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Abstract

Background: Papers concerning problems of parents of chronically treated children are
scarce. The purpose of the study was to evaluate quality-of-life (QOL) and specific problems
of families of children and adolescents with permanent cardiac pacemaker. Our study which
we present in this paper is the first in our country.

Material and methods: We examined 70 parents (60 mothers and 10 fathers) of pediatric
patients (aged from 3 months to 19 years) with permanent cardiac pacing (at an average of
5 years after pacemaker implantation) by specially prepared open-ended questionnaire con-
cerning QOL and by individual psychological talk. The children have been treated in the
Department of Cardiology, Children’s Memorial Health Institute in Warsaw.

Results: Most of the parents of pediatric pacemaker patients described their childrens’ QOL
similarly as the children themselves and usually positively. Most of the parents got accustomed to
the cardiac pacemaker (89%). They noticed some benefits but also several problems arising due
to the device implantation, concerning both the children and the parents themselves. In daily life
most of the parents tried to raise their child as if it were a healthy child (68%), the majority
thought that their child’s lifestyle resembles lifestyle of healthy peers (77%) and that the child is
self-contented (84%), and contented with his/her life (86%). Parents need additional informa-
tion about their child’s illness and the cardiac pacemaker therapy (40%), expect better qualifica-
tions of pediatricians, dentists and teachers in caring of their child, need emotional support to
reduce their stress and to help to improve their own competences in rearing the child.

Conclusions: Most of the parents of pediatric pacemaker patients’ positively estimated their
childrens’ QOL similarly as the children themselves. The study showed that the children with
permanent cardiac pacemaker and their parents have specific problems in getting accustomed
to this method of treatment, and they need systematic information and psychosocial support to
help minimize the problems of having a pacemaker in childhood. (Folia Cardiol. 2004; 11: 47-51)
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Wstep

Ocena jakoSci zycia zaleznej od stanu zdrowia
(health-related quality of life) stala sie jednym z istot-
nych wskaznikow efektywno$ci dziatan leczniczych
1 kryteridw oceny ustug medycznych [1, 2].

Badania dotyczace jakoSci zycia pacjentow ze
stymulatorem serca obejmuja gtownie dorostych,
nieliczne za$ dotycza populacji osob w wieku rozwo-
jowym [3-6]. Autorki niniejszej pracy nie znalazly
w dostepnym piSmiennictwie opracowan, w ktérych
badaniom poddano rodzicéw dzieci ze stalg stymu-
lacja serca, chociaz ich zadania i problemy sg sygna-
lizowane [6].

Prezentowane badania wiasne podjeto w Pol-
sce po raz pierwszy. Ich celem byla proba poznania
jako$ci zycia i1 specyficznych probleméw dzieci
1 mlodziezy ze stymulatorem serca na podstawie re-
lacji ich rodzicow.

Material i metody

Badaniami objeto 70 rodzicow pacjentdw z wszcze-
pionym stymulatorem serca, ktorych w okresie od
sierpnia 2000 r. do stycznia 2002 r. hospitalizowano lub
leczono ambulatoryjnie w Klinice Kardiologii Instytu-
tu,,Pomnik Centrum Zdrowia Dziecka” w Warszawie.

Osoby do badan dobierano przypadkowo, z te-
renu calego kraju. Wszyscy wyrazili zgode na udziat
w badaniach.

Zastosowano ankiete opracowang przez autor-
ki, zawierajaca pytania otwarte dotyczace roznych
aspektow zycia ze stymulatorem serca (wersje an-
kiety dla rodzicow i dla dzieci byly zblizone), a tak-
ze przeprowadzono rozmowe kierowang z psycho-
logiem, uzupelniajaca badanie ankietowe.

Wsrod 70 badanych rodzicow dzieci ze stymu-
latorem serca bylo 60 (86%) matek 1 10 (14%) oj-
cow. Wiek matek wynosit 22-52 lat (Sr. 37 lat), wiek
ojcow 34-50 lat (Sr. 41 lat). Matki najczeSciej mialy
wyksztalcenie Srednie ogblne, ojcowie zasadnicze
zawodowe. Przewazaly rodziny pelne, z dwojgiem
dzieci, ze Srodowiska miejskiego, zyjace w przeciet-
nych i stabych warunkach bytowych. W chwili ba-
dania wiek dzieci ze stymulatorem serca ankieto-
wanych rodzicow wynosit od 3 miesiecy do 19 lat
(8r. 10 1at), 15 (21%) dzieci nie ukonczylo 7 lat.

Wyniki

Doswiadczenia rodzicow z okresu operacji
dziecka

W chwili wszczepienia stymulatora serca
2/3 dzieci badanych rodzicow nie miato jeszcze 7 lat

(3 byto w wieku noworodkowym, 8 w niemowlecym,
19 w poniemowlecym, 16 w przedszkolnym),
a 1/3 dzieci byla w wieku szkolnym (16 w wieku
ucznia szkoly podstawowej, 8 w wieku gimnazjal-
nym). W okresie przeprowadzonych badan ankieto-
wych 60% dzieci mialo wszczepiony pierwszy sty-
mulator serca, a 40% pacjentéw bylo po wymianie
(wymianach) ukladu stymulujacego. Czas, jaki
upltynal od wszczepienia pierwszego stymulatora,
wynosil od 2 dni do 15 lat, Srednio 5 lat.

Wiekszo§¢ rodzicow przezyta szok psychiczny
spowodowany lekarska diagnoza, konieczno$cig
podjecia decyzji i podpisaniem zgody na zabieg im-
plantacji, lekiem o zycie dziecka i o powodzenie
operacji. Rodzice obawiali sie o dalszy rozwoj 1 przy-
szlo$¢ dziecka, o wiasne kompetencje wychowaw-
cze (zwlaszcza rodzice najmlodszych dzieci), o przy-
stosowanie sie do ograniczen. Niepokoj budzita
mozliwo$¢ wyczerpywania sie i konieczno§¢ wymia-
ny stymulatora. Wedtug rodzicow najtrudniejsze dla
dziecka w tym okresie bylo poradzenie sobie ze
stresem zwigzanym z pobytem w szpitalu, z ope-
racja, z czekajacymi je ograniczeniami w codzien-
nym zyciu ze stymulatorem.

Dla 42% rodzicow informacje uzyskane wow-
czas od lekarzy byly wystarczajace, dla 29% — nie-
wystarczajace, 29% rodzicoOw na to pytanie nie od-
powiedzialo.

Doswiadczenia rodzicow z okresu
po wszczepieniu stymulatora

Rodzice, oceniajac ewentualne zmiany w zyciu
1w samopoczuciu psychofizycznym dziecka po wsz-
czepieniu stymulatora, w 23% przypadkow uznali,
ze ,,nic sie nie zmienilo”, dla 17% zmiany w stanie
zdrowia i rozwoju dziecka byly korzystne. Az 60%
rodzicoOw napisato o ré6znych zmianach negatyw-
nych, gléwnie o wzroScie wlasnego, ciggtego nie-
pokoju i leku o dziecko, o uszkodzenie stymulato-
ra, zwlaszcza w przypadku najmltodszych oraz nad-
pobudliwych psychoruchowo dzieci (17%), a takze
o ujawnieniu sie lub nasileniu objaw6w nerwowo-
$ci dziecka (10%). Rodzice rzadziej wymieniali np.
konieczno$¢ modyfikacji trybu zycia dziecka czy
ograniczenia W uprawianiu Sportow.

W ocenie rodzicow stymulator pomaga w lep-
szej pracy serca, wplywa na poprawe rozwoju i sa-
mopoczucia dziecka, ale tez przeszkadza w jego
codziennym zyciu (brak peinej swobody, ogranicze-
nia w zabawach 1 sportach).

Zdecydowana wiekszo$¢ rodzicow (89%) uzna-
la, ze przyzwyczaila sie do posiadania stymulatora
przez dziecko oraz uwazala, ze rowniez dziecko
przyzwyczailo sie do stymulatora (81%).
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Okoto 16% rodzicow stwierdzilo, ze ciagle
myS$li o stymulatorze (gtéwnie w przypadku dzieci
najmiodszych oraz nadpobudliwych), 4% w ogdle
o tym nie mysli, ,,bo on zyje”, 53% rodzicéw wy-
mienito konkretne sytuacje, w ktorych mysli o sty-
mulatorze serca: gdy dziecko biega, jedzie na rowe-
rze, gdy jest poza domem — w szkole, na dyskote-
ce, gdy sie Zle czuje, gdy jest chore, gdy jedzie na
wizyte kontrolna; 27% nie udzielito odpowiedzi.

Z zalecen lekarskich dotyczacych codziennego
zycia dziecka ze stymulatorem serca rodzice wy-
mienili gléwnie ograniczenie wysitku fizycznego
1 sportéw oraz unikanie kontaktu z niektorymi urza-
dzeniami elektrycznymi; 39% badanych pamietato
o potrzebie ochrony stymulatora przed uszkodze-
niem. Sporadycznie zglaszano konieczno§é mierze-
nia tetna 1 przyjmowania lekow oraz ograniczenia
w wyborze zawodu.

Rodzice powszechnie informowali rodzine, zna-
jomych oraz szkole o wszczepionym u dziecka sty-
mulatorze serca, kierujac sie wzgledami bezpie-
czenstwa (jedynie w 2 przypadkach ukrywali ten
fakt przed osobami spoza rodziny w obawie przed
odrzuceniem przez male Srodowisko wiejskie:
,,Zeby sie nie dziwili”, ,,zeby go nie wzieli za odmien-
ca”). Opisujac reakcje innych ludzi na wiadomo§¢,
ze dziecko ma stymulator serca, rodzice podawali:
zdziwienie, niedowierzanie, niewiedze, ciekawo$¢
(31%), szok, lek, panike, dramat, przerazenie (19%),
wspolczucie, lito$¢, cheé okazania pomocy (16%),
normalnie, pozytywnie, z akceptacja (21%), roznie,
obojetnie, ,,jak ciezko chorego”, przezywanie, uni-
kanie (13%). W 33% przypadkach rodzice sygnali-
zowali trudnos$ci z uzyskaniem pomocy ze strony na-
uczycieli, lekarzy pierwszego kontaktu i stomato-
logbw w opiece nad dzieckiem ze stymulatorem
serca, wynikajace ich zdaniem z leku i braku do-
Swiadczenia tych os6b w kontakcie z takim dziec-
kiem. Cytowali wypowiedzi nauczyciela, lekarza:
,,to moj pierwszy taki uczen”, ,jeszcze nie mialam
pacjenta ze stymulatorem”. Rodzice ci zamieszki-
wali glownie w matych miejscowosciach.

Codzienne zycie ze stymulatorem serca

Az 68% rodzicow deklarowalo, ze stara sie
w codziennym zyciu traktowaé swoje dziecko ze sty-
mulatorem serca ,,jak dziecko zdrowe” lub ,,prawie
zdrowe”, 14% rodzicow ,,jak zdrowe i chore zara-
zem, bo W jego zyciu istnieja ograniczenia”, 14%
»jak chore” (byly to na og6! dzieci z dodatkowymi
problemami zdrowotnymi: padaczka, mozgowym
porazeniem dzieciecym, op6znieniem lub upoSle-

dzeniem umyslowym, w tym z zespolem Downa,
z trudno§ciami emocjonalnymi — w wiekszoS$ci ze
Srodowiska wiejskiego); 4% rodzicoOw nie udzielilo
odpowiedzi.

Sposérod wszystkich rodzicow 77% zlecala dzie-
ciom drobne obowigzki domowe. Tyle samo uwa-
zalo, ze ich dziecko prowadzi podobny do rowiesni-
kow tryb zycia i ma typowe dla swojego wieku za-
interesowania, 57% