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Self-reported quality of life of cardiac pacemaker paediatric patients

Background: There are scarce data concerning quality of life of cardiac pacemaker pediatric
patients. Usually they apply to teen-agers’ groups. Our own study, which we present in this
paper, is the first in our country. The purpose of the study was to evaluate quality of life and
specific problems of children and adolescents with permanent cardiac pacing.

Material and methods: We examined 60 paediatric patients aged 7 to 19 years at an
average five years after pacemaker implantation performed in Department of Cardiology The
Children’s Memorial Health Institute in Warsaw. They were examined by specially prepared
open-ended questionnaive and individual psychological talk.

Results: Most of the paediatric patients approved pacemakers some months after the implan-
tation but complete adaptation was longer. In 50 patients (83%) the pacemaker therapy im-
proved their frame of mind and function during daily life. At the same time 35 children (59%)
suggested that the device disturbed their normal life, especially in terms of physical activities
and sports. Every second child with permanent cardiac pacing had problems in relations with
healthy peers, every fourth was distressed about the scar, every fifth felt chronically ill.

Conclusions: 50 per cent of the children and adolescents were well adapted to the cardiac

pacemaker thevapy, 30 per cent only satisfactorily, 20 per cent were not adapted to the perma-
nent pacing. Children and adolescents with cardiac pacemaker have some specific problems in
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their daily life. (Folia Cardiol. 2003; 10: 809-816)
quality of life, cardiac pacemaker, paediatric patient

Wstep

Od lat 70. XX wieku jako§¢ zycia pacjentow
jest przedmiotem badan w medycynie i obecnie
stanowi jeden z istotnych wskaznikow efektywno-
§ci dzialan leczniczych 1 kryteriow oceny ustug me-
dycznych [1].
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Badania jakoSci zycia zaleznej od stanu zdro-
wia (health-related quality of life) obejmuja coraz to
nowe grupy chorych, dopracowywane sa kryteria
1 metody jej oceny [1, 2].

Badania dotyczace jakoSci zycia pacjentOw ze
stymulatorem serca podejmuje sie na Swiecie od
ponad 20 lat, a chorych z defibrylatorem serca
w ostatnim okresie [3]. Obejmujg one giownie pa-
cjentow dorostych, nieliczne publikacje dotycza po-
pulacji wieku rozwojowego 1 najcze$ciej koncentrujg
sie na grupie nastolatkéw [3-6].

Pacjenci po wszczepieniu rozrusznika lub de-
fibrylatora serca sa zabezpieczeni przed groznymi
dla zdrowia 1 zycia konsekwencjami zaburzen ryt-

809



Folia Cardiol. 2003, tom 10, nr 6

mu serca, ale w codziennym zyciu napotykaja na
rézne psychospoleczne problemy adaptacyjne.

Z nielicznych badan przeprowadzonych wérod
pacjentow w wieku rozwojowym [5, 6] wynika, ze
dzieci 1 miodziez po wszczepieniu rozrusznika lub
defibrylatora serca z czasem przyzwyczajaja sie do
zmian 1 daza do pozostania ,,normalnymi”. Zwykle
do$¢ szybko po zabiegu implantacji wracaja do szkot
1 swoich zajeé, jednakze ich wlasne obawy i czesto
niewlaSciwe postawy otoczenia wplywaja nieko-
rzystnie na kontakty spoteczne i samoocene. Mto-
dziez do$wiadcza niekiedy specyficznych dla swo-
jego wieku probleméw zwigzanych z obrazem wlasne-
go ciala, ma trudno$ci w zaakceptowaniu ,,obcego
ciala” w swoim organizmie, blizny na skorze, uza-
leznienia od ,,urzadzenia” 1 od kontroli sprawno$ci
jego dziatania. Mlodziez ze stymulatorem serca cze-
sto wyraza niepokoje zwigzane z przyszloscia i dal-
szym zyciem, wyborem zawodu, praca i zalozeniem
rodziny.

W Polsce jest ok. 500 dzieci leczonych za po-
moca stalej elektrostymulacji serca. WiekszoSc
z nich pozostaje pod okresowa kontrola Kliniki Kardio-
logii Instytutu ,,Pomnik Centrum Zdrowia Dziecka”.

Przedstawione badania wtasne podjeto w Pol-
sce po raz pierwszy. Ich celem byla proba poznania
jakoSci zycia 1 specyficznych probleméw dzieci
1 mlodziezy ze stymulatorem serca oraz ocena po-
staw wobec choroby i przystosowania do ograniczen
Z nig zwigzanych.

Material i metody

Badaniami objeto 60 pacjentow Kliniki Kardio-
logii Instytutu ,,Pomnik Centrum Zdrowia Dziecka”
w wieku szkolnym ze stymulatorem serca. Zasto-
sowano ankiete opracowang przez autorki niniejszej
pracy, zawierajaca 26 otwartych pytan dotyczacych
roznych aspektow zycia ze stymulatorem serca oraz
rozmowe kierowang z psychologiem — uzupeinia-
jaca badanie ankietowe. Osoby do badan dobierano
przypadkowo, spo$rod pacjentow w wieku szkolnym
z terenu calego kraju, ktorych w latach 2000-2002
leczono szpitalnie lub ambulatoryjnie w Klinice Kar-
diologii Instytutu ,,Pomnik Centrum Zdrowia Dziec-
ka”. Wybrani do badania pacjenci wyrazili zgode na
udzial w badaniach ankietowych.

