrost Pth I SFp
Hispanic ethmeity 12 (17%) a1 (13%)

Wzrost wysokosci ciata 1 leczenie GH zwigzane z istotnym
podwyzszeniem HRQoL dzieci w obszarze funkcjonowania fizycznego

1 spolecznego (w ocenie rodzicow). B
11
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ORIGINAL ARTICLE

Evaluation of quality of life by young adult survivors of severe

chronic kidney disease in infancy

Djalila Mekahli - Sarah Ledermann - Ambrose Gullett -

Lesley Rees
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ORIGINAL ARTICLE

Evaluation of quality of life by young adult survivors of severe

WSp()lChOl’ObOWOéé chronic kidney disease in infancy

[¥jalila Mekahli - Sarah Ledermann - Ambrose Gullett -

L Bk

Heart disese Urological interventions
Tamsposition of the great arteries leocystoplasty
Coarctation i trofanofT
Aortic valve stenosis Underlying Syndromes
Atnal septal defect CHARGE
Ventricular septal defect BOR

MNeurological involvement Bardet-Biedl
Developmental delay Prune belly
Benign intracranial hypenension Others
Epilepsy Diabetes

Gastrointestinal disease Vertebral anomalies
Pancreat itis Bilateral talipes
Hepatitis Heanng impairment
Gut resection and ileostomy Visual impairment

Dokladna i systematyczna ocena dzieci z PChN pod katem

- obecnosci innych schorzen. -
13



Depresja

- zaburzenia psychiczne u 20% dzieci/mtodziezy z choroba przewlekla,
wzrost ryzyka wraz z wiekiem

- depresja u dorostych z PChN (11 - IV) ~ 30-50%

Depression and its associated factors in pediatric chronic kidney disease.
Kogon ALY, Vander Stoep A Weiss NS, Smith J, Flynn JT, McCauley E.

v'depresja u 30% dzieci z PChN (9-18 lat); istotny czas trwania choroby

v'rodzice, ktorzy ocenili swoje dzieci jako depresyjne — 43%: zgloszenie
nefrologowi

v’leczonych 31%

Obserwacja dzieci z PChN pod katem zaburzen depresyjnych .

14



Model opieki medycznej:
indywidualizacja, ale 1 odpowiedzialnos¢ za siebie/dziecko
(to Twoje zdrowie, to zdrowie Twojego dziecka).

|
= pacjent/rodzic, opiekun — aktywny, odpowiedzialny uczestnik
opieki medycznej, a nie pasywny odbiorca
= gpadek atencji, wzrost oczekiwan
= Kkorzystanie z internetu:
5/10 - przed wizytg u lekarza pierwszego kontaktu

8/10 - po wizycie

15



Informowanie o chorobie

= przebieg choroby, rokowanie (powtarzanie)
=  przygotowanie do kolejnych etapow choroby dziecka
=  bez idealizowania rodzajow leczenia nerkozastepczego

= Informacje o ograniczeniach i ich braku w r6znych obszarach zycia
dziecka, zaleznie od jego stanu

= 1nformacje o obcigzeniach rodzicow/rodziny, zwigzanych z chorobg
dziecka

=  rozmowy z dzie¢mi chorymi na PChN

16



Najczesciej zglaszane problemy przez rodzicow

= brak informacji o chorobie
= brak dostepu do specjalistow innych dziedzin
= koszty finansowe choroby

Pomoc spofeczna dla rodzin z dzieci z chorobami przewlekltymi - 5,5%

(GUS, 2013)

Ocena przez rodzicow obcigzen zwigzanych z chorobg dziecka:
wplyw na $miertelnos¢, chorobowos¢ i HRQoL dzieci z PChN.

17



Trudnosci zglaszane przez nastolatkow (11-18 lat) z chorobg
przewlekla

= wlasciwe relacje z rOwiesnikami (przynaleznos¢ do grupy)
= akceptacja wlasnej fizycznosci

= uzyskanie emocjonalnej niezaleznosci od rodzicow (nadopiekuncza
postawa rodzicow — wolniejszy i pézniejszy rozwoj poczucia wlasnej
skutecznosci 1 samodzielnosci)

=  wybdr zawodu

Dziec1 inaczej niz ich rodzice oceniajg swoja sytuacje
zdrowotnag, cze¢sto lepie;.

18



Na co powinniSmy zwroci¢ uwage?

nauka w szkotach ogolnodostgpnych

Interwencje, prowadzace do wzrostu wysokosci ciata i do jej
normalizacji

monitorowanie 1 leczenie chordb wspotistniejgcych
obserwacja pod katem zaburzen psychicznych, zwtaszcza depres;i
informowanie o chorobie 1 obcigzeniach z nig zwigzanych

— dziecka z PChN

— jego rodzicoOw/opiekunow.

19
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