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Streszczenie

Wprowadzenie. Zespot Dandy-Walkera to rzadko wystepujaca wada wrodzona o$rodkowego uktadu nerwowego.
Po raz pierwszy nazwe te uzyl C.E. Benda w publikacji naukowej pt. ,Dandy-Walker syndrom albo tak zwana atrezja
otworu Magendiego” w 1952 r. Opisane w artykule badania zostaly zainspirowane praca z podopiecznymi Fundacji
Chorych na Zespdt Dandy-Walkera ,,Podaj dalej” i przeprowadzono je z punktu widzenia opieki pielegniarskiej.

Cel pracy. Przedstawienie poziomu i obszaru wiedzy rodzin pacjentéw na temat zespotu Dandy-Walkera.
Material i metody. Badaniem objeto grupe rodzin podopiecznych Fundacji: 6 mezczyzn i 30 kobiet. Do badan wyko-
rzystano kwestionariusz ankiety skonstruowany specjalnie na potrzeby badan, ktéry respondenci wypetniali w formie
elektronicznej lub papierowej w swoim miejscu zamieszkania, po uprzednim wyrazeniu zgody na przeprowadzenie
badan, a nastepnie odsytali wypelniony kwestionariusz pocztg elektroniczng lub w formie przesytki listowe;.
Wyniki. Przeprowadzone badania pokazaly, ze respondenci maja najwieksza wiedze na temat diagnostyki i lecze-
nia. Wysoki poziom wiedzy z tego zakresu ma 77,78% respondentéw. Na temat powiktan wystepujacych w zespole
Dandy-Walkera respondenci maja natomiast najmniejsza wiedze. Duze znaczenie ma wyksztalcenie responden-
tow, czas trwania choroby oraz liczba i jako$¢ Zrodet pozyskiwania wiedzy, co potwierdzajg istotne statystycznie
zalezno$ci.

Whioski. Wiedza cztonkéw rodzin oséb chorych na zespét Dandy-Walkera jest niewystarczajaca do umiejetne-
go planowania opieki i zapobiegania wystapieniom deficytow neurologicznych oraz wczesnego rozpoznawania
powiklan. Poziom wiedzy na temat zespolu Dandy-Walkera wyraznie zalezy od wyksztalcenia respondentéw,
czasu trwania choroby podopiecznych oraz ilosci i jakosci zrodet jej pozyskiwania, nie zalezy natomiast od miejsca
zamieszkania i statusu zawodowego respondentow (Piel. Zdr. Publ. 2014, 4, 2, 127-134).

Stowa kluczowe: zespot Dandy-Walkera, uklady zastawkowe, wodogtowie.

Abstract

Background. Dandy-Walker syndrome is a rare birth defect of the central nervous system. For the first time this
name was used by C.E. Benda in 1952 in the scientific publication titled “The Dandy-Walker syndrome or the
so-called atresia of the foramen Magendie”. The studies described in this article were conducted from the nursing
care point of view.

Objectives. The aim of this study was to present the level and scope of knowledge of patients’ families about the
Dandy-Walker syndrome.

Material and Methods. The studies involved a group of the Foundation’s patients’ families. Overall, 36 people,
including 30 women and 6 men, were examined. The studies were conducted with help of own questionnaire.
Results. The conducted research indicates that the scope of knowledge of respondents considers mainly knowl-
edge on diagnosis and treatment. In this range, the high level of knowledge is presented by 77.78% respondents.
The lowest level of knowledge the respondents have about complications related to Dandy-Walker syndrome.
Education of respondents, disease duration, and quantity and quality of sources of knowledge are of considerable
value which is proved by significant statistically dependencies.
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Conclusions. Knowledge of families of patients with Dandy-Walker syndrome is insufficient for skillful planning of
care and prevention of the occurrence of neurological deficits as well as an early recognition of complications. The
knowledge level about Dandy-Walker syndrome clearly depends on the respondents’ education, disease duration
and the quantity and quality of sources of knowledge, and not on the place of living and occupational status of the

respondents (Piel. Zdr. Publ. 2014, 4, 2, 127-134).

Key words: Dandy-Walker syndrome, valvular systems, hydrocephalus.