Wiek badanych wynosit 7-19 lat (Srednio 14 lat).
Najmiodsza grupa wiekowa: 7-12 lat liczyla 23
(38%) pacjentow, Srednia: 13-15 lat — 19 (32%)
0soOb, a najstarsza: 16-19 lat — 18 (30%) chorych.
Wsrod badanych przewazali chtopcy — 36 (60%),
dziewczat bylo 24 (40%). Okolo 2/3 badanych wy-
chowywalo sie w Srodowisku miejskim, 1/3 w wiej-

skim, w wiekszoS$ci w rodzinach pelnych, z rodzen-

stwem, w przecietnych 1 stabych warunkach byto-

wych. Wiek dzieci w chwili wszczepienia pierwsze-
go stymulatora serca wynosit od 10 dni do 17 lat,

u 31 (52%) pacjentow pierwszy stymulator wszcze-

piono w wieku do 7 rz., u pozostalych 29 (48%)

— w wieku powyzej 7 lat. W czasie przeprowadzo-

nych badan ankietowych ,,staz” zycia ze stymula-

torem (pierwszym lub kolejnym) wynosit od 3 dni
do 15 lat, Srednio 5 lat. W badaniu uczestniczyto

14 (23%) pacjentdéw, we wczesnym okresie po za-

biegu wszczepienia stymulatora serca, czyli do mie-

sigca [w tym 6 (10%) po implantacji pierwszego

1 8 (13%) po implantacji kolejnego stymulatora],

u pozostatych 46 (77%) mineto od roku do kilku lat

od zabiegu wszczepienia pierwszego lub kolejnego

stymulatora serca.
Wsrod badanych byto:

— 32 (53%) dzieci z pierwszym stymulatorem
serca (od 3 dni do 7,5 roku po implantacji);

— 28 (47%) dzieci po kolejnym zabiegu: 21 (35%)
dzieci po jednej (calkowitej lub czeSciowe))
wymianie ukladu stymulujacego (od 4 dni do
8 lat od wymiany), 4 (7%) dzieci po dwoch wy-
mianach (od 10 dni do 6 lat po ostatniej wymia-
nie), 3 (5%) dzieci po trzech wymianach
(1-6 lat od ostatniej wymiany).

Stymulacje nasierdziowa zastosowano

u 18 (30%) pacjentow, a stymulacje przezzylng

u 42 (70%) pacjentow. Izolowane choroby ukladu

bodZcoprzewodzacego stwierdzono u 35 (58%) ba-

danych, a wspolwystepujace z wada wrodzona ser-
ca (przed lub po operacji kardiochirurgicznej)

u 25 (42%) badanych.

Wyniki

Adaptacja do zycia ze stymulatorem serca

Po wszczepieniu stymulatora serca 31 (52%)
badanych podalo, ze w ich zyciu i w samopoczuciu
psychofizycznym po zabiegu nastapily pewne zmia-
ny, 24 (40%) dzieci stwierdzilo, ze chyba nic sie nie
zmienilo, a 5 (8%) badanych napisalo, ze nie potrafi
jeszcze tego ocenic, gdyz jest zbyt wczesnie po za-
biegu.

Wsrod 31 pacjentow, ktorzy dostrzegli jakiekol-
wiek zmiany, 52% napisalo wylacznie o zmianach
pozytywnych, 42% tylko o zmianach negatywnych,
a 6% zaré6wno o zmianach pozytywnych, jak i nega-
tywnych. Rozklad gloso6w pozytywnych i negatyw-
nych byl proporcjonalny wsrod dzieci z najmltodsze;j
grupy wiekowej, wérod dzieci w wieku 13-15 lat
przewazaly glosy negatywne, a pacjenci najstarsi
dostrzegali najwiecej pozytywow. Do zmian pozy-
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tywnych najmlodsze dzieci najczeSciej zaliczyly po-
prawe ogblnego samopoczucia: ,lepiej sie czuje”,
»jestem spokojniejsza”, dzieci ze Sredniej grupy
wiekowe]j pisaly: ,,czuje sie lepiej fizycznie i psy-
chicznie”, ,zycie nabralo koloréw”, a najstarsze:
,nawet moge biegac”, ,moge normalnie zy¢, bez za-
wrotow glowy, duszno$ci, sinicy”. Wérod zmian ne-
gatywnych najmlodsze dzieci wymienialy: ,nie
moge gra¢ w pilke, jezdzi¢ na rowerze”, ,,nie moge
teraz wychodzi¢ na przerwy bez pani i mam mniej
kolegdéw”, dzieci w wieku 13-15 lat: ,,musze ciagle
uwazaé, by nie uszkodzi¢ stymulatora”, ,,denerwu-
je sie, jak nie moge robi¢ tego, co koledzy”, a naj-
starsi pacjenci napisali: ,,zakonczenie pitkarskiej
pasji”, ,musze uwazac na urazy”’. Dwoje dzieci, kto-
re wymienilo zaré6wno zmiany pozytywne, jak i ne-
gatywne, napisalo: ,,na pewno lepiej koncentruje sie
przy nauce, ale nie moge uprawiac sportow”, ,,zy-
skalam poczucie bezpieczenstwa, nie mdleje, ale za
to nie moge ¢wiczy¢ na WF”.

Przyzwyczajenie sie do wszczepionego stymu-
latora serca zdeklarowata wiekszo$¢ badanych (86%),
ale adaptacja trwata zwykle do kilku miesiecy po za-
biegu, 7% stwierdzito, ze trudno im to ocenié, gdyz
od zabiegu mineto dopiero kilka dni, 7% mimo uply-
wu czasu uznalo, ze sie nie przyzwyczailo.

Blizna pooperacyjna stanowila psychologiczny
problem dla 16 (27%) badanych, 9 dziewczat
17 chtopcoéw. Dwoje z nich mialo bliznowca. Dziew-
czetom blizna przeszkadzala w noszeniu bluzek na
ramigczkach, rozbieraniu sie na plazy, w opalaniu
sie, chlopcom na basenie i na plazy, budzila u nich
poczucie wstydu, odmienno$ci, narazala na cieka-
wos$¢, ,,glupie pytania” i nie zawsze przyjemne ko-
mentarze ze strony postronnych oso6b.

Na pytanie: ,,W czym Ci stymulator pomaga?”
83% pacjentow napisalo: ,,w pracy serca”, ,,w zyciu”,
,W lepszym samopoczuciu”, ,mniej sie mecze”,
,nie mdleje”, 7% uznalo ze ,,w niczym”, a 10% nie
udzielito odpowiedzi. Dla 18% badanych w r6znym
wieku stymulator byl gwarantem zycia: ,,nie byto-
by mnie na §wiecie, gdybym go nie miafa” (8 lat),
,dzieki niemu zyje, bo serce mi stawalo” (13 lat),
,daje mi zycie, mialem zatrzymanie krazenia”
(18 lat). Przez 13% badanych stymulator byt po-
strzegany jako zabezpieczenie przed omdleniami.

Na pytanie: ,,W czym Ci stymulator przeszka-
dza?” 59% pacjentow napisalo, ze w zabawach,
w aktywnoSci fizycznej 1 sportach, w braku swobo-
dy zwiazanej z konieczno$cia ochrony stymulatora,
w uzywaniu telefonu komorkowego, w doborze
ubran, 38% stwierdzilo, ze stymulator w niczym im
nie przeszkadza, a 3% nie udzielilo odpowiedzi.

Wiekszo$¢ badanych deklarowala, ze stara sie
przestrzegaé zalecen lekarskich dotyczacych co-
dziennego zycia ze stymulatorem serca, ale jedno-
cze$nie niektoérzy przyznali, ze nie zawsze o nich
pamietaja lub eksperymentuja, probujac ,,rzeczy
zakazanych w bezpiecznych warunkach”. Dla naj-
mlodszych dzieci najtrudniejsze do przestrzegania
zalecenia lekarskie to: ograniczenie biegania, grania
1,,wariowania” z kolegami, chronienie stymulatora
przed uderzeniem, dla dzieci ze Sredniej grupy wie-
kowej — ograniczenie uzywania telefonu komorko-
wego (1), dla najstarszych — ograniczenie intensyw-
nego wysitku fizycznego 1 zakaz uprawiania spor-
tow kontaktowych. Dla dwojga najmiodszych dzieci
(3%) najtrudniejsze byly pomiary tetna.

Niezaleznie od wieku badani w wiekszoS$ci
(70%) uznawali siebie za osoby zdrowe lub raczej
zdrowe, w 22% przypadkow za chore lub raczej cho-
re, a w 8% przypadkow pacjenci mieli trudnosci
W samoocenie stanu zdrowia. Wszczepienie stymu-
latora serca byto dla wielu badanych roéwnoznaczne
z odzyskaniem zdrowia, dla niektorych jednak byto
dowodem choroby: ,,zdrowym ludziom nie wszcze-
pia sie stymulatora”.

Nauka i czas wolny

Spoérod 60 badanych 58 uczyto sie (55 w szko-
tach, 3 w warunkach domowych), 1 pacjent praco-
wal zawodowo jako piekarz, a 1 chory nie uczyt sie
1 nie pracowat (ukonczyt szkote podstawowa, miesz-
kal na wsi — strukturalne bezrobocie).

Wsrod pacjentdéw uczacych sie 23 byto w szko-
le podstawowej, 13 w gimnazjum, 6 w zasadnicze]
szkole zawodowej, 12 w liceum og6lnoksztatcacym,
3 w liceum zawodowym, 1 w technikum. Piecioro
dzieci z obnizona sprawno$cia intelektualna uczyto
sie w szkole podstawowe] wedtug indywidualnego,
ograniczonego programu nauczania. Badani, poza
nielicznymi wyjatkami, nie powtarzali klas, nie ob-
serwowano u nich op6znien w nauce szkolne;.
Wedtug 53% pacjentow nauka nie sprawiata im trud-
no$ci, osiaggali dobre i bardzo dobre wyniki; 47% ba-
danych uwazalo, ze uczy sie przecietnie lub stabo,
14% miato trudno$ci w uczeniu sie, zwigzane z dys-
leksja, z zapamietywaniem materialu, z brakiem
motywacji do nauki.

Zainteresowania pozaszkolne 1 formy spedza-
nia wolnego czasu badanych byly dos¢ typowe dla
ich plcii wieku. Codzienny tryb zycia w ocenie 68%
badanych byt taki, jak u rowieSnikow; natomiast
w ocenie 32% badanych roznit sie znacznie, gtow-
nie ze wzgledu na ograniczenie aktywnoS$ci fizycz-
nej 1 uprawiania sportow.
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Kontakty z rowiesnikami

Sposrod 60 badanych zaledwie 1 dziecko (naj-
mlodsze, z klasy I, nieSmiale, lekowe) uznalo, ze nie
ma ani jednego bliskiego kolegi lub przyjaciela, na-
tomiast pozostali uwazali, ze maja przynajmniej jed-
nego lub kilku dobrych kolegow.

Wiekszo§¢ pacjentow (72%) informowala swo-
ich kolegow o posiadanym stymulatorze serca, 15%
ukrywalo ten fakt przed kolegami, 10% wtajemni-
czalo tylko swojego przyjaciela, 3% nie udzielilo
odpowiedzi. Co drugie dziecko, po ujawnieniu, ze
ma stymulator serca, doznalo przykrych reakcji ze
strony otoczenia. Bylo to dokuczanie, oSmieszanie,
przezywanie (np. ,,robocik”, ,, komputerek”, ,UFO”,
,Robocop”, ,,ludzik na baterie”, ,,cyborg”, ,,maszy-
na”), zaczepianie, prowokowanie, ale tez izolowa-
nie towarzyskie czy wrecz odrzucenie. Reakcje ta-
kie opisywaly przede wszystkim mlodsze dzieci,
starsze akcentowaly przejSciowy charakter podob-
nych zachowan ze strony kolegow: ,,tak bylo tylko
na poczatku”. Pierwsze reakcje kolegow pacjenci
opisali jako zdziwienie, niedowierzanie, wypytywa-
nie, lek, oSmieszanie, a nastepnie obojetnos¢,
ostrozno$¢ 1 dystans, czasem dokuczanie, ale nie
bicie. Rzadziej dzieci spotykaly sie z troskliwo$cia,
pomoca czy opieka ze strony rowiesnikow. Osta-
tecznie 52% badanych uznalo, ze jest traktowanych
przez kolegow ,normalnie”, 23% — ze ,r6znie”,
12% — ze ,,zdecydowanie zle”, 13% odpowiedzia-
fo: ,,nie wiem”. Motywacja badanych do informowa-
nia kolegow o stymulatorze byly przede wszystkim
wzgledy bezpieczefnstwa: ,,zeby mnie nie potraci-
11”7, ,,zeby wiedzieli, co robié, jak co$§ mi sie stanie”,
rzadziej bylo to zaspokojenie ciekawosci kolegow:
,mowie, bo pytaja, wychowawczyni powiedziata”.
Dwoje dzieci chcialo zyskaé zainteresowanie 1 po-
pularno$¢: ,jestem oryginalny, tylko taki jeden
w calej szkole”, ,,jestem dumny, nie kazdy miat ope-
racje, mam powazanie”.

Kontakty w rodzinie

Zdecydowana wiekszo§¢ badanych (91%) okre-
§lita swoje stosunki z rodzicami i rodzehstwem jako
dobre; 5% jako bardzo dobre; 2% jako , mozliwe”,
2% jako zle (pOlsierota, zgon matki). W odczuciu
pacjentow rodzina w pelni zaspokajata ich potrzeby
bezpieczenstwa, akceptacji i mito$ci. Niektorzy ba-
dani mieli poczucie szczeg6lnej, uprzywilejowanej
pozycji w rodzinie, doS§wiadczali wiekszej niz ro-
dzenstwo uwagi i troski rodzicéw (,,czasem az za
duzo, zwlaszcza pilnowania”), byli tez wyreczani
w niektorych pracach domowych.

Okoto 68% badanych podato, ze ma drobne obo-
wigzki domowe: sprzatanie, zmywanie, zakupy,
opieka nad psem i inne, 12% odpowiedzialo, ze ich

jedynym obowiazkiem jest dobra nauka, a 20% stwier-
dzilo, ze nie ma zadnych obowigzkéw domowych.

Zadowolenie z siebie i z zycia

Zdecydowana wiekszo§¢ badanych (93%) uzna-
la, ze jest zadowolona z siebie, podajac rézne uza-
sadnienie: ,,bo zyje jak normalny nastolatek”, ,,bo
sie dobrze ucze”, ,,bo sie dobrze czuje dzieki sty-
mulatorowi”, ,,bo mam przyjaciot i jestem lubiany”,
a 7% badanych bylo z siebie niezadowolonych
z powodu: niepowodzen w nauce, braku telefonu ko-
morkowego (!), lenistwa, braku pracy.

Podobnie znaczaca wiekszo$¢ badanych (92%)
byta zadowolona ze swojego zycia: ,,bo ciesze sie, ze
zyje”, ,,bo moje zycie jest takie samo jak innych”, ,,bo
stymulator nie przeszkadza mi czerpac z zycia tego,
co najlepsze”, ,bo sa3 w nim cudne chwile, np. kon-
certy”. U 8% niezadowolonych ze swojego zycia pro-
blemem bytlo zastosowanie statej stymulacji oraz wy-
nikajace z tego ograniczenia w uprawianiu sportu i inne
zakazy. Sposrod badanych 57% nie chcialoby niczego
zmienia¢ w swoim zyciu, 6% nie miato zdania, a 37%
pacjentow pragnelo zmian, gtownie w zakresie popra-
wy stanu zdrowia 1 zycia bez stymulatora serca.

Przystosowanie do zycia ze stymulatorem
serca i do ograniczen z nim zwigzanych

Potowa badanych dobrze przystosowata sie do
zycia ze stymulatorem serca, 30% — w sposéb za-
dowalajacy, a 20% — niezadowalajacy, biorac pod
uwage stopien rozumienia istoty choroby 1 potrze-
by posiadania stymulatora, jego akceptacji oraz re-
spektowania zalecen i ograniczen z nim zwigzanych.
Wsrod dobrze przystosowanych bylo najwiecej pa-
cjentow w najstarszym wieku, wérod przystosowa-
nych w stopniu zadowalajacym przewazali pacjenci
najmlodsi, a najslabiej przystosowane byly dzieci
w wieku 13-15 lat.

Sredni czas zycia ze stymulatorem serca wérod
pacjentow najlepiej przystosowanych byt najdtuzszy
1wynosit 6 lat 1 6 miesiecy, w grupie pacjentow Sred-
nio przystosowanych — 4 lata 1 8 miesiecy, a wSrod
najslabiej przystosowanych — byt najkrotszy 1 wy-
nosit 4 lata.

Sredni wiek dzieci w chwili wszczepienia
pierwszego stymulatora w grupie pacjentow najle-
piej przystosowanych wynosit 7 lat, w grupie Sred-
nio przystosowanych 8 lat, a w grupie najslabiej
przystosowanych 9 lat.

Wsrod 30 (50%) badanych dobrze przystosowa-
nych do zycia ze stymulatorem serca byto:

— 11 (61%) o0s6b z najstarszej grupy wiekowej,

11 (48%) dzieci z najmlodsze] grupy wiekowe;j

18 (42%) dzieci ze Sredniej grupy wiekowe;j;
— 18 (50%) chtopcow 112 (50%) dziewczat;
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— 15 (47%) pacjentdw z pierwszym stymulatorem
serca i 15 (563%) os6b po wymianie (wWymia-
nach) stymulatora;

— 20 (48%) dzieci, u ktorych zastosowano stymu-
lacje przezzylna i 10 (53%), u ktérych zastoso-
wano stymulacje nasierdziowa;

— 17 (49%) os6b z izolowana choroba ukiadu
bodZcoprzewodzacego i 13 (52%) pacjentow ze
wspoOlwystepujaca wrodzong wada serca (44%
po operacji wady 1 8% przed zabiegiem kardio-
chirurgicznym).

Dyskusja

Otrzymane wyniki badan ankietowych dzieci
1 mlodziezy ze stymulatorem serca, uzupelnione
o dane uzyskane z kierowanej rozmowy z psycho-
logiem, poszerzajg uboga baze empiryczng doty-
czaca jakoSci zycia pacjentdow ze stymulatorem ser-
ca w wieku rozwojowym.

Z przegladu dostepnego piSmiennictwa wyni-
ka, ze tylko nieliczne badania dotyczace jako$ci
zycia pacjentow ze stymulatorem serca obejmowa-
ty dzieci 1 mlodziez, badane grupy byly nieliczne,
najwyzej 16-30-osobowe, a ocena jako$ci zycia byla
niepelna [6].

Material wiasny obejmowat pacjentow z szer-
szego przedzialu wiekowego, byl zréznicowany pod
wzgledem czasu trwania i rodzaju zastosowanej sty-
mulacji serca, dotyczyt oceny wielu aspektow jako-
§ci zycia. To zréznicowanie, lacznie z uzyta meto-
dologia, sprawilo, ze wyniki badan maja opisowy
charakter. Wnosza one nowe tre$ci poznawcze, sta-
nowig inspiracje do dalszych badan, ukierunkowuja
dzialania praktyczne.

