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Jakość życia 

 jakość życia → przedmiot zainteresowania wielu 

dyscyplin naukowych 

 domeny:  warunki materialne, zdrowie, edukacja, czas 

wolny, relacje społeczne, osobiste bezpieczeństwo, jakość 

państwa i podstawowe prawa, jakość środowiska 

naturalnego  

 dobrobyt subiektywny:  postrzegana jakość życia,        

tzn. satysfakcja czerpana z różnych jego aspektów 

oraz z życia jako całości (także: emocje, system 

wartości) 
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Jakość życia uwarunkowana stanem zdrowia  

(HRQoL; Health Related Quality of Life) 

 HRQoL → wyznaczona stanem zdrowia, występującymi 

chorobami, naturalnym procesem starzenia się 
 

 domeny HRQoL u dzieci z przewlekłą chorobą:  

                      funkcjonowanie  

 fizyczne,  

 emocjonalne 

 społeczne  

 szkolne (poznawcze) 

 ogólne poczucie dobrostanu 
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Jakość życia → kryterium efektywności leczenia.  

Może uzasadniać zastosowanie lub nie określonych procedur 

medycznych. 
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Adekwatna opieka 

………………….. 

 adekwatne odżywienie 

 wzrost 

 przygotowanie do Tx 

 przejście pod opiekę „nefrologów 

dorosłych” (samodzielność, 

niezależność) 

 HRQoL 

 

HRQoL 
 ogólna 

  składowe: funkcjonowanie 

                        fizyczne 

                        emocjonalne 

                        społeczne 

                        szkolne 



Wzrost liczby dzieci i młodzieży z chorobami przewlekłymi 

 postępy medycyny:   

 utrzymanie przy życiu noworodków z niską masą urodzeniową, 

wadami wrodzonymi   

 wykrywanie i leczenie wad wrodzonych 

 wzrost skuteczności terapii 

 

 dzieci z chorobą przewlekłą w Polsce:  

 do 14. r.ż. 27% (0-4 lata: 23%, 5-9: 30%, 10-14: 29%), M>K 

 w wieku 15–19 lat: 23%, K>M 

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



6 

Częstość występowania chorób przewlekłych u młodzieży 15-19 lat 

(% badanych) 

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



Na co powinniśmy zwrócić uwagę? 
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Edukacja 

Dane z SIO, 2014 



Edukacja 

Uczęszczanie do szkoły - najlepszy wskaźnik socjalizacji  

i niezależności dziecka z przewlekłą chorobą. 

Uczęszczanie do szkoły w pełnym wymiarze: 
 

NAPRTCS                                                                             Badania WŁASNE 

 

 DO: 78%      HD: 53%                      DO: 45%    HD: 34%    Z: 83% 
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W większości przypadków nie ma przeciwskazań medycznych 

do kontynuowania nauki w szkołach ogólnodostępnych. 

 



Dziecko i nastolatek z chorobą przewlekłą w szkole 

 gorsze funkcjonowanie szkolne 

 większe obciążenie szkolnym stresem 

 ofiara rówieśniczej przemocy 

 ukrywanie choroby przed szkołą (zalecenia lekarzy????) 

 

Projekt MEN: „Podniesienie efektywności kształcenia uczniów ze 

specjalnymi potrzebami edukacyjnymi”  

Model pracy z uczniem z chorobą przewlekłą: działania wspierające, 

prawo do zmiany sposobu przeprowadzenia sprawdzianów lub 

egzaminów. 

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



Wysokość ciała 

 wysokość ciała a QoL: ↑ vs. ↓ → atrakcyjność, większe 

możliwości społeczne, osiągnięcia szkolne, wyższa samoocena 

 badania Gerson i wsp.: 402 dzieci, 2-4 CKD, wiek 11± 4 lat,        

wzrost < 5 pc  - 23% (86) 
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niski wzrost → negatywny wpływ na HRQoL  

dwukrotnie zwiększone ryzyko zaburzeń HRQoL w porównaniu z 

dziećmi z CKD i prawidłową wysokością ciała  



Wysokość ciała 
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GH: 24% GH: 10% • N=483, CKD I-III 

• SS ≤ 3pc (15%) 

• badania prospektywne:          

0 - 0.5 – 1 - 2 lata 

• 0.5 – SS: ↓ PhFp 

• zwiększenie wzrostu u SS    

→ wzrost  PhFp i SFp 

 

Wzrost wysokości ciała i leczenie GH związane z istotnym 

podwyższeniem HRQoL dzieci w obszarze funkcjonowania fizycznego 

i społecznego (w ocenie rodziców). 
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Współchorobowość 
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Dokładna  i systematyczna ocena  dzieci z PChN pod kątem 

obecności innych schorzeń. 
 



Depresja 

- zaburzenia psychiczne u 20% dzieci/młodzieży z chorobą przewlekłą, 

wzrost ryzyka wraz z wiekiem 

- depresja u dorosłych z PChN (II - IV) ~ 30-50%  

 

 
 

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

rodzice, którzy ocenili swoje dzieci jako depresyjne → 43%: zgłoszenie 

nefrologowi 

leczonych 31% 
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Obserwacja dzieci z PChN pod kątem zaburzeń depresyjnych . 
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Model opieki medycznej: 

indywidualizacja, ale i odpowiedzialność za siebie/dziecko  

(to Twoje zdrowie, to zdrowie Twojego dziecka). 

 pacjent/rodzic, opiekun → aktywny, odpowiedzialny uczestnik 

opieki medycznej, a nie pasywny odbiorca 

 spadek atencji, wzrost oczekiwań 

 korzystanie z internetu:   

      5/10 - przed wizytą u lekarza pierwszego kontaktu 

      8/10  - po wizycie 



Informowanie o chorobie 

 przebieg choroby, rokowanie (powtarzanie)  

 przygotowanie do kolejnych etapów choroby dziecka  

 bez idealizowania rodzajów leczenia nerkozastępczego 

 informacje o ograniczeniach i ich braku w różnych obszarach życia 

dziecka, zależnie od jego stanu  

 informacje o obciążeniach rodziców/rodziny, związanych z chorobą 

dziecka 

 rozmowy z dziećmi chorymi na PChN 
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Najczęściej zgłaszane problemy przez rodziców 

 brak informacji o chorobie  

 brak dostępu do specjalistów  innych dziedzin 

 koszty finansowe choroby 

 

Pomoc społeczna dla rodzin z dzieci z chorobami przewlekłymi - 5,5% 

(GUS, 2013) 
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Ocena przez rodziców obciążeń związanych z chorobą dziecka: 

wpływ na  śmiertelność, chorobowość i HRQoL dzieci z PChN. 
 



Trudności zgłaszane przez nastolatków (11-18 lat) z chorobą 

przewlekłą 

 właściwe relacje z rówieśnikami (przynależność do grupy) 

 akceptacja własnej fizyczności 

 uzyskanie emocjonalnej niezależności od rodziców (nadopiekuńcza 

postawa rodziców → wolniejszy i późniejszy rozwój poczucia własnej 

skuteczności i samodzielności) 

 wybór zawodu 

 

Dzieci inaczej niż ich rodzice oceniają swoja sytuację 

zdrowotną, często lepiej.  
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Na co powinniśmy zwrócić uwagę? 

 nauka w szkołach ogólnodostępnych 

 interwencje, prowadzące do wzrostu wysokości ciała i do jej 

normalizacji 

 monitorowanie i leczenie chorób współistniejących 

 obserwacja pod kątem zaburzeń psychicznych, zwłaszcza depresji 

 informowanie o chorobie  i obciążeniach z nią związanych  

→ dziecka z PChN  

→ jego rodziców/opiekunów. 
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