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Streszczenie

Wstep: Rozwdj wspdtczesnej kardiologii i kardiochirurgii
znacznie wydtuzyt zycie mtodym ludziom z wadami serca oraz
przyczynit sie do mozliwosci prowadzenia przez nich normal-
nego trybu zycia. W ostatnich latach znacznie wzrosto zainte-
resowanie jakoscig zycia uwarunkowana stanem zdrowia,
w tym takze pacjentéw z wadami serca. Mtodzi ludzie ze zto-
zonymi wadami serca moga miec rézne problemy natury fizycznej
i psychospotecznej.

Cel pracy: Ocena wybranych elementéw jakosci zycia oraz
perspektyw zyciowych mtodziezy z wrodzong wada serca po ko-
rekcji kardiochirurgiczne;j.

Materiat i metody: Badania przeprowadzono w Instytucie
Centrum Zdrowia Matki Polki w todzi w okresie styczer—paz-
dziernik 2008 r. Grupe badang stanowito 100 pacjentéw le-
czonych w Klinice Kardiologii i w Poradni Kardiologicznej,
w wieku 14-23 lat, z wrodzonymi wadami serca (ztozonymi, si-
niczymi), ktorzy przeszli korekcje kardiochirurgiczng lub byli
w trakcie kolejnych etapédw operacji na otwartym sercu. W ba-
daniach wykorzystano anonimowe ankiety wtasnej konstruk-
cji oraz Liste Wartosci Osobistych (LWO). Do analizy statystycznej
uzyto testu 2 Pearsona, przyjmujac za poziom istotny staty-
stycznie wartosé p < 0,05.

Wyniki: Z badan wtasnych wynika, ze wiekszos¢ pacjentow
(63%) po kilkuetapowych operacjach wad serca ma state do-
legliwosci, ktére powoduja liczne ograniczenia zyciowe, takie
jak: koniecznos¢ przyjmowania lekéw, odbywania wizyt u kar-
diologa, poczucie skrepowania z powodu blizn pooperacyjnych.
Wedtug 58% ankietowanych choroba przyczynita sie do nie-
moznosci petnego uczestniczenia w zyciu codziennym na réw-
ni z réwiesnikami.
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Summary

Background: The progress of contemporary cardiology
and cardiac surgery significantly prolonged life of young peo-
ple with congenital heart disease and contributed to the abil-
ity to carry out their normal life. In recent years, the interest in
the quality of life conditioned by the state of health has sig-
nificantly increased, including patients with heart defects. Young
people with complex heart defects may have different physi-
cal and psychosocial problems.

Aim: Assessment of selected elements of the quality of life
and the life chances of young people with congenital heart de-
fects after cardiac correction.

Material and methods: The study was conducted at the In-
stitute of Polish Mother’s Health Centre in Lodz, in the period
January—October 2008. The study group consisted of 100 pa-
tients aged 14-23 years with congenital heart disease (complex,
cyanotic) who underwent cardiac surgery or were at subsequent
stages open heart surgery, treated in the Department of Car-
diology and the Cardiac Clinic. Data were collected on the ba-
sis of an anonymous survey of our own design and a List of Per-
sonal Values (LPV). For statistical analysis used Pearson’s 32,
assuming the level of statistically significant value p < 0.05.

Results: Our research show that most patients (63%) after
congenital heart surgery in several stages has fixed problems
that cause many limitations in life, such as the necessity for tak-
en medication, visits to the cardiologist serving, a sense of em-
barrassment because of the scars. In the opinion of 58%, the
disease contributed to the inability to participate fully in every-
day life equally with their peers.

Conclusions: Young people are aware of their limitation, but
most of them (75%) think positive about the possibilities in adult-
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Whioski: Mtodzi ludzie sg Swiadomi swoich ograniczen, jed-
nak wiekszos¢ z nich (75%) pozytywnie mysli o mozliwosciach
samorealizacji w zyciu dorostym. Za najwazniejsze wartosci zy-
ciowe uznano dobre zdrowie i udane zycie rodzinne oraz wie-
dze i madros¢.

Stowa kluczowe: jakos¢ zycia, wrodzona wada serca, zabieg
kardiochirurgiczny, mtodziez.

Wstep

Wrodzona wada serca (WWS) to nieprawidtowos¢ bu-
dowy serca lub naczyh krwionosnych powstajgca w zy-
ciu ptodowym [1]. Prowadzi ona do dysfunkgji uktadu kra-
Zenia, objawiajacej sie bezposrednio po porodzie lub
w pdzniejszych okresach zycia dziecka [2]. Dzieki roz-
wojowi wspoétczesnej kardiologii i kardiochirurgii ponad
80% dzieci z WWS dozywa wieku dorostego [3-5].
Z roku na rok wzrasta liczba zabiegéw korekcji wad ser-
ca w Polsce. Jednoczeénie obniza sie wiek operowanych
dzieci, a takze zmniejsza $miertelnos¢ pooperacyjna [6, 7].
Dzieci, ktére niegdys miaty minimalne szanse na prze-
zycie okresu wczesnego dziecifistwa, dzi$ moga osiagnat
dorostos¢ i prowadzi¢ normalny tryb zycia [8]. Jest jed-
nak pewna grupa ztozonych wad, ktére moga w istotny,
negatywny sposob zmieniaé jakos¢ zycia mtodych ludzi,
powodujac liczne ograniczenia. Rozwéj kardiochirurgii daje
mozliwos¢ operowania coraz wiekszej liczby dzieci,
w nastepstwie czego co roku przybywa pacjentéw,
u ktérych przeprowadzono kardiochirurgiczne leczenie
jedno- lub wieloetapowe. Opieka nad t3 grupa chorych
jest wielospecjalistyczna, wymaga nie tylko specjalnego
traktowania w sensie medycznym, lecz takze pomocy
w rozwigzywaniu licznych probleméw dotyczacych po-
prawy jakosci zycia.