Zmiany zyciowe 1 W samopoczuciu psychofi-
zycznym spowodowane wszczepieniem stymulato-
ra serca dostrzeglo 52% badanych. Polowa z nich
zwrocila uwage na zmiany pozytywne, polowa na
negatywne. Wérod wymienianych zmian pozytyw-
nych dominowala poprawa samopoczucia psychofi-
zycznego, a do negatywnych nalezaly ograniczenia
w trybie zycia. Zmiany negatywne najczesciej wy-
mienialy dzieci w wieku 13-15 lat. Wiekszo§¢ ba-
danych uwazata, ze stymulator pomaga w pracy ser-
ca, w tym cze$¢ pacjentow miala Swiadomo§é, ze
gwarantuje im zycie lub zabezpiecza przed omdle-
niami, ktore wystepowaly przed implantacja stymu-
latora. Jednocze$nie ponad potowa badanych uzna-
la, ze stymulator przeszkadza im w prowadzeniu
swobodnego trybu zycia poprzez konieczno$c¢ cia-
glej ochrony stymulatora przed uderzeniem
1 uszkodzeniem oraz ograniczenia w aktywnosci fi-
ZyCznej.

Za najtrudniejsze do przestrzegania zalecenia
lekarskie najmlodsze dzieci uznawaly ograniczenie
biegania i gier ruchowych z kolegami, dzieci w wie-
ku 13-15 lat — ograniczenie uzywania telefonu
komorkowego (!), a najstarsze w wieku 16-19 lat
— ograniczenie wykonywania intensywnego wysii-
ku fizycznego i zakaz uprawiania sportéw kontakto-
wych. Wiekszo§¢ badanych deklarowala, ze stara sie
przestrzegaC zalecen lekarskich dotyczacych co-
dziennego zycia ze stymulatorem serca, jednakze
wielu z nich przyznalo sie do przekraczania zakazow
1 eksperymentowania z wiasnymi mozliwoSciami.

Tryb zycia 1/3 badanych roznit sie istotnie od
trybu zycia rowieSnikow ze wzgledu na dokuczliwe
ograniczenia wynikajace z zastosowania stalej sty-
mulacji serca, glownie w zakresie aktywnoSci fizycz-
nej i uprawiania sportoéw, a potrzeba ruchu nalezy do
bardzo silnych potrzeb wieku rozwojowego.

Niemal 1/3 badanych, w wiekszoSci nastolet-
nich dziewczat, sygnalizowala psychologiczne pro-
blemy zwiazane z blizng pooperacyjna. Zaintereso-
wanie cialem, przewrazliwienie na punkcie wlasne-
go wygladu, sg w okresie dojrzewania doS¢ typowe.
Wsroéd polskich nastolatkow w wieku 11-15 lat
47% chlopcow 1 65% dziewczat chciatoby co$ zmie-
ni¢ w swoim ciele (w budowie, w wygladzie) dla
zwiekszenia atrakcyjnoSci fizycznej [7]. Réwniez
propagowany przez media ,kult ciala”, takze do-
tyczacy osob plci meskiej, moze nasila¢ trudnosci
z zaakceptowaniem niewielkiej blizny po implan-
tacji stymulatora.

Co drugiemu pacjentowi posiadanie stymulato-
ra utrudnialo kontakty z rowie$nikami, co drugi
spotkal sie z przykrymi reakcjami kolegow. Co
czwarty badany nie informowat kolegow o wszcze-
pionym stymulatorze serca z obawy przed ich ne-
gatywna reakcja. Zeigler 1 Corbett [6] cytuja bada-
nia, z ktérych wynika, ze dzieci 1 mlodziez ze sty-
mulatorem serca rowiesnicy postrzegaja jako innych,
podczas gdy sami nie widza tych roznic. Maja jed-
nak trudnoS$ci z wiasng autonomia i do§wiadczang
izolacjg. W badaniu przeprowadzonym przez auto-
row niniejszej pracy zdecydowana wiekszo$c bada-
nych deklarowala, ze ma bliskiego kolege, dobre
relacje z rodzina, realizuje typowe dla wieku 1 pici
zainteresowania. W piSmiennictwie sygnalizuje sie,
ze dzieci cierpiace na choroby przewlekle, zwlasz-
cza te, ktore ograniczaja aktywno$¢ ruchowa lub
powoduja zmiany w wygladzie zewnetrznym, napo-
tykaja trudno$ci w kontaktach z rowie$nikami, ogra-
niczaja kontakty interpersonalne do nielicznych
0s0b [8]. Niemal wszyscy badani uczyli sie lub pra-
cowali. W zdecydowanej wiekszoSci chodzili do
szkol, nie obserwowano u nich wiekszych op6znien
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w nauce szkolnej, polowa osiagala dobre wyniki
w nauce. Z badan prowadzonych wérod dzieci przewle-
kle chorych wynika, ze ucza sie one chetniej 1 lepiej
czuja sie w szkole niz dzieci zdrowe, maja czeSciej po-
zytywne kontakty spoleczne z nauczycielami [8].

Ponad 90% pacjentéw wyrazilo zadowolenie
z siebie 1 ze swojego zycia, 57% nie chcialoby nicze-
go w nim zmieniaé, a 37% pragnelo zmian, glownie
w zakresie poprawy stanu zdrowia i zycia bez sty-
mulatora serca. Z badan Wojnarowskiej 1 Mazur [7]
wynika, ze kilkanaScie procent polskich nastolatkow
jest niezadowolonych z wlasnego zycia. Badania
prowadzone wSrod dzieci 1 mlodziezy przewlekle
chorych wskazuja, ze pacjenci poprzez wlasne do-
S§wiadczenia zwiazane z chorobg modyfikujg swoj
system wartosci i czeSciej niz zdrowi rOwiesnicy sa
z zycia zadowoleni, cho¢ wyraznie mniej sa zado-
woleni z siebie [8]. W samoocenie stanu zdrowia
70% badanych uznawato siebie za osoby zdrowe lub
yraczej zdrowe”, 22% za chore lub ,raczej chore”,
a 8% mialo trudnosSci z oceng w tym wzgledzie.
Wsrod dzieci 1 miodziezy szkolnej hospitalizowa-
nych w specjalistycznym szpitalu pediatrycznym
odsetek pacjentow uznajacych siebie za zdrowych
wynosit 37%, za chorych — 53%, niezdecydowa-
nych na jednoznaczng ocene — 11% [9]. Natomiast
wérod reprezentatywnej grupy polskich nastolat-
kéw 87% ocenito swoje zdrowie jako dobre i bar-
dzo dobre, u 12% wystepowaty choroby przewlekie
[7]. Zatem dzieci i mlodziez ze stymulatorem serca
oceniali wiasny stan zdrowia jako dobry czesciej niz
pacjenci specjalistycznego szpitala pediatrycznego
1 rzadziej niz rowieSnicy w ogolnej populacji. Inte-
resujace, ze posiadanie stymulatora bylo dla wielu
badanych réwnoznaczne z odzyskaniem zdrowia, dla
mniejszoSci natomiast byto ,,przypieczetowaniem”,
potwierdzeniem i dowodem choroby. Roznice te wy-
nikaly czeSciowo z subiektywnie odczuwanych
zmian w stanie psychofizycznym 1 jakoSci zycia po
wszczepieniu stymulatora. Dzieci, u ktoérych po im-
plantacji rozrusznika serca ustapily dokuczliwe ob-
jawy (np. omdlenia, bole glowy, ospalo§é, niewy-
dolno$¢ wysitkowa) i ktorym latwo przychodzito
zaakceptowanie ograniczen i zalecen lekarskich wy-
nikajacych z zastosowania stalej stymulacji serca,
czeSciej uwazaly sie za zdrowe niz dzieci nieodczu-
wajace dotkliwie skutkdéw choroby przed wszcze-
pieniem stymulatora, ktérym jego posiadanie ogra-
niczylo lub wykluczyto realizacje waznych dla nich
potrzeb i zamierzen, np. nauke wymarzonego zawo-
du lub uprawianie ulubionego sportu. Kilkoro dzie-
ci (10%) traktowalo stymulator jako zbyteczne ob-
cigzenie lub jako oznake niepelnosprawnos$ci,
kalectwa.

Analiza postaw pacjentéw wobec choroby
1 leczenia w aspekcie poznawczym, emocjonalnym
oraz behawioralnym (zachowan zgodnych lub nie-
zgodnych z zaleceniami lekarskimi) pomogta oce-
ni¢ stopien przystosowania badanych do zycia ze
stymulatorem serca. Dobrze przystosowanych byto
50% badanych, zadowalajaco — 30%, a niezadowa-
lajaco — 20% pacjentow. Wérod dobrze przystoso-
wanych do zycia ze stymulatorem serca najwiece]
byto 0s6b z najstarszej grupy wiekowej, wsrod przy-
stosowanych w stopniu zadowalajacym najwiecej
byto 0s6b najmiodszych, pacjenci w wieku 13-15 lat
dominowali wérod przystosowanych w niezadowa-
lajacym stopniu. Wiek dziecka i zwigzany z tym etap
rozwoju psychicznego (poznawczego 1 emocjonal-
no-spolecznego) okazat sie istotny dla przystosowa-
nia do zycia ze stymulatorem serca. To, ze najwiek-
sze trudnoSci z przystosowaniem wykazali pacjen-
ci w wieku 13—15 lat, mozna ttumaczy¢ specyfika
ich etapu rozwojowego (adolescencji), w ktorym
przekora, bunt, negacja nasilaja sie powtornie (po
2-3 rz.) w cyklu rozwojowym, a nowe potrzeby,
swoiste problemy i trudnoS$ci okresu dojrzewania
nie sprzyjaja radzeniu sobie z obcigzeniami zdrowot-
nymi. Rowniez w innych badaniach [8] autorzy
zwracaja uwage na fakt, ze wiek dorastania jest naj-
mniej korzystnym okresem zycia dla zmagania sie
z ciezka choroba, w tym z transplantacjg narzadu.
Ogolny kryzys rozwojowy tego okresu jest czynni-
kiem ryzyka komplikacji chorobowych 1 zaburzen
zdrowia psychicznego nastolatkow.

Analiza poréwnawcza grup badanych o réznym
stopniu przystosowania do zycia ze stymulatorem
serca wykazala ponadto, ze oprocz wieku i etapu
rozwoju psychicznego dziecka wazny dla przysto-
sowania byt tez czas, jaki uptynat od zabiegu implan-
tacji rozrusznika. Byt on najdtuzszy w grupie dzieci
najlepiej przystosowanych, a najkrotszy w grupie
dzieci najsiabiej przystosowanych. Przystosowanie
jest procesem diugofalowym, wymaga czasu. Plec¢
badanych, rodzaj i liczba wymian ukiadu stymulu-
jacego nie roznicowaly wyraznie grup pacjentow do-
brze, Srednio i stabo przystosowanych.

Whnioski

1. Wiekszo$¢ dzieci i mtodziezy ze stalg stymu-
lacja serca pozytywnie ocenia jako§¢ swojego
zycia, akceptuje te metode leczenia i mimo do-
S§wiadczanych niedogodno$ci dostrzega po-
mocng role stymulatora serca w swoim co-
dziennym zyciu.

2. Zdecydowana wiekszo§¢ badanych uczy sie lub
pracuje 1 jest zadowolona z siebie 1 ze swojego
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zycia, jednocze$nie ponad 1/3 badanych dzieci
1 miodziezy pragnie zmian, gldéwnie w zakresie
poprawy stanu zdrowia i zycia bez stymulatora
serca.

Wsrod dzieci 1 mlodziezy ze stala stymulacja

chospolecznych potrzeb rozwojowych zwiaza-
nych z wiekiem oraz w zrozumieniu, zaakcep-
towaniu i1 respektowaniu w codziennym zyciu
ograniczen wynikajacych z zastosowania tego
sposobu terapii.

serca pofowa dobrze przystosowuje sie do zycia
ze stymulatorem, 1/3 w sposo6b zadowalajacy,
a 1/5 w stopniu niezadowalajacym. Lepiej przy-
stosowani do tej metody leczenia s3 pacjenci
starsi, z diuzszym okresem obserwacji po im-
plantacji rozrusznika.

Dzieciimlodziez ze stymulatorem serca napo-
tykaja trudno$ci w zaspokojeniu waznych psy-

Podziekowania

gl merytoryczne przy redagowaniu tekstu.

Streszczenie

Jakosc¢ zycia dzieci ze stalg stymulacja serca

Wstep: Prace dotyczqce jakosci zycia pacjentow ze stalg stymulacjq sevca w wieku rozwojo-
wym sq nieliczne 1 najczesciej koncentrujq sie na grupie nastolatkow. Przedstawione badania
wlasne zostaly podjete w Polsce po raz pierwszy. Ich celem byla proba poznania jakosci zycia
1 specyficznych problemow dzieci 1 milodziezy ze stalg stymulacjq serca.

Material i metody: U 60 pacjentow Kliniki Kardiologii Instytutu ,, Pomnik Centrum Zdro-
wia Dziecka” w wieku 7-19 lat, srednio 5 lat po implantacji rozrusznika, przeprowadzono
badania ankietowe dotyczqce jakosci zycia, uzupelnione kierowang rozmowq z psychologiem.
Wyniki: Badane dzieci 1 miodziez na ogot szybko, w kilka miesiecy od implantacyi, przyzwy-
czaili sie do wszczepionego ,,urzqdzenia”, jakim jest stymulator sevca, natomiast proces ada-
ptacyi do zycia z rozrusznikiem, do ograniczen 1 zalecen lekarskich zwigzanych z zastosowa-
niem tej metody leczenia przebiegal znacznie diuzej. Az 50 pacjentow (83%) uznalo, ze stymu-
lator korzystnie wplywa na prace ich serca i powoduje lepsze samopoczucie psychofizyczne, ale
jednoczesnie 35 badanych (59%) uwazalo, ze stymulator przeszkadza im w codziennym zyciu,
glownie w zakresie swobodnej aktywnosci ruchowej, w zabawach, w uprawianiu sportu.
Wszczepienie stymulatora serca co drugiemu pacjentowi utrudnialo kontakty z rowiesnikami,
co trzeciemu prowadzenie normalnego trybu zycia, co czwarty badany sygnalizowat psycholo-
giczne problemy zwiqzane z blizng pooperacyjng, co pigty uznawat siebie za osobe chorg.

Whioski: Wsrod dzieci 1 mlodziezy dobre przystosowanie do zycia ze stymulatorem serca
stwierdzono u 50% badanych, zadowalajgce u 30%, a niezadowalajgce u 20%. D:zieci
1 mlodziez ze stymulatorem sevca napotykajq trudnosci w zaspokojeniu waznych psychospo-
lecznych potrzeb rozwojowych zwigzanych z wiekiem oraz w zrozumieniu, zaakceptowaniu
1 respektowaniu w codziennym zyciu ograniczen wynikajgcych z zastosowania tej metody
leczenia. (Folia Cardiol. 2003; 10: 809-816)

jako$¢ zycia, stala stymulacja serca, pacjent w wieku dzieciecym
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