Zespol Dandy-Walkera (z.d.w.) swoja nazwe
zawdzigcza dwom lekarzom zajmujacym sie tym
zagadnieniem: Walterowi E. Dandy’emu i Arthu-
rowi E. Walkerowi. Pierwszy przypadek tej wady
opisali lekarze W. Dandy i K. Blackfan w 1914 r.,
a po raz pierwszy te nazwe uzyt C.E. Benda w ar-
tykule ,,Dandy-Walker syndrom albo tak zwana
atrezja otworu Magendiego” w 1952 r. [1].

Zespol Dandy-Walkera to wrodzona wada
o$rodkowego ukladu nerwowego charakteryzu-
jaca si¢ utrudnionym przeptywem plynu moézgo-
wo-rdzeniowego przez otwory odptywowe IV ko-
mory. Rozwoj choroby nastepuje przypuszczalnie
w pierwszym trymestrze cigzy, gdy na skutek za-
burzen krazenia lub zakazenia dochodzi do uszko-
dzen strukturalnych. Autorka uzyla stowa ,przy-
puszczalnie”, poniewaz nigdzie w literaturze nie
ma zapewnien, ze dokladnie w ten sposdb przebie-
ga proces rozwoju tego zespotu. Wiadomo nato-
miast, ze objawy tego rzadkiego zaburzenia moga
wystapi¢ zarowno w dziecinstwie, jak i w wieku
dojrzatym.

Cechy charakterystyczne z.d.w. to:

- dysplazja robaka mézdzku,

- Wyzsze umiejscowienie namiotu moézdzku,

- potkule mézdzku przemieszczone do bokow
i zwykle hipoplastyczne,

- zamkniecie czesciowe lub pelne otwordow
IV komory,

— torbiel pajeczyndwkowa w stropie IV komory.

Skutkiem takiej zaburzonej architektoniki tyl-
nego dotu czaszki jest rozwijajace si¢ wodoglowie
w 53-82% przypadkow.

Objawy choroby moga pojawiac si¢ powoli od
weczesnego dziecinstwa i beda wynikiem zaréwno
rozwijajacego si¢ wodogtowia, jak i nieprawidlo-
wosci zwigzanych ze strukturg mézdzku.

Do objawéw wzrostu ci$nienia czaszkowego
spowodowanego wodoglowiem zalicza sie:

a) u niemowlat:

- nadmierne powigkszenie obwodu glowy,

- twarde i uwypuklone ciemigczko,

- napieta i blyszczaca z wyraznie widocznymi
naczyniami zylnymi skore glowy,

- wymioty,

- niepokdj psychoruchowy,

- tendencje do patrzenia w dot (tzw. ,,objaw
zachodzacego stonca”),

- czasami drgawki;

b) u dzieci starszych i dorostych:

bardzo silny i uporczywy bol glowy,

— nudnoci,

wymioty,

zaburzenia widzenia i koncentracji uwagi,
- zmiany zachowania,

senno$¢ i apatie.

Moézdzek wraz z robakiem odpowiadajg za ko-
ordynacje¢ ruchéw, napiecie miesni, réwnowage,
pionowa postawe ciala, decyduja o ptynnosci i pre-
cyzji ruchéw dowolnych oraz uczenia si¢ zachowan
motorycznych, takich jak: jazda na rowerze, scho-
dzenie po schodach lub tez stanie na jednej nodze.
Najczesciej wystepujacymi objawami wynikajacy-
mi z zaburzen strukturalnych mézdzku i robaka sg:
zaburzenia réwnowagi, wiotkos$¢ lub spastycznos¢
miesni, opézniony rozwoj motoryczny.

Opisane w artykule badania zostaly zainspi-
rowane pracg z podopiecznymi Fundacji Chorych
na Zespot Dandy-Walkera ,Podaj dalej”. Lite-
ratura wydawana na temat tej choroby w jezyku
polskim zawiera jedynie badania dotyczace wodo-
glowia, ukladéw zastawkowych i powiklan z tym
zwigzanych [2-4] oraz wczesnego rozpoznawania
w prenatalnym badaniu ultrasonograficznym po-
szerzenia komor [1, 5-7]. Nigdzie natomiast nie
znaleziono artykutéw pisanych z punktu widzenia
opieki pielegniarskiej nad osobami z tym zespotem
ani tez nic na temat probleméw rodzin, ktérych
dotknela ta choroba, a taka wiedza jest potrzebna
do edukacji podopiecznych Fundacji i ich rodzin.
Literatura anglojezyczna jest o wiele bogatsza i ob-
fitujaca w réznego rodzaju badania, poczawszy od
genetyki, przez wplyw farmakoterapii w przebiegu
cigzy az do wad i chordb wspolistniejacych z ze-
spofem Dandy-Walkera. Jednak i w tym przypadku
nie ma badan przeprowadzanych przez pielegniar-
ki, ktére pokazalyby problemy dnia codziennego
wynikajace z tej przewleklej choroby oraz na co
nalezaloby zwroci¢ uwage w edukacji.