Problem jakosci zycia (Quality of Life — Qol) stat sie
w ostatnich latach obszarem szczegétowego zaintere-
sowania wielu badaczy. Wspotczesna medycyna coraz cze-
Sciej zwraca uwage nie tylko na przedtuzanie zycia cho-
rego, lecz takze na jego jakos¢. Wynika to m.in. z faktu,
ze do uzyskania dobrego samopoczucia nie wystarcza tyl-
ko zwalczanie objawéw chorobowych. W zaleznosci od
podejscia, pojecie to jest odmiennie rozumiane i stoso-
wane zaréwno w jezyku potocznym, jak i w réznych dzie-
dzinach [9, 10]. W medycynie szerokie zastosowanie ma
pojecie jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia (He-
alth Related Quality of Life — HRQoL), wprowadzone przez
Schippera w 1990 r. i wyrazajace ,,funkcjonalny efekt cho-
roby i jej leczenia odbierany przez pacjenta” [11].

Jak donosi literatura przedmiotu, jakos¢ zycia pa-
cjentéow z WWS zalezy od wielu czynnikéw i nie zawsze
jest to rodzaj wady czy typ operacji korygujacej [12]. Dzie-
ci ze ztozonymi wadami serca po operacjach, takich jak
zastawkowe zwezenie aorty i skrajne postacie tetralogii
Fallota (gdzie po zabiegach moga pozostac resztkowe prze-
cieki lub zwezenia), oraz po wszelkich zabiegach na-
prawczych wad serca z uzyciem protez moga miec roz-

hood. The most important values in life are recognized: good
health and happy family life, as well as knowledge and wisdom.

Key words: quality of life, congenital heart disease, cardiac
surgery, youth.

ne problemy zdrowotne, m.in.: arytmie serca, zaburzenia
hematologiczne, nadcisnienie tetnicze, nadcisnienie
ptucne, niewydolnos¢ serca [4, 28], a w sferze psycho-
spotecznej — trudnosci szkolne oraz problemy w kontak-
tach z rowiesnikami [2, 13, 14].

Cel pracy

Celem badan byta ocena wybranych elementéw jakosci
zycia i perspektyw zyciowych mtodziezy z WWS po korekgji
kardiochirurgicznej.

Materiat i metody

W badaniach zastosowano autorski kwestionariusz an-
kiety oraz Liste Wartosci Osobistych (LWO) w opracowaniu
Z. Juczyhskiego [15]. Kwestionariusz ankiety sktadat sie
z 4 czesci. Pierwsza zawierata dane osobowe respon-
dentéw, druga dotyczyta zagadnien zwigzanych z pro-
blemami zdrowotnymi badanych, trzecia poswiecona zo-
stata funkcjonowaniu w zyciu codziennym, natomiast
w ostatniej pytano o perspektywy zyciowe. Celem badania
z uzyciem LWO byta ocena znaczenia, jakie maja dla
badanych r6zne wartosci osobiste, w tym takze zdrowie.
Osiagniecie waznych dla siebie wartosci jest utozsamiane
z petnym, trwatym i uzasadnionym zadowoleniem z zy-
cia. Test LWO sktada sie z dwoch czesci. Pierwsza zawiera
opis 9 symboli szczescia, sposréd ktorych badany wybiera
5 najwazniejszych dla siebie i przypisuje im punkty od
5 —dla symbolu najwazniejszego, do 1 —dla najmniej waz-
nego. Druga czes¢ przedstawia 10 kategorii wartosci oso-
bistych, wsrdd ktérych znajduje sie zdrowie utozsamia-
ne ze sprawnoscia fizyczna i psychiczna. Podobna zasada
badania obowigzuje w odniesieniu do 10 wartosci 0so-
bistych. Narzedzie umozliwia oszacowanie wartosci,
jaka przypisuje sie zdrowiu w kontekscie innych waznych
dla cztowieka débr osobistych i wartosci [15].

Do analizy statystycznej uzyto testu y2 Pearsona, przyj-
mujac za poziom istotny statystycznie wartos¢ p < 0,05.

Badania przeprowadzono w Instytucie Centrum Zdro-
wia Matki Polki w todzi w okresie styczef—pazdziernik
2008 r. Grupe badana stanowito 100 pacjentéw leczonych
w Klinice Kardiologii i w Poradni Kardiologicznej, w wie-
ku 14-23 lat, z WWS (ztozonymi, siniczymi), u ktérych wy-
konano korekcje kardiochirurgiczng lub ktorzy byli w trak-
cie kolejnych etapéw operacji na otwartym sercu.
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Tabela 1. Zestawienie cech demograficznych ankietowanych
pacjentéw wedtug grup wiekowych

14-18 lat > 18 lat Ogdtem

n n n
Dziewczeta 38 12 50
Chtopcy 42 8 50
Wies 26 4 30
Mate miasto 20 2 22
Duze miasto 34 14 48
Rodzina wiejska 16 5 21
Rodzina robotnicza 24 6 30
Rodzina inteligencka 40 9 49

Wyniki

Wiekszos¢ badanej grupy (80%) stanowita mtodziez
w wieku 14-18 lat, pozostali byli w przedziale wiekowym
18-23 lata. Prawie potowa badanej mtodziezy, zaréwno
dziewczat, jak i chtopcéw, mieszkata w duzych miastach
(48%) i pochodzita z rodzin inteligenckich (49%). Szcze-
gotowe dane przedstawiono w tabeli 1.

Analiza dotyczaca diagnozowania i leczenia choroby
podstawowej wykazata, ze wsréd ankietowanych zde-
cydowana wiekszos¢ (73%) to pacjenci, u ktérych wade
serca stwierdzono zaraz po urodzeniu i w 61% przypad-
kéw rozpoznane wady operowano juz w 1. roku zycia.
Wieksza grupa chorych (68%) wymagata dwéch i wiecej

etapéw operacji kardiochirurgicznej celem wyleczenia lub
doprowadzenia do stanu niezagrazajacego zyciu. Pacjenci,
u ktérych operacje kardiochirurgiczne wad serca wyma-
gaty kilku etapoéw korekcji, nadal odczuwali dolegliwosci
zwigzane z choroba. Do najczesciej wymienianych pro-
blemoéw nalezaty: dusznos¢ (40%) i zwigzane z nig szyb-
kie meczenie sie (50%), pojawiajgce sie nawet przy nie-
wielkim wysitku fizycznym, obnizona odpornos¢ organizmu
(35%) oraz odczuwanie chtodu konczyn (35%). Szczegd-
towe dane przedstawiono na rycinie 1.

Analiza niedogodnosci wskazanych przez chorych po
zabiegach wad serca wykazata, ze u wiekszosci respon-
dentow (63%) dolegliwosci zwigzane z chorobg wyste-
powaty nieprzerwanie i powodowaty ograniczenia fizyczne,
takie jak: state przyjmowanie lekéw (42%), koniecznos¢
odbywania wizyt u kardiologa co najmniej 2-3 razy
w roku (52%), poczucie skrepowania z powodu blizn po-
operacyjnych (49%). U niespetna potowy (45%) badanych
pacjentéw wystapity powiktania pooperacyjne i w zwigz-
ku z tym musieli by¢ oni hospitalizowani, gtéwnie z po-
wodu niedomykalnosci zastawek (14%), zaburzef rytmu
serca (9%), nadcisnienia tetniczego (6%), w wyniku cze-
go u ponad 40% pacjentéw czas leczenia i okres hospi-
talizacji przedtuzyty sie (ryc. 2.).

W kolejnym etapie badano subiektywna ocene wias-
nego zdrowia. Tylko 36% ankietowanych ocenito je na po-
ziomie bardzo dobrym i dobrym (ryc. 3.).

Wiekszos¢ mtodziezy (64%) zgtaszato zte samopoczucie
w zwigzku z chorobg, a 68% ankietowanych nie uczest-
niczyto w szkolnych zajeciach wychowania fizycznego z po-
wodu szybkiego meczenia sie i niemoznosci wykonywa-
nia pewnych ¢wiczen. Wedtug opinii ankietowanych, 42%
nie odczuwato zadnych ograniczef w zwigzku z chorobag,

Bol w klatce piersiowe] [BVAZS 10%

Dusznosé 15%
Sinica 10% 10%
Obrzeki &/ 20%
Zaburzenia rytmu serca
Nadmierne pocenie
Sktonnos¢ do infekcji
Szybka meczliwosé 35%

Nadciénienie tetnicze

Chtodne konczyny 25%

I A N A N
5% 85% O czasami
- 1 [ ] | omne

10% 70%

20% 65%
50%

S
T T T T T 1
0 20 40 60 80 100 [%]

Ryc. 1. Problemy zdrowotne odczuwane przez pacjentéw po operacjach wad serca
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Hospitalizacja o o
Koniecznos¢ statego B o
przyjmowania lekéw A2 S | tak
i Onie
State odczuwanie o o
dolegliwosci 63% 37%
Skrepowanie bliznami o o
Wizyt){ u k_a@ologa 48%
czesciej niz 1/rok
0 20 40 60 80 100 [%]
Ryc. 2. Niedogodnosci odczuwane przez pacjentéw po operacjach wad serca
0 5 10 15 20 25 30 35 [%]
Ryc. 3. Ocena wtasna stanu zdrowia ankietowanych pacjentéw
Tabela 2. Pte¢ a poczucie skrepowania z powodu blizn pooperacyjnych
Wystepowanie skrepowania bliznami pooperacyjnymi
Pte¢ tak nie razem
N % N % N
dziewczeta 38 76,00 12 24,00 50
chtopcy 11 22,00 39 78,00 50
Ogbtem 49 49,00 51 51,00 100
i 2= - -
Analiza statystyczna X2 =29,1717 p = 0,0001 R, = 0,5401
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28% odczuwato je w matym stopniu, natomiast 30% pa-
cjentéw choroba utrudniata funkcjonowanie w zyciu co-
dziennym. W5réd czynnikéw ograniczajacych aktywny
udziat w Zyciu codziennym wskazano: brak mozliwosci
uprawiania sportu, niemoznos¢ uczestnictwa w grach, za-
bawach, imprezach klasowych, wycieczkach szkolnych,
ograniczanie kontaktéw z réwiesnikami przez rodzicow
pod pretekstem choroby serca, trudnosci w podrézowa-
niu i zwiedzaniu Swiata.

Dalej badano dyskomfort psychiczny odczuwany
przez mtodych ludzi w zwigzku z wystepowaniem blizn
pooperacyjnych. Prawie potowa ankietowanych (49%) od-
czuwata skrepowanie lub wstyd przed réwieSnikami
z powodu blizn pozostatych po operacji kardiochirurgicznej.
Analiza statystyczna wykazata statystycznie znamiennga
(p < 0,05) zaleznos¢ pomiedzy ptcig badanych a poczu-
ciem skrepowania z powodu blizn pooperacyjnych. Sita
wsp6tzaleznosci w tym zakresie mierzona wskaznikiem
Pearsona byta wysoka i wynosita R, = 0,5401 = 54%. Pro-
blem ten w wiekszosci dotyczyt dziewczat (76%) (tab. 2.).

Ocenie poddano réwniez wystepowanie ograniczeh na-
tury spotecznej. Wykazano, ze az 57% ankietowanych pa-
cjentéw miato w zwigzku z chorobg mniejsze lub wiek-
sze problemy z utrzymaniem kontaktéw przyjacielskich
oraz towarzyskich, w tym 15% okreslito, ze choroba bar-
dzo ogranicza im relacje z réwiesnikami. Miejscami,
w ktérych ankietowana mtodziez nawigzywata kontakty
z rowiednikami, byty: szkota (70%), kolonie i obozy
(79%) oraz Internet (20%), dla pozostatych (28%): szpi-
tale, sanatoria i kolonie zdrowotne. Choroba nie wptyneta
negatywnie na poziom akceptacji chorych dzieci w gru-
pie réwiesniczej oraz wsrdd nauczycieli. Z relacji badanych
wynika, ze az 88% z nich czuta sie akceptowana. Tylko 2%
ankietowanych odczuwato zdecydowany brak akcepta-
qji (ryc. 4.).

W celu okreslenia perspektyw zyciowych mtodziezy
z WWS po przebytym leczeniu kardiochirurgicznym za-
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pytano ankietowanych o che¢ i mozliwosci zatoZenia
w przysztosci rodziny oraz posiadania potomstwa, a tak-
ze samorealizacje w zyciu zawodowym. W badaniu
wykazano stabg zaleznos¢ statystyczng (p < 0,05;
Rp =0,2380 = 24% i Rp = 0,1651 = 17%) pomiedzy wie-
kiem i ptcig a postawg wobec badanych elementéw przy-
sztego zycia. Optymizm dotyczacy przysztych planéw zy-
ciowych, w szczegblnosci: samorealizacji zawodowej,
zatozenia rodziny i posiadania potomstwa, obnizat sie wraz
z wiekiem i byt zalezny od ptci. Osoby mtodsze, ptci me-
skiej wykazywaty wiekszy optymizm w podejsciu do przy-
sztego zycia (tab. 3., ryc. 5.).

W kolejnym etapie badah analizowano zagadnienie
wartosci osobistych i symboli szczescia, ktére w opinii an-
kietowanych byty najwazniejsze.

Z analizy zebranych danych wynika, ze niezaleznie od
grupy wiekowej i ptci najwazniejszymi symbolami szcze-
Scia dla ankietowanych byty: udane zycie rodzinne oraz
dobre zdrowie (tab. 4. 5.). Ponadto wsrdd chtopcow, szcze-
golnie w wieku 14-18 lat, wysoka range miat rowniez krag
przyjaciot.

Co do wartosci osobistych (tab. 6., 7.), dominujgcymi
kategoriami wsréd ankietowanej mtodziezy, niezaleznie
od grupy wiekowej i ptci, byty mitos¢ i przyjazh oraz do-
bre zdrowie, a takze sprawnosé fizyczna i psychiczna. Po-
nadto dziewczeta, szczegblnie w wieku 14-18 lat, wyso-
ka range nadawaty wiedzy i madrosci.

Dyskusja

Wrodzone wady serca sg druga co do czestosci przy-
czyna zgondw niemowlat, a takze jedna z gtéwnych przy-
czyn choréb serca w populacji rozwojowej. Czestos¢ ich
wystepowania wynosi ok. 7-10%o, czyli 7-10 noworodkéw
na 1000 rodzi sie z wada serca. Od 1970 r. postep w za-
kresie technik diagnostycznych i operacyjnych doprowadzit
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Tabela 3. Wiek ankietowanych a postawa wobec mozliwosci samorealizacji i perspektyw zyciowych

Grupa Postawa wobec mozliwosci samorealizacji i perspektyw zyciowych
wiekowa pozytywna negatywna razem
N % N % N
14-18 lat 255 79,69 65 20,31 320
> 18 lat 43 53,75 37 46,25 80
Ogétem 298 74,50 102 25,50 400
Analiza statystyczna %2 =22,6642 p =0,0001 Rp =0,2380
Ogobtem 32,75%
W pozytywne
0 10 20 30 40 50 [%]
Ryc. 5. Ocena mozliwosci samorealizacji i perspektyw zyciowych przez ankietowanych pacjentéw, wedtug ptci
Tabela 4. Ranga symboli szczescia wedtug grup wiekowych ankietowanych pacjentow
Grupa wiekowa — ranga (%)
Kategoria symbolu szczeécia 14-18 lat > 18 lat ogbtem
N =380 N=20 N =100

duzy krag przyjaciot 17,50 12,33 16,47
udane zycie rodzinne 21,92 25,33 22,60
wykonywanie udanej pracy, zawodu 9,00 9,00 9,00
sukces w nauce, pracy 9,17 10,33 9,40
dobre zdrowie 21,50 23,67 21,93
bycie potrzebnym dla innych ludzi 9,75 8,67 9,53
dobre warunki materialne 5,50 9,00 6,20
zycie petne przygéd, podrozy 4,33 1,67 3,80
stawa, popularnos¢ 1,33 0,00 1,07
Ogotem 100,00 100,00 100,00
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Tabela 5. Ranga symboli szczescia wedtug ptci ankietowanych pacjentéw

Pte¢ — ranga (%)

Kategoria symbolu szczescia dziewczeta chtopcy ogbtem
N=50 N=50 N =100
duzy krag przyjaciot 14,83 18,04 16,47
udane zycie rodzinne 26,39 18,95 22,60
wykonywanie udanej pracy, zawodu 8,98 9,02 9,00
sukces w nauce, pracy 8,98 9,80 9,40
dobre zdrowie 22,99 20,92 21,93
bycie potrzebnym dla innych ludzi 10,88 8,24 9,53
dobre warunki materialne 4,22 8,10 6,20
zycie petne przygdd, podrézy 2,45 5,10 3,80
stawa, popularnos¢ 0,28 1,83 1,07
Ogbtem 100,00 100,00 100,00

Tabela 6. Ranga wartosci osobistych wedtug grup wiekowych ankietowanych pacjentéw

Grupa wiekowa — ranga (%)

Kategoria wartosci osobistych 14-18 lat > 18 lat ogobtem
N =280 N=120 N =100
mitosé, przyjazh 20,33 22,67 22,20
dobre zdrowie, sprawnos¢ fizyczna i psychiczna 25,33 19,58 20,73
poczucie humoru, dowcip 1,00 8,83 7,27
inteligencja, bystros¢ umystu 11,00 9,42 9,73
wiedza, madrosé 12,00 8,50 9,20
rados¢, zadowolenie 9,00 10,67 10,33
odwaga, stanowczos¢ 8,33 6,75 7,07
dobro¢, dobrotliwosé 5,67 7,33 7,00
tadny wyglad zewnetrzny, prezencja 4,00 4,08 4,07
bogactwo, majatek 3,34 2,17 2,40
Ogotem 100,00 100,00 100,00

do znacznej poprawy wynikéw leczenia wrodzonych
wad serca. Najnowsze wyniki badan pokazuja, ze od 1993 .
do 2003 r. czestos¢ zgondw pacjentéw z WWS zmniejszyta
sie 0 31%. Ratowanie i przedtuzanie zycia stwarza ko-
niecznos¢ zwrécenia uwagi na jego jakos¢. Wynika
to m.in. z faktu, ze dla uzyskania dobrego samopoczucia
pacjentéw nie wystarcza tylko zwalczanie objawéw cho-
robowych. Dlatego tez obecnie wyniki leczenia dzieci
z WWS nie s3 oceniane wytacznie na podstawie Sredniej
dtugosci zycia po zabiegu, co stanowito najwazniejsza war-

224

tos¢ do 1980 ., ale rowniez w kontekscie poprawy jako-
Sci zycia [1].

Pacjenci, ktorzy wzieli udziat w badaniach, to w wiek-
szo5ci (80%) mtodziez w wieku 14-18 lat pochodzaca z ro-
dzin inteligenckich. Jak wskazuja doniesienia zagranicz-
ne, poziom wyksztatcenia rodzicéw ma istotny wptyw na
jakos¢ zycia ich dzieci. Wiaze sie to w szczegblnosci z po-
szukiwaniem wczesnej pomocy medycznej, gdzie ogrom-
na role odgrywa czas, oraz postepowanie z dzieckiem
w trakcie leczenia, udzielenie mu wsparcia, a takze ukie-
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Tabela 7. Ranga wartosci osobistych wedtug ptci ankietowanych pacjentow

Pte¢ — ranga (%)

Kategoria wartosci osobistych dziewczeta chtopcy ogbtem
N =50 N =50 N =100
mitos¢, przyjazn 23,81 20,65 22,20
dobre zdrowie, sprawnos¢ fizyczna i psychiczna 22,18 19,35 20,73
poczucie humoru, dowcip 4,63 9,80 7,27
inteligencja, bystros¢ umystu 8,44 10,98 9,73
wiedza, madrosé 12,11 6,41 9,20
rados¢, zadowolenie 9,93 10,72 10,33
odwaga, stanowczosé 6,39 7,71 7,07
dobro¢, dobrotliwos¢ 8,30 5,75 7,00
tadny wyglad zewnetrzny, prezencja 3,40 4,71 4,07
bogactwo, majatek 0,81 3,92 2,40
Ogbtem 100,00 100,00 100,00

runkowanie go w zyciu [16]. U ponad 70% badanych dzie-
ci wady serca rozpoznano zaraz po urodzeniu i operowano
je juz w L roku zycia (61%). Mozna sadzi¢, ze dzieki szyb-
kiej i skutecznej diagnostyce oraz interwencji kardiochi-
rurgicznej dzieci te miaty wieksze szanse na prawidtowy
rozwéj, porownywalny z rozwojem ich zdrowych réwies-
nikow.

Choroba i proces leczenia niosg ze soba rézne ogra-
niczenia natury fizycznej, psychicznej i spotecznej. Wyniki
badan wtasnych pokazuja, ze blisko 70% pacjentéw, kto-
rzy przebyli wieloetapowe leczenie kardiochirurgiczne, od-
czuwato dolegliwosci. Z dostepnego pismiennictwa wia-
domo o dwoch WWS (przetrwaty przewdd tetniczy
i ubytek przegrody miedzyprzedsionkowej), ktére mozna
w petni skorygowa¢, pod warunkiem wczesnego rozpo-
znania i leczenia. U wiekszosci pacjentéw wystepuja ob-
jawy Swiadczace o niepetnej wydolnosci uktadu krazenia,
majace wptyw na jakos¢ zycia [17]. Badania Siudalskiej
i wsp. wykazaty, ze nie istnieja réznice dotyczace jakosci
zycia miedzy osobami po korekgcji operacyjnej ubytku mie-
dzyprzedsionkowego i tetralogii Fallota, mimo ciezszego
przebiegu klinicznego tej drugiej wady, wiekszego ryzy-
ka operacyjnego oraz mozliwosci wystepowania powiktan
pooperacyjnych. Pacjenci po operacji z powodu tetralogii
Fallota charakteryzowali sie wyzszym poziomem eduka-
cji i czeSciej podejmowali prace w poréwnaniu z pacjen-
tami z ubytkiem w przegrodzie miedzyprzedsionkowej, co
moze oznacza¢, ze ciezkos¢ wady nie wptywa negatyw-
nie na jakos¢ zycia cztowieka, a wrecz przeciwnie, mo-
tywuje go w dazeniu do celu i pozwala wypracowac stra-
tegie radzenia sobie w pdzniejszych okresach zycia [12].

U wiekszosci dzieci z wadg serca zalecane s3 zajecia
ruchowe, ktére pozwalajg utrzymaé organizm w dobrej
kondycji. Podejmowanie aktywnosci fizycznej przez
dziecko z chorobg serca poprawia wydolnos¢ fizyczna i to-
lerancje wysitku oraz rokowanie w dorostym wieku.
Ruch korzystnie wptywa na psychike dziecka, daje mu pew-
nosc¢ siebie, ogranicza stres, likwiduje leki oraz utatwia in-
tegracje w grupie rowiesnikéw [13, 19]. Niestety nadal wie-
le dzieci, ktére mogtyby bra¢ udziat w zajeciach WF-u, nie
uczestniczy w nich z powodu niewystarczajacego zaan-
gazowania nauczycieli, strachu czy tez nadmiernej ochro-
ny ze strony rodzicéw. Kézka i wsp., badajac wiedze i po-
stawy rodzicéw dzieci z wada serca, wskazuja na wysitek
fizyczny oraz udziat w zajeciach sportowych jako gtow-
ne ograniczenia wynikajace z choroby (wg 98% rodzicow)
[18]. Wyniki badan wtasnych wykazaty, ze 68% badanych
nie uczestniczyto w szkolnych zajeciach WF-u. Podstawowe
przyczyny braku dyspozycji fizycznej u badanej mtodziezy
zwigzane byty z szybkim meczeniem oraz z niemoznoscia
wykonywania éwiczen. Podobne wyniki uzyskano w ba-
daniach Gierat-Haponiuk i wsp., wg ktérych w szkolnych
zajeciach WF-u nie uczestniczyto 85% pacjentéw po ko-
rekcji WWS [19]. Nadmierne meczenie sie podczas bie-
zacych czynnosci, jakie wskazali ankietowani pacjenci,
uniemozliwiato 30% badanym uprawianie sportu, uczest-
nictwo w grach i zabawach, a takze podrézowanie czy zwie-
dzanie ciekawych miejsc. Stan zdrowia nie pozwalat ba-
danym korzysta¢ w petni z zycia. W badaniach McMurray
i wsp. wymienia sie nastepujace aktywnosci niedostep-
ne dla dzieci z WWS: sporty zespotowe, gra w pitke noz-
na, siatkéwka, kolarstwo, jazda konna, bieganie, nurko-
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wanie [20]. Kardiolog ustala dopuszczalny rodzaj aktyw-
nosci fizycznej po przeprowadzeniu kompleksowych ba-
dan u dziecka. Dzieci z niektérymi wadami serca nie moga
bra¢ udziatu w zawodach sportowych oraz uprawiaé spor-
tow wyczynowych. Moga uczestniczyé w zajeciach
WEF-u w szkole, ale nalezy pamietac, ze gdy poczujg zme-
czenie, muszg przerwac ¢wiczenie i odpocza¢. Nauczyciel
gimnastyki powinien by¢ poinformowany o rodzaju wady
serca i wynikajacych z tego ograniczeniach. Dziecko nie
moze by¢ zmuszane do wspétzawodnictwa i zachecane
przez kolegéw lub nauczyciela do nadmiernego wysitku
[13]. Na podstawie wynikéw testéw spiroergometrycznych
mozna stwierdzi¢, ze pacjenci po korekgji niektérych WWS
maja obnizone parametry wydolnosci fizycznej w po-
réwnaniu z grupa zdrowych, nieobcigzonych wadami ser-
ca mtodych ludzi. Ponadto nieche¢ wsrdd dorastajacych
i mtodych pacjentéw do podejmowania wysitku fizycznego
zarbwno w zyciu codziennym, jak i w pracy (80%) wyni-
ka réwniez z odczuwanego leku [19].

Zmiana wygladu w okresie pooperacyjnym w posta-
ci blizny na klatce piersiowej jest czestym i powaznym pro-
blemem u dzieci leczonych z powodu WWS. Badania wta-
sne pokazuja, ze problem blizn pooperacyjnych dotyczyt
w szczegoblnosci dziewczat (54%), ktére baty sie, ze
beda wysmiane i odrzucone przez réwiesnikéw. Blizna na
klatce piersiowej dla mtodej kobiety moze stanowic
istotna bariere dla ksztattowania wolnych od obaw na-
stawien wobec niektérych aspektéw zycia [21]. W rezul-
tacie dzieci majace blizny pooperacyjne staja sie bardziej
zamkniete w sobie, odizolowane od innych, wstydz3 sie
i czuja sie winne z powodu niedoskonatosci wtasnego cia-
ta, staraja sie ukry¢ blizny pod ubraniem, czasem rezygnuja
z letnich kostiuméw, chodzenia na basen itp. Problem ten
wystepuje na wszystkich etapach rozwoju mtodego czto-
wieka i nasila sie w wieku dojrzewania. Badania prze-
prowadzone przez Kahtoch i wsp. potwierdzajg istnienie
tego problemu. Odpowiednio 18% i 20% mtodych pa-
cjentéw, ktérzy w dziecinstwie przebyli operacje korygujaca
WWS, wskazuje, ze obecnosé blizny pooperacyjnej ne-
gatywnie wptyneta na poczucie ich wtasnej wartosci i pew-
nos¢ siebie. Az 50% kobiet i 47% mezczyzn ukrywa swo-
je blizny i zjawisko to nasila sie wraz z wiekiem [22].

W wieku szkolnym duzy wptyw na rozwéj spoteczny
i proces socjalizacji mtodego cztowieka wywiera grupa ré-
wiesnicza. Z kolegami i kolezankami dziecko uczy sie, bawi
i zaspokaja swoje potrzeby, w tym potrzebe akceptacji [23].
Jak pokazuja niniejsze badania, ponad potowa ankieto-
wanych pacjentéw (57%) miata w zwigzku z chorobg
mniejsze lub wieksze problemy w utrzymaniu kontaktéw
z rowiesnikami, w tym 15% twierdzito, ze choroba bardzo
ograniczyta im relacje kolezenskie. Miejscami, w ktérych
mtodzi ludzie nawigzywali znajomosci, byty przede
wszystkim szkota i obozy (72%), szpitale i sanatoria (28%),
a takze Internet (20%). W badaniach stwierdzono, ze az
30% ankietowanych nie mogto uczestniczy¢ w zyciu szkol-
nym i pozaszkolnym tak jak ich zdrowi koledzy. Na ogra-
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niczenia wynikajace z choroby zwroécili takze uwage
McMurray i wsp. Badane dzieci z WWS wskazaty nie-
moznos¢ uprawiania sportéw oraz chodzenia z przyjaciotmi
do pubu jako czynnik ograniczajacy kontakty z réwies-
nikami [20]. Z badan wtasnych wynika, ze pomimo
utrudnionych relacji kolezenskich i mniejszej aktywnosci
w zyciu codziennym, ankietowana mtodziez w 88% czu-
ta sie akceptowana przez réwiesnikéw i nauczycieli.

Wyniki niniejszej pracy, podobnie jak innych opracowan
dotyczacych jakosci zycia i perspektyw zyciowych pacjentéw
po operacjach serca, ukazuja zrozumienie wtasnych moz-
liwosci i pozytywne podejscie do samorealizacji zawodo-
wej oraz do perspektyw zyciowych, w tym do zatozenia
rodziny [3, 12, 24]. W badaniach wtasnych dat sie zauwa-
zy¢ znacznie wiekszy (ok. 26%) optymizm wsrdd pacjen-
tow w wieku 14-18 lat. Wraz z wiekiem (powyzej 18 lat)
optymizm w zakresie samorealizacji zawodowej, mozliwosci
zatozenia rodziny i posiadania potomstwa malat.

Poczucie szczescia jest istotnym elementem zycia czto-
wieka. Szczescie wg ankietowanych pacjentéw to udane
zycie rodzinne i dobre zdrowie, najwyzej natomiast
w hierarchii wartosci znajdowaty sie: mitos¢, przyjazn, do-
bre zdrowie, a takze sprawnos¢ fizyczna i psychiczna. Zu-
petnie inaczej do wartosci ,zdrowie” podchodza ludzie
zdrowi. Dla nich stanowi ono warto$¢ pewng i instru-
mentalng, umozliwiajaca jedynie dazenie do osiggania in-
nych wartosci czy do poprawienia jakosci oraz atrakcyj-
nosci zycia [15]. Badania wtasne pokazaty, ze wiekszosé
ankietowanych pacjentéw (ok. 75%) pozytywnie odnosita
sie do wtasnych perspektyw zyciowych, mozliwosci pra-
cy zawodowej i zatozenia rodziny w przysztosci. Z doniesien
literaturowych wynika, ze urodzenie zdrowego dziecka si-
tami natury przez kobiety operowane z powodu WWS jest
mozliwe [3]. Gorzej sytuacja przedstawia sie, jesli chodzi
o0 zycie zawodowe. Praca zawodowa to nie tylko Zrédto
utrzymania i mozliwos¢ usamodzielnienia sie, lecz cze-
sto takze sens zycia, srodek umozliwiajacy poprawe ja-
kosSci zycia oraz szansa samorealizacji i inicjatywy spo-
tecznej. Dlatego tez fachowe ukierunkowanie mtodego
cztowieka z wadg serca i pomoc w wyborze drogi zawo-
dowej pozwala mu w przysztosci osiggnac satysfakcje zy-
ciowa i zawodowa oraz umozliwia prowadzenie normal-
nego zycia pomimo obcigzenia wada serca [3, 25].
Niektorzy pacjenci po zabiegach kardiochirurgicznych sa
dyskryminowani przez pracodawcéw i wielu z nich ma ren-
te chorobowg lub socjalng [3]. Az 20% badanych, ktérzy
w przesztosci przebyli kardiochirurgiczng operacje z po-
wodu WWS, nie byto aktywnych zawodowo [19].

W badaniach nie stwierdzono istotnej ré6znicy w wy-
miarze funkcjonowania spotecznego i emocjonalnego mie-
dzy osobami, ktére przeszty leczenie chirurgiczne ztozo-
nej wady serca, a osobami zdrowymi [26, 27]. Jakos¢ zycia
tych pacjentéw jest natomiast znacznie gorsza w aspek-
cie sprawnosci fizycznej i ogblnego postrzegania wtasnego
zdrowia. Dominujgce w zyciu mtodych dorostych z WWS
jest poczucie bycia innym i walka o normalnoscé [4, 5]. Mto-
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dzi ludzie leczeni z powodu WWS pragna zycia bez cho-
roby, dlatego swoim zachowaniem czesto udowadniaja,
Ze s tak dobrzy jak ich zdrowi réwiesnicy, a nawet lep-
si od nich [20].

Dzieki udoskonaleniu technik diagnostycznych i chi-
rurgicznych oraz zaawansowanej opiece pooperacyjnej po-
prawity sie efekty leczenia pacjentow z WWS. Zwieksza sie
zatem liczba o0s6b, ktére w przesztosci przeszty korekcje
kardiochirurgiczna. Podsumowujac, nalezy stwierdzi¢, ze
ocena jakosci Zycia powinna by¢ integralng czescia opie-
ki nad tymi pacjentami, niezaleznie od wieku w chwili ko-
rekgji wady serca [28]. Taki element w opiece nad pacjentem
pozwolitby na identyfikacje probleméw, ktére w istotny
spos6b przyczyniaja sie do obnizenia jakosci zycia oraz
umozliwitby ich rozwigzywanie [1, 20].

Whioski

1. W zyciu mtodziezy z WWS po operacjach kardiochirur-
gicznych wystepowaty ograniczenia fizyczne i psycho-
spoteczne. Dotyczyty one: ztego samopoczucia, ko-
niecznosci przestrzegania zaleceh terapeutycznych,
aktywnosci fizycznej, obecnosci blizn pooperacyjnych,
kontaktéw spotecznych.

2. Mtodzi ludzie byli Swiadomi swoich ograniczen, mimo
to pozytywnie mysleli o samorealizacji w zyciu osobi-
stym, w tym o posiadaniu potomstwa i sukcesach za-
wodowych.

3. Do najwazniejszych wartosci zyciowych deklarowanych
przez mtodziez po operacji kardiochirurgicznej naleza-
ty: dobre zdrowie, udane zycie rodzinne oraz madrosé
i wiedza.
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