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Streszczenie

Wprowadzenie. Choroby przewlekte wystepuja w kazdym wieku, zazwyczaj pojawiajg sie nagle. Dia-
gnoze mozna postawic, jesli schorzenie ma jedna lub wiecej nastepujacych cech: jest trwate, spowodowa-
ne s nieodwracalnymi zmianami patologicznymi, wymagaja statego leczenia. Cukrzyca typu 1, podobnie
jakiinne choroby przewlekte, wywiera wptyw na rozwéj i jakos¢ zycia chorego dziecka i pozostatych czton-
kéw rodziny. Jest to choroba, ktéra od momentu wystapienia trwa przez cate zycie i jak dotychczas nie jest
mozliwa do wyleczenia, co stanowi istotny problem spoteczny. Proces leczenia wymaga od pacjenta i jego
rodziny statego w nim udziatu.

Cel pracy. Celem badania byto ukazanie, z jakimi problemami zmagaja sie na co dzieri rodzice dzieci cho-
rych na cukrzyce typu 1 oraz jakiej pomocy najbardziej oczekuja.

Materiat i metody. Zbadano 100 rodzicow dzieci w wieku 2—18 lat chorujacych na cukrzyce typu 1.
Badanie przeprowadzono metodg sondazu diagnostycznego w 2016 1.

Wyniki. Jak wynika z analizy, rodzice zmagaja sie z wieloma problemami, przede wszystkim zwigzanymi
7 koniecznoscig stosowania odpowiedniej diety, oznaczeniami stezenia glukozy we krwi, podawaniem in-
suliny. Cukrzyca typu 1jest duzym obcigzeniem finansowym, ale takze emocjonalnym dla rodziny. Wedtug
badanych rodzicow choroba dziecka w bardzo duzym stopniu wptywa na codzienne funkcjonowanie rodzi-
ny. Niestety ok. 20% respondent6w nie radzi sobie z nig.

Whnioski. Badania wykazaty, ze najwiecej problemdéw w zyciu codziennym sprawiajg ograniczenia die-
tetyczne. Rodziny dzieci chorych na cukrzyce najbardziej oczekuja pomocy finansowej i psychologicznej.

Stowa kluczowe: cukrzyca, choroba przewlekta, problemy
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Abstract

Background. Chronicillnesses are defined as any disorder or deviation from the standard including one or more of the following characteristics: they are persistent,
result from irreversible pathological changes, and require constant treatment. Type 1 diabetes, like other chronic diseases, affects the development and quality of life
of the child and the rest of the family. This disease, which from the moment of its occurrence, lasts throughout life and is still incurable, constitutes an important
social problem. The treatment process requires the patient and his/her family to participate in the treatment.

Objectives. The aim of this study was to show the problems parents face every day with children with type T diabetes and what kind of help they are most looking
forward to.

Material and methods. The study enrolled 100 parents of children with type 1 diabetes aged 2—18 years. The study was conducted with the use of the diagnostic
survey in 2016.

Results. According to research, parents are struggling with many problems which are primarily related to diet, glycemia, and insulin dosage. Type 1 diabetes is both
financial and emotional burden for the whole family. According to the parents surveyed, it greatly affects daily functioning of the family. Unfortunately, about 20%
of families are not coping with this illness.

Conclusions. The results of the research have shown that dietary restrictions are the biggest problem in everyday life. Families with children with diabetic children

most of all expect financial and psychological help.

Key words: diabetes, chronic disease, problems

Wprowadzenie

Choroba przewlekta jest jedna z najbardziej niepoza-
danych sytuacji w zyciu i okresie rozwojowym dziecka.
Jest powaznym obcigzeniem mlodego organizmu, czesto
czyms$ niezrozumialym i trudnym do zaakceptowania dla
mlodego pacjenta. Cukrzyca typu 1, podobnie jak inne
choroby przewlekle, wywiera wplyw na rozwdj i jakos¢
zycia chorego dziecka. Cukrzyca insulinozalezna jest
chorobg przewlekla, ktéra od momentu wystapienia trwa
przez cate zycie i jak dotychczas nie jest mozliwa do wy-
leczenia, co stanowi istotny problem spoteczny.

Swiadomo$¢ choroby dziecka i obowiazki zwiazane
z codziennymi pomiarami stezenia glukozy we krwi, za-
strzykami z insuliny, przestrzeganiem zalecen dietetycz-
nych, mogg by¢ czynnikami obnizajacym jako$¢ zycia catej
rodziny. Z tego wzgledu istotne staje si¢ poznanie, z jakimi
problemami zmagaja si¢ rodzice dzieci chorych na cukrzy-
ce ijak sami oceniaja umiejetnos¢ radzenia sobie z ta jakze
»trudng” i wymagajaca ogromnego wysitku choroba.

Portal Polityka Zdrowotna podaje, ze ,Swiatowa Orga-
nizacja Zdrowia (WHO) opublikowata globalny raport na
temat cukrzycy. Wynika z niego, ze od 1980 r. liczba cho-
rych na te niebezpieczna chorobe wzrosla czterokrotnie.
Na cukrzyce choruje obecnie ponad 422 mln ludzi na ca-
tym $wiecie. W Polsce na cukrzyce choruje ponad 3 mln
0s6b, w tym ponad 800 tys. nie ma $wiadomosci choroby”.!

Objawy pojawiaja si¢ zazwyczaj nagle, nasilajac sie
w ciagu kilku dni, co daje charakterystyczny obraz cho-
roby. Do objawéw tych zaliczamy przede wszystkim:
wzmozone pragnienie, wielomocz, zmeczenie, oslabienie
i zmniejszenie masy ciala. Niereagowanie na powyzsze
symptomy moze doprowadzi¢ do tzw. kwasicy ketono-
wej, ktdra jest zespolem ciezkich objawéw klinicznych
powstajacych w wyniku gwaltownych zmian metabolicz-

nych lub naglego niedoboru insuliny.> Leczenie skiada
sie z 3 zasadniczych elementéw: insulinoterapii, wlasci-
wego odzywiania i odpowiednio dostosowanego wysitku
fizycznego. ,Trzeba si¢ wprawdzie pogodzi¢ z faktem,
ze nie u wszystkich chorych na cukrzyce mtodych ludzi
uda sie uzyskac dobra kontrole choroby, ale u wiekszosci

z nich jest to cel w petni mozliwy”.3 Obok insulinoterapii

i prawidfowego odzywiania waznym elementem terapii

jest aktywno$¢ fizyczna. Hanas wspomina, ze ,regular-

ne ¢wiczenia fizyczne zmniejszaja ryzyko wystapienia
czynnikéw przyczyniajacych sie do choréb ukladu ser-
cowo-naczyniowego. Dla kontrastu wyrazny brak ¢wiczen
fizycznych i pracy miesni obserwowany u niektérych na-
stolatkéw przyczynia sie do wzrostu insulinooporno$ci”.*

Powiklania cukrzycy mozna podzieli¢ na ostre i prze-
wlekfe. Powiktania ostre to:

— niedocukrzenie (hipoglikemia), objawiajgce si¢ m.in.:
uczuciem glodu, bélami glowy, bladoscia, poceniem,
zaburzeniami widzenia. Jezeli nie zareaguje sie w pore,
dochodzi do utraty przytomnosci i drgawek;

— przecukrzenie (hiperglikemia), ktére objawia sie m.in.:
zwiekszonym pragnieniem i wzmozonym oddawaniem
moczu, zmeczeniem, senno$cia. Niepodjecie w pore
dziatania leczniczego doprowadza do kwasicy ketonowej.
Wieloletnia cukrzyca, zwlaszcza zle wyréwnana, pro-

wadzi do wielu groznych powiktan, ktére dotycza réznych

narzadéw. Przyczyna powstania powiklan sa uszkodzenia
naczyn krwiono$nych: mikroangiopatie i makroangio-
patie. Mikroangiopatie powoduja uszkodzenia narzadu
wzroku, nerek, widkien nerwowych (zaburzenia czucia,
dretwienie, bl doni i stép). Makroangiopatie prowadza
do: choroby niedokrwiennej serca i zawalu miesnia serco-
wego, udaru moézgu, zespolu stopy cukrzycowej. Rozpo-
znanie cukrzycy u dziecka jest zawsze ciezkim przezyciem
dla niego i jego najblizszych. Choroba wymaga dlugich lat
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leczenia (cale zycie), regularnych wizyt w poradni specja-
listycznej, aktywnego uczestnictwa w leczeniu, codzien-
nych staran i ograniczen. Wrébel podkresla, ze ,leczenie
chorych na cukrzyce typu 1 jest sporym wyzwaniem. Ide-
alnie, jesli chorzy ci maja prawidlowe wartosci glukozy
we krwi przez caly czas, a tak najczesciej jest tylko w okre-
sie remisji cukrzycy”.> Wielu rodzicom i dzieciom przez
cale lata towarzyszy lek przed powiklaniami, obawa przed
wyjazdem na wakacje lub wycieczki szkolne. Chorzy i ich
opiekunowie odczuwaja frustracje, zniechecenie i zlo$¢
na chorobe, ktéra pomimo ich usilnych staran czesto wy-
myka sie spod kontroli. Nalezy wzia¢ pod uwage, ze ,za-
sadniczym celem dzialan medycznych, edukacyjnych oraz
psychologicznych w terapii cukrzycy jest zapewnienie pa-
cjentowi i jego rodzinie odpowiednich warunkéw do opa-
nowania umiejetnosci w zakresie samokontroli, przekaza-
nie wymaganej wiedzy na temat zachowan zdrowotnych
oraz wzmacnianie motywacji do $wiadomej i efektywnej
wspotpracy z zespoltem leczacym”.

Celem pracy bylo poznanie probleméw, z ktérymi zma-
gaja sie rodzice dzieci chorych na cukrzyce typu 1 oraz
stopnia, w jakim choroba dziecka wptywa na cala rodzine
oraz na jako$¢ jej zycia.

Materiaty i metody

Badaniem objeto 100 rodzicéw dzieci w wieku 2-18 lat
chorujacych na cukrzyce typu 1, leczonych w Wojewddz-
kiej Poradni Diabetologicznej dla Dzieci Klinicznego Szpi-
tala Wojewddzkiego nr 2 w Rzeszowie oraz opiekunéw
podopiecznych Fundacji ,Slodkie Marzenia” w Rzeszowie.
Wsréd badanych najliczniejsza grupe stanowili rodzice
dzieci w wieku 7-12 lat (57%), a najmniejsza dzieci w wieku
2-6 lat (11%). Rodzicéw dziewczynek bylo 47%, a rodzicéw
chlopcéw — 53%. Az 38% dzieci respondentéw to jedyne

%

60

dzieciwrodzinie. Wiekszo$¢ ankietowanych rodzicéw okre-
$la sytuacje materialng rodziny jako dobra (83%) — tabela 1.
Badania przeprowadzono w maju 2016 r. Dobér préby do
badan byt celowo-losowy. Za metode badawcza obrano
sondaz diagnostyczny, narzedzie badawcze stanowil au-
torski kwestionariusz ankiety liczacy 17 pytan.

Tabela 1. Dane spoteczno-demograficzne rodziny

Table 1. Socio-demographic data of the family

Dane spoteczno-demograficzne n=100 %
Pte¢ dziecka
zenska 53 53
meska 47 47
Wiek dziecka w latach
2-6 " 1
7-12 57 57
13-18 32 32
Liczba dzieci w rodzinie
1 38 38
2 31 31
>3 30 30
brak danych 1 1
Sytuacja materialna
bardzo dobra 4 4
dobra 83 83
zfa 13 13

Wyniki

Z przeprowadzonych badan wynika, ze najwiecej pro-
bleméw w zyciu codziennym w zwiazku z choroba dziec-
ka taka jak cukrzyca sprawiaja ograniczenia dietetyczne
(49,5%) — ryc. 1. Chory i jego rodzina musza nauczy¢ si¢
wlasciwego postepowania dietetycznego. Odzywianie
w cukrzycy polega na jedzeniu zdrowych produktéw
przeliczonych na wymienniki weglowodanowe (WW)

50

49,5%

40 394%

31,3%

121%

codzienne oznaczanie

stezenia glukozy we krwi insuliny

Ryc. 1. Dziafania przysparzajace najwiecej problemdw w zyciu codziennym

Fig. 1. Activities which cause most problems in everyday life

podawanie/dawkowanie

ograniczenia dietetyczne inne
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i bialkowo-tluszczowe (WBT). Spozywane produkty
w réznym stopniu i czasie wplywaja na zwiekszenie ste-
zenia glukozy we krwi po positku, dlatego nalezy pozna¢
zagadnienia zwiazane z indeksem glikemicznym (IG),
ktéry powinien by¢é wykorzystywany przez pacjenta. Sa
to rzeczy trudne do zrozumienia, a jeszcze trudniejsze do
zastosowania. Kolejne problemy zwiazane sa z pomiarami
poziomu glukozy (39,4%). Aby poda¢ insuline, nalezy wy-
kona¢ pomiar cukru, a to oznacza uklucie, i to kilka razy
dziennie. W nastepnej kolejnosci na liscie sa zastrzyki
z insuliny (31,3%). Inne problemy, takie jak np. obawy
przed samodzielnymi wyjazdami, wyjsciami na dyskoteki
itp., stanowia 12,1% wszystkich.

Wtaczenie chorego dziecka w codzienne zycie moze by¢
dla wielu rodzicéw trudnym zadaniem. Zachorowanie na
cukrzyce wiaze si¢ zawsze z podjeciem przez chorego
ijego rodzine dziatan przystosowawczych o duzym zakre-
sie. Na pytanie, w jakim stopniu choroba dziecka wplyne-
ta na codzienne funkcjonowanie rodziny, 50% badanych
odpowiedzialo, ze w bardzo duzym, 39%, ze w duzym, 8%,
ze w $rednim oraz 3%, ze w nieznacznym (tabela 2). Nie
byto wsréd badanych takich rodzin, ktérych codzienne
zycie nie uleglo zmianie. Cukrzyca typu 1 to bardzo ,wy-
magajaca” choroba — wigze sie z koniecznos$cia zdobycia
specjalistycznej wiedzy. Wazne jest przygotowanie do sa-
mokontroli i samoopieki, a co za tym idzie — uzyskanie
poprawy jakosci zycia. Radzenie sobie z codziennymi pro-
blemami przez rodzine okupione jest obciazeniem fizycz-
nym i psychicznym. Na pytanie, jak rodzice i cata rodzina
radza sobie z choroba dziecka, 2% odpowiedzialo, ze bar-
dzo dobrze, 40%, ze dobrze, 37%, ze $rednio, a 21%, ze Zle
(tabela 2). To znaczy, ze ponad 20% rodzin nie radzi sobie
z choroba dziecka. Przyczyny przypuszczalnie sa rézne,
ale z pewnoscig jedna z nich jest brak wlasciwej edukacji.
W cukrzycy jednym z najistotniejszych elementéw terapii
jest edukacja chorego i jego rodziny w zakresie postepo-
wania w chorobie. Dobrze przekazana wiedza umozliwia
wyréwnanie cukrzycy i zapobiega rozwojowi powiklan
oraz zapewnia chorym lepsza jakos¢ zycia. Edukacja mo-
tywuje do podjecia trudéw zwigzanych z leczeniem, prze-
ciwdziala powstawaniu leku, eliminuje stres i niepewno$¢
przed przyszloscia. Dzieki niej pacjenci staja si¢ samo-
dzielni i niezalezni w czynnosciach zycia codziennego.
Akceptacja choroby to emocjonalne przystosowanie sie
chorego i jego rodziny do zycia z cukrzyca.

Smoczkiewicz wspomina, ze ,emocjonalne nastawienie
do choroby moze dziala¢ pozytywnie, stanowi¢ motywa-
cje do leczenia lub by¢ przeszkoda w podporzadkowaniu
sie jej wymogom”.” Pozytywne nastawienie do choroby
oraz powodzenie w jej opanowaniu jest rezultatem wysil-
ku calej rodziny. Wazne jest ,to, jak dziecko czy nastolatek
przezywa chorobe, co o niej mysli. Co mysla jego rodzice,
koledzy. Jak reaguja wszystkie osoby, wéréd ktérych zyje
dziecko z cukrzyca. Od nich w duzym stopniu zalezy jego
dobre samopoczucie psychiczne”.® Jedli chodzi o poziom
opieki medycznej, zdecydowana wiekszos¢ jest usatysfak-

Tabela 2. Funkcjonowanie rodziny z dzieckiem chorym na cukrzyce

Table 2. Functioning of a family with a child with diabetic child

Pytanie ankiety m %

Jaki jest wptyw choroby na zycie rodziny?

bardzo duzy 50 50
duzy 39 39
Sredni 8 8
maty 3 3
Jak rodzice radza sobie z chorobg?
bardzo dobrze 2 2
dobrze 40 40
$rednio 37 37
Zle 21 21
Czy rodzice sa zadowoleni z opieki medycznej?
tak 79 79
nie 19 19
nie mam zdania 0 0
brak odpowiedzi 2 2
Czy rodzice sg zadowoleni z opieki w szkole?
tak 38 38
nie 25 25
nie mam zdania 34 34
brak odpowiedzi 3 3
Czy dziecko korzysta z wyjazdéw?
tak 22 22
nie 76 76
brak odpowiedzi 2 2
Czy dziecko jest dyskryminowane z powodu
choroby?
tak 24 24
nie 76 76
Czy choroba dziecka stanowi obcigzenie
dla rodziny?
bardzo duze 25 25
duze 37 37
Srednie 33 33
mate 3 3
nie 2 2
Jakiego rodzaju pomocy oczekuja rodzice?
finansowej 63 63
prawnej 8 8
psychologicznej 27 27
innej 2 2
Czy do tej pory rodzina uzyskata pomoc?
tak 20 20
nie 26 26
brak odpowiedzi 54 54

cjonowana poziomem leczenia, ale 19% rodzicéw nie jest
zadowolona z przebiegu terapii (tabela 2). Inne problemy,
moze mniejszej wagi, ale réwniez doskwierajace rodzicom,
to np. fakt, ze dziecko nie moze w petnii swobodnie korzy-
sta¢ z réznego rodzaju form wypoczynku, takich jak obo-
zy, kolonie, zielone szkoly. Az 76% rodzicéw wskazalo, ze
istnieja w tym zakresie ograniczenia, wynikajace gléwnie
z ich obaw o wlasciwa opieke (tabela 2). Cze$¢ rodzicéw
(24%) stwierdzita, ze ich dziecko spotkalo sie z dyskrymi-
nacja z powodu swojej choroby, a 25% badanych nie jest
zadowolonych z opieki nad dzieckiem w placéwce eduka-
cyjnej (tabela 2). Choroba i jej leczenie wiaza sie zawsze
z obcigzeniem nie tylko psychicznym, ale réwniez finanso-
wym. Na pytanie, w jakim stopniu leczenie dziecka obciaza
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Ryc. 2. Rodzaje pomocy, ktérego oczekujg rodziny dzieci chorych na cukrzyce

Fig. 2. Types of help expected by a families of children with diabetic children

finansowo rodzing, 37% odpowiedzialo, ze w duzym, 33%,
ze w $§rednim, 25%, ze w bardzo duzym, a 3%, ze w matym.

Niepokojace jest, ze 26% rodzicéow deklaruje, ze nie
otrzymalo zadnej pomocy (od instytucji rzadowych, poza-
rzadowych, stowarzyszen) w zwiazku z choroba dziecka.

Poniewaz cukrzyca jest choroba kosztowna (ponoszo-
ne wydatki to m.in. insulina i akcesoria do jej podawania,
igly do nakluwaczy, zdrowe produkty do wlasciwego od-
zywiania) i stanowi duze obciazenie finansowe, rodzice
oczekuja przede wszystkim pomocy finansowej (ryc. 2).
Wséréd badanych az 63% oczekuje od instytucji pan-
stwowych tego typu pomocy. Choroba dziecka to takze
ogromne obcigzenie psychiczne dla rodzicéw. W czasie
jej trwania ,psychoemocjonalna, spoteczna i biologiczna
wytrzymatos$é zostaje poddana ciezkiej prébie”.? Dlate-
go tez poza pomoca finansowa rodzice oczekuja pomo-
cy psychologicznej (27%). O ile w momencie rozpozna-
nia choroby mozna liczy¢ na wsparcie psychologiczne,
o tyle w ciagu dalszego jej trwania w wielu poradniach
diabetologicznych nie ma psychologéw w zespole lecza-
cym. Dzieci w razie potrzeby otrzymuja od diabetologa
skierowanie do poradni psychologicznej, lecz rodzice
muszg sobie radzi¢ sami, a czesto nie maja na to ani sit,
ani srodkéw.

Whnioski

Najwiecej probleméw w zyciu codziennym rodzinom
dziecka chorego na cukrzyce sprawiaja: ograniczenia die-
tetyczne, oznaczenia stezenia glukozy we krwi oraz poda-
wanie/dawkowanie insuliny.

Wedlug badanych rodzicéw choroba dziecka w bar-
dzo duzym stopniu wplywa na codzienne funkcjonowa-
nie rodziny.

Cukrzyca to duze obciazenie finansowe dla rodziny.
Oczekuje ona pomocy finansowej, w nastepnej kolejnosci
psychologicznej, w mniejszym stopniu prawne;j.

Rodzice dzieci chorych na cukrzyce mimo wielu co-
dziennych probleméw oceniaja, Ze w zmaganiach z cho-
roba dziecka radza sobie dobrze (40%) lub $rednio (37%).
Niepokoi¢ moze, ze okoto 20% badanych nie radzi sobie
z choroba dziecka.

Rodziny nieradzace sobie z choroba dziecka nalezato-
by przede wszystkim skierowa¢ na reedukacje i wesprze¢
psychologicznie oraz uzyska¢ informacje, czy posiadaja
$rodki na leczenie dziecka. Jest to zadanie dla poradni
diabetologicznej, stowarzyszen diabetologicznych i in-
stytucji powolanych do pomocy rodzinie.
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