Celem pracy jest przedstawienie poziomu i ob-
szaru wiedzy rodzin pacjentéw na temat zespotu
Dandy-Walkera.

Material i metody

W badaniach wziela udzial grupa rodzin pod-
opiecznych Fundacji Chorych na Zespét Dan-
dy-Walkera ,,Podaj Dalej”: 36 0séb (6 mezczyzn
i 30 kobiet).
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Do badan wykorzystano kwestionariusz ankie-
ty skonstruowany specjalnie na potrzeby badan,
ktéry respondenci wypelniali w formie elektro-
nicznej lub papierowej w swoim miejscu zamiesz-
kania, po uprzednim wyrazeniu zgody na przepro-
wadzenie badan, a nastepnie odsytali wypelniony
kwestionariusz poczta elektroniczng lub w formie
przesytki listowej. Wypelniajac kwestionariusz,
ankietowani zakreslali jedng odpowiedz, chyba ze
byla wskazana mozliwo$¢ zakreslenia wiecej niz
jednej. Za kazda prawidlowa odpowiedz wybrang
sposrod wielu mozliwych odpowiedzi przydziela-
no 1 punkt. Do analizy poziomu wiedzy okreslono
nastepujace zakresy:

- poziom niski — badani, ktérzy uzyskali po-
nizej 51% punktéw mozliwych do zdobycia,

- poziom $redni - 51-75% punktéw mozli-
wych do zdobycia,

- poziom wysoki - powyzej 75% punktow
mozliwych do zdobycia.

Respondenci mogli takze odpowiada¢ w for-
mie opisowej. Badania przeprowadzono za zgoda
Komisji Bioetycznej przy Uniwersytecie Medycz-
nym w Lublinie. W badaniach wzieto pod uwage
nastepujace zmienne: wiek respondentdéw, miejsce
zamieszkania, wykonywany zawod, czas trwania
choroby, wyksztalcenie oraz zrédia pozyskiwania
wiedzy. Aby wyniki badan byly przejrzyste, za-
stosowano nastepujacy podzial w charakterystyce

grupy badawczej:

- miejsce zamieszkania: wie§ - 10 o0s6b
(27,78%), miasto — 26 (72,22%),

- wyksztalcenie  respondentéw:  wyzsze

- 15 0s6éb (41,67%) oraz razem podstawowe, za-
wodowe i $rednie — 21 (58,4%),

- wykonywany zawdd: ankietowani pracuja-
cy na pelny etat — 18 (50%) i pozostali — 18 osob
(50%).

Tabela 1. Ogélny poziom wiedzy badanych
Table 1. Overall level of knowledge of respondents

Wyniki

Do analizy statystycznej przeprowadzonych
badan wykorzystano test Kruskala-Wallisa, test
U Manna-Whitneya oraz zastosowano wspdtczyn-
nik korelacji rang Spearmana, ktéry pokazuje,
w jakim stopniu zmienne sg wspoétzalezne.

W tabeli 1 przedstawiono wspolzalezno$¢ mie-
dzy ogoélnym poziomem wiedzy na temat zespotu
Dandy-Walkera a czasem trwania choroby, miej-
scem zamieszkania, wyksztalceniem i wykony-
wanym zawodem. Analizujgc ponizsze badania,
stwierdzono, Ze najwigcej punktow uzyskaly osoby
z wyzszym wyksztalceniem - 8,81 pkt, co stanowi
73,41% maksymalnego wyniku oraz osoby, ktd-
rych podopieczni choruja od 2 do 7 lat - 8,25 pkt,
czyli 68,79% maksymalnego wyniku.

Istotna  statystycznie zalezno$¢ istnieje
w przypadku wyksztalcenia respondentow, gdzie
Z=-2,18,ap = 0,02.

Tabela 2 przedstawia informacje dotycza-
ce wspotzaleznosci miedzy poziomem wiedzy na
temat istoty choroby a czasem trwania choroby,
miejscem zamieszkania, wyksztalceniem i wykony-
wanym zawodem. W tym przypadku nie stwierdza
sie istotnych statystycznie zaleznosci. Najwiecej
punktow uzyskaly osoby z wyzszym wyksztal-
ceniem - 5,06 pkt, czyli 72,31% maksymalnego
wyniku, a najmniej respondenci zamieszkujacy
tereny wiejskie: 4,20 pkt - 59,97% maksymalnego
wyniku.

Tabela 3 pokazuje poziom wiedzy ankietowa-
nych o0séb na temat rozpoznania i leczenia zespotu
Dandy-Walkera. Cho¢ nie stwierdza sie tu istot-
nych statystycznie zaleznosci, to nalezy podkresli¢,
ze respondenci uzyskali znacznie lepszy wynik
punktowy i procentowy w pordéwnaniu z wyzej
omoéwionym zakresem wiedzy. Najwiecej punk-
tow uzyskaly osoby, ktérych podopieczni chorujg

Badane zmienne Uzyskane Sredni % maksy- Statystyka
punkty malnego wyniku

Czas trwania choroby | do 2 lat 7,99 66,61 H =0,5062015
powyzej 2 lat, ponizej 7 8,25 68,79 p=07764
7 lat i dluzej 7,64 63,67

Miejsce zamieszkania | wie$ 7,39 61,61 Z = -0,86547
miasto 8,18 68,18 p = 0,386780

Wryksztalcenie podstawowe/zawodowe/$rednie 7,36 61,31 7 =-2,18236
wyisze 8,81 73,41 p = 0,029083

Wykonywany zawdd | praca na pelen etat 7,95 66,29 Z =-0,189868
inne formy 7,97 66,42 p = 0,849412

Zrédlo: opracowanie wlasne.




130

E. Guz, K. TUROWSKI

Tabela 2. Poziom wiedzy badanych na temat istoty choroby

Table 2. Level of knowledge of respondents about the nature of the disease

Badane zmienne Uzyskane Sredni % maksymalne- | Statystyka
punkty go wyniku
Czas trwania choroby | do 2 lat 4,93 70,37 H =0,7195649
powyzej 2 lat, ponizej 7 4,95 70,68 p=06978
7 lat i dluzej 4,38 62,56
Miejsce zamieszkania | wie$ 4,20 59,97 Z =-1,57411
miasto 4,96 70,91 p=0,115463
Wryksztalcenie podstawowe/zawodowe/$rednie 4,53 64,69 Z =-1,26941
wyisze 5,06 72,31 p = 0,204294
Wykonywany zawdd | praca na pelen etat 4,58 65,44 Z =-0,792189
inne formy 4,92 70,29 p = 0,428251
Zrédlo: opracowanie wlasne.
Tabela 3. Poziom wiedzy badanych na temat diagnostyki i leczenia
Table 3. Level of knowledge of respondents about diagnosis and treatment
Badane zmienne Uzyskane Sredni % maksymalne- | Statystyka
punkty go wyniku
Czas trwania choroby | do 2 lat 2,36 78,72 H =0,8454164
powyzej 2 lat, ponizej 7 2,64 88,00 P =0,6553
7 lat i dluzej 2,33 77,78
Miejsce zamieszkania | wie$ 2,33 77,80 Z =-0,80295
miasto 2,49 82,92 p = 0,422003
Wryksztalcenie podstawowe/zawodowe/$rednie 2,32 77,27 7 =-1,57504
wyzsze 2,62 87,42 p = 0115248
Wykonywany zawod | praca na pefen etat 2,48 82,74 7 =0,931808
inne formy 2,41 80,26 p = 0351437

Zrédlo: opracowanie wlasne.

2-7 lat - 88% maksymalnego wyniku oraz osoby
z wyzszym wyksztalceniem - 87,42% maksymalne-
go wyniku, przy czym réznice miedzy zaleznymi
w tym badaniu sg niewielkie: 10,7% pomiedzy naj-
wiekszym i najmniejszym wynikiem.

W przypadku poziomu wiedzy badanych na te-
mat powiktan (tab. 4) istnieja 2 istotne statystycznie
zalezno$ci. Pierwsza dotyczy wyksztalcenia respon-
dentdéw (Z=2,5311 oraz p =0,011371): osoby z wyz-
szym wyksztalceniem uzyskaty 52,6% maksymalne-
go wyniku mozliwych do uzyskania punktow.

Druga istotna statystycznie zalezno$¢ wyste-
puje w grupie badanych, ktérych podopieczni
majg lub nie majg zalozonej zastawki komorowej
(Z =2,9552 oraz p = 0,003125) i w tym przypad-
ku 64,28% maksymalnego wyniku uzyskali badani,
ktoérych podopieczni majg zastawke.

Analiza statystyczna badan ogélnego poziomu
wiedzy respondentéw na temat z.d.w. ze wzgledu
na zrodlo jej pozyskiwania (tab. 5) wykazala istot-

ng statystycznie zalezno$¢ w przypadku korzy-
stania przez badanych z czasopism medycznych
(p = 0,018). Korelacja liczby zrédet wiedzy i punk-
tow wiedzy: r = 0,43565; p = 0,007 - te dane s3
istotne statystycznie.

Najwigksza liczbe punktéw na temat istoty
choroby (tab. 6) uzyskali badani, ktorzy korzystaja
z czasopism, co stanowi istotng statystycznie za-
lezno$¢ p = 0,0301. Korelacja liczby zrédet wiedzy
i punktow wiedzy wynosi r = 0,3640; p = 0,0290.

W tabeli 7 istotng statystycznie zalezno$¢ mie-
dzy poziomem wiedzy respondentéw na temat
diagnostyki i leczenia a Zrédtami jej pozyskiwania
wida¢ w przypadku korzystania przez osoby bada-
ne z czasopism (p = 0,0413). Osoby korzystajace
z tego zrodla uzyskaly 94,45% maksymalnego wy-
niku mozliwego do uzyskania. Korelacja miedzy
liczbg Zrdédel wiedzy a punktami wiedzy podob-
nie jak w poprzednim przypadku jest dodatnia
(r = 0,4457) i istotna statystycznie (p = 0,0064).
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Tabela 4. Poziom wiedzy badanych na temat powiklan

Table 4. Level of knowledge of respondents about complications

Badane zmienne Uzyskane Sredni % maksymalne- | Statystyka
punkty go wyniku
Czas trwania choroby | do 2 lat 0,72 36,08 H =0,5302686
powyzej 2 lat, ponizej 7 0,69 34,33 p=07671
7 lat i dluzej 0,92 45,79
Miejsce zamieszkania | wie$ 0,86 42 .85 Z =0,603335
miasto 0,74 37,15 p = 0,546287
Wyksztalcenie podstawowe/zawodowe/$rednie | 0,58 28,83 Z =-2,53111
wyisze 1,05 52,60 p = 0011371
Wykonywany zawdd | praca na pelen etat 0,91 45,25 Z =1,319385
inne formy 0,64 32,22 p = 0,187041
Zastawka u pod- tak 1,29 64,28 Z =2,955212
opiecznego nie 0,60 30,22 p = 0,003125
Zré6dto: opracowanie wlasne.
Tabela 5. Zakres wiedzy badanych a Zrddta jej pozyskiwania: ogélny poziom wiedzy
Table 5. Scope of knowledge of respondents and the sources of obtaining it: overall level of knowledge
Zrédla pozyskiwania wiedzy Uzyskane punkty Sredni % maksymalnego wyniku Statystyka
Ksigzki nie 7,78 64,79 Z =-1,35859
tak 8,90 74,17 p=0.174279
Czasopisma nie 7,55 62,95 Z =-2,35630
tak 10,00 83,36 p=0018459
Personel medyczny | nie 7,54 62,83 Z =-1,80159
tak 9,06 75,53 p =0071610
Fundacja nie 7,49 62,38 Z =0,671182
tak 8,15 67,88 p =0,502105
Inne nie 7,46 62,20 Z =-0,74183
tak 8,15 67,95 p =0.458189
Zr6dlo: opracowanie wlasne.
Tabela 6. Zakres wiedzy badanych a zrédta jej pozyskiwania: istota choroby
Table 6. Scope of knowledge of respondents and the sources of obtaining it: nature of the disease
Zrédla pozyskiwania wiedzy Uzyskane punkty Sredni % maksymalnego wyniku Statystyka
Ksiazki nie 4,67 66,76 Z =-1,04158
tak 5,14 73,41 p = 0297609
Czasopisma nie 4,51 64,47 Z=-2,16818
tak 5,94 84,88 p =0,030146
Personel medyczny nie 4,46 63,69 Z =-191016
tak 5,51 78,74 p=0056114
Fundacja nie 4,40 62,89 Z =0,619032
tak 4,89 69,79 p =0,535896
Inne nie 4,60 65,70 Z=-0,21224
tak 4,81 68,70 p = 0831920

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Tabela 7. Zakres wiedzy badanych a zrédla jej pozyskiwania: diagnostyka i leczenie

Table 7. Scope of knowledge of respondents and the sources of obtaining it: diagnosis and treatment

Zrédla pozyskiwania wiedzy Uzyskane punkty Sredni % maksymalnego wyniku Statystyka
Ksiazki nie 2,41 80,39 Z =-1,18435
tak 2,61 87,06 p =0,236274
Czasopisma nie 2,37 78,91 Z =-2,03972
tak 2,83 94,45 p = 0,041379
Personel medyczny nie 2,33 77,80 7 = -1,66065
tak 2,73 91,13 p = 0,096784
Fundacja nie 2,40 79,97 Z =0,310232
tak 2,46 82,09 p =0,756385
Inne nie 2,13 71,13 Z = -1,64240
tak 2,56 85,49 p =0,100507

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Tabela 8. Zakres wiedzy badanych a Zrddta jej pozyskiwania: powiklania w zespole Dandy-Walkera

Table 8. Scope of knowledge of respondents and the sources of obtaining it: complications in Dandy-Walker syndrome

Zrédla pozyskiwania wiedzy Uzyskane punkty Sredni % maksymalnego wyniku Statystyka
Ksigzki nie 0,71 35,43 Z =-1,47156
tak 111 55,25 p=0.141140
Czasopisma nie 0,69 34,70 Z = -1,59952
tak 1,18 58,92 p =0,109705
Personel medyczny | nie 0,76 37,83 Z =-0,088726
tak 0,82 41,10 p = 0,929300
Fundacja nie 0,72 35,90 7 = -0,372648
tak 0,80 39,83 p=0709411
Inne nie 0,74 37,00 Z =-0,124216
tak 0,79 39,40 p=0901144

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Tabela 8 pokazuje, ze wiedza badanych na
temat powiklan jest gorsza niz ta, ktora dotyczy
istoty choroby lub tez rozpoznania i leczenia, nie
przekracza takze 60% mozliwego do uzyskania
wyniku. I cho¢ najwiecej punktéw uzyskaly osoby
korzystajace z czasopism, to jednak nie stwierdzo-
no w tym przypadku istotnej statystycznie zalez-
nos$ci. Korelacja miedzy liczbg zZrdédel pozyskiwa-
nej wiedzy a uzyskanymi punktami jest dodatnia,
lecz nie jest istotna statystycznie. Korelacja liczby
zrodel wiedzy i punktow wiedzy jest nastepujgca:
r=0,2132; p = 0,2117.

Omowienie

Celem badan bylo przedstawienie poziomu
i obszaru wiedzy rodzin pacjentéw na temat zespo-
tu Dandy-Walkera.

Z przeprowadzonych badan wynika, ze zakres
wiedzy badanych obejmuje gloéwnie diagnostyke
i leczenie. Wysoki poziom wiedzy z tego zakresu ma
77,78% respondentéw. Najnizszy poziom wiedzy
majg ankietowani na temat powiktann zwigzanych
z zespotem Dandy-Walkera. Moze to wynikac z te-
go, ze tylko 25% podopiecznych z badanej grupy ma
zaimplantowany uklad zastawkowy, z ktérym najcze-
$ciej sa zwigzane powikfania. Biorac pod uwage ogol-
ny poziom wiedzy na temat zespotu Dandy-Walke-
ra mozna stwierdzi¢, ze wysoki poziom wiedzy ma
41,67% respondentéw. Podobny rozklad zaobserwo-
wano w obszarze wiedzy dotyczacym istoty choroby:
wysoki poziom wiedzy ma 44,44% ankietowanych.

Nie znaleziono istotnych statystycznie zaleznosci
miedzy miejscem zamieszkania oraz statusem zawo-
dowym ankietowanych a ich poziomem wiedzy na
temat choroby, mimo ze osoby mieszkajace w mie-
$cie maja wieksza wiedze o zespole Dandy-Walkera.
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Istotny za$ okazal sie czas trwania choroby pa-
cjentow oraz wyksztalcenie ich opiekunéw. Wyzsze
wyksztalcenie miato wplyw na ogdlny poziom wie-
dzy ankietowanych. Ta grupa respondentdéw uzy-
skata 73,41% maksymalnego wyniku (p = 0,0290)
oraz 52,6% maksymalnego wyniku w obszarze wie-
dzy na temat powiklan (p = 0,0113). Sg to wyniki
istotne statystycznie. Wyzsze wyksztalcenie mialo
znaczenie takze w obszarach dotyczacych diagno-
styki i leczenia oraz istoty choroby.

Okres trwania choroby pacjentéw w przedziale
2-7 lat ma wplyw zaréwno na wiedz¢ opiekunow
z zakresu diagnostyki i leczenia, jak tez istoty choro-
by. Badane osoby z tej grupy maja najwieksza wiedze
(88% maksymalnego wyniku) na temat diagnostyki
i leczenia oraz istoty choroby (70,68%).

W badaniach brano pod uwage takze zrddla
pozyskiwania wiedzy na temat choroby. W tym
przypadku najwyzszy poziom wiedzy maja ankie-
towani, ktérzy korzystaja z czasopism medycz-
nych. Istotne statystycznie zaleznosci zaobserwo-
wano w nastepujacych obszarach:

- ogdlny poziom wiedzy - p = 0,018,

- istota choroby - p = 0,030,

- diagnostyka i leczenie - p = 0,041.

Obliczony wspdltczynnik korelacji miedzy
liczbg zrodel a liczbg punktéw przyznawanych za
wiedze we wszystkich przypadkach jest dodatni, co
oznacza, ze im wiecej zrddel pozyskiwania wiedzy,
tym wiekszy jest jej poziom.

Wszystkie informacje uzyskane z powyzszych
badan s3 bardzo wazne dla oséb sprawujacych
opieke nad chorym z zespolem Dandy-Walkera,
poniewaz ukazujg potrzeby edukacyjne respon-
dentéw. Nalezy podkresli¢, iz wiedza rodzicoéw na
temat istoty choroby, leczenia i zagrozen w zespole
Dandy-Walkera ma istotne znaczenie dla ksztalto-
wania postaw rodzicielskich i sposobu sprawowa-
nia opieki nad chorym. Pielegniarka bedac najbli-
zej pacjenta i rodziny w zespole terapeutycznym,
powinna realizowa¢ funkcje¢ edukacyjna. Do zadan
pielegniarki w tym zakresie nalezy m.in. ocena in-
dywidualnej wiedzy i umiejetnosci podopiecznych
potrzebnych do zachowania albo przywracania
zdrowia oraz przygotowanie i dostarczenie nie-
zbednych informacji, ktére te wiedze i umiejet-
nosci uzupelnia. Kazdy rodzaj edukacji powinien
opiera¢ si¢ na dowodach naukowych i wynikach
przeprowadzanych badan [8]. Rodzice opuszczajac
oddzial szpitalny, powinni by¢ wyposazeni w rze-
telng wiedz¢ na temat jednostki chorobowej ich
dzieci oraz sposobow radzenia sobie z problemami
wystepujacymi w pielegnacji chorego przewlekle
dziecka. Jest to bardzo wazne, poniewaz rodzice,
ktérzy maja wieksza wiedze, bedg w stanie lepiej
przygotowaé swoje dzieci do samodzielnej egzy-
stencji w przyszlosci.

Podczas analizy innych badan na temat zakre-
su wiedzy rodzicow chorych dzieci zauwazono,
podobienstwa do badan wlasnych dotyczacych
niewystarczajacego poziomu wiedzy do prawidlo-
wej pielegnacji oraz ze istnieja podobnie istotne
statystycznie zaleznosci.

W badaniach Kdzki et al. na temat ,Wiedzy
i postaw rodzicow dzieci z rozpoznang wadg ser-
ca” [9] najwieksza $rednia prawidlowych odpo-
wiedzi, czyli najwyzszy poziom wiedzy uzyskali
respondenci z wyzszym wyksztalceniem ($rednia
prawidltowych odpowiedzi 6,87). Zastosowana tu
regresja Pearsona wykazala istotna statystycznie
zalezno$¢ w tym przypadku na poziomie r = 0,63
(korelacja dodatnia) i p = 0,05. Podobnie w bada-
niach wlasnych wyksztalcenie ankietowanych bylo
istotne statystycznie w ogélnym poziomie wiedzy
p = 0,02 oraz w zakresie wiedzy na temat powiklan
p = 0,01. Miejsce zamieszkania badanych osob
oraz rodzaj wykonywanej pracy nie mialy wpltywu
na wiedze zaréwno we wlasnych, jak i cytowanych
badaniach. Stwierdzono natomiast w obu przy-
padkach istotne statystycznie rdznice w ocenie
prawidtowych odpowiedzi w zaleznosci od Zrédet
pozyskiwania wiedzy. Cho¢ podziat zrédel w obu
badaniach rézni sie, to zaobserwowano, ze poziom
wiedzy zalezy od tego, z czego korzystajg respon-
denci. Osoby, ktdre korzystajg z literatury przed-
miotu w badaniach M. Kézki et al. tworzg grupe
o istotnosci statystycznej na poziomie p = 0,04,
a w przypadku badan wlasnych sg to osoby korzy-
stajace z czasopism medycznych (p = 0,01).

Bardzo ciekawe jest, ze podobne rozklady za-
leznosci zaobserwowano w badaniach Krawczyn-
skiego et al. na temat wiedzy genetycznej rodzi-
cow dzieci z wadami genetycznymi [10]. Tu takze
wplyw na wiedze badanych miato ich wyksztalce-
nie, ksztaltujac istotng statystycznie zaleznos$¢ na
poziomie p < 0,01. Miejsce zamieszkania, tak jak
w omowionych wyzej badaniach nie miato wplywu
na poziom wiedzy respondentéw. Ten stan rzeczy
nie zmienil si¢ mimo uptywu lat, gdyz autorzy ba-
dan poréwnuja swoje wyniki z badaniami przepro-
wadzonymi w 1986 r. przez Czarkowskiego et al.,
w ktérych gtownym determinantem wiedzy réw-
niez bylo wyksztalcenie badanych oséb [11].

Ukazane w tabeli 9 zestawienie istotnych zalez-
nosci w stosunku do wiedzy nabytej przez respon-
dentoéw pokazuje, ze osoby z wyzszym wyksztalce-
niem zawsze majg wiekszy poziom wiedzy. Wynika
to najprawdopodobniej z tego, ze w procesie ksztal-
cenia uczg si¢ wyszukiwania i korzystania z roz-
nych zrédel wiedzy, a ta umiejetno$¢ procentuje
w prywatnym zyciu, gdy stykaja si¢ z problemami.

Liczba i jakos¢ zrodel pozyskiwania wiedzy, jak
wida¢ w omdéwionych badaniach, ma bardzo duze
znaczenie. To nasuwa wniosek, ze w procesie edu-
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Tabela 9. Zestawienie istotnych statystycznie zaleznosci w poszczegolnych rodzajach badan

Table 9. Summary of statistically significant dependencies in particular types of research

Zmienne Wiedza genetyczna rodzicow | Wiedza rodzicéw z rozpoznang | Wiedza rodzin pacjentéw na
dzieci z wadami wrodzonymi | wada serca temat zespotu Dandy-Walkera
Wryksztalcenie zalezno$¢ istotna statystycznie | zaleznos¢ istotna statystycznie | zaleznos¢ istotna statystycznie

Miejsce zamieszkania | brak zaleznosci

brak zalezno$ci

brak zalezno$ci

Wykonywany zawéd | brak zaleznoéci

brak zaleznosci

brak zaleznosci

Zrédla pozyskiwania | osoby, ktére otrzymaly pelne

zalezno$¢ istotna statystycznie

zalezno$¢ istotna statystycznie

wiedzy informacje od lekarza miaty

wyzszy poziom wiedzy

Zrédlo: opracowanie wlasne.

kacji rodzin dzieci chorych przewlekle pielegniarki
powinny uwzgledni¢ te zalezno$¢ i w miare po-
trzeb nauczy¢ rodzicow, jak pozyskiwacé skutecznie
potrzebne informacje (tab. 9).

Whnioski

Poziom wiedzy na temat zespotu Dandy-Wal-
kera wyraznie zalezy od wyksztalcenia responden-
tow, czasu trwania choroby podopiecznych oraz

liczby i jakosci zrodel jej pozyskiwania, nie zalezy
natomiast od miejsca zamieszkania i statusu zawo-
dowego respondentow.

Mala wiedza respondentéw na temat istoty
choroby oraz powiklan i ich objawdéw, ktére moga
sie pojawi¢ sie po implantacji ukladu zastawkowe-
go moze prowadzi¢ do utrwalenia deficytow neuro-
logicznych, dlatego istnieje pilna potrzeba edukacji
rodzin chorych na zespét Dandy-Walkera w tym
zakresie oraz ukierunkowania na rehabilitacje od
chwili rozpoznania choroby.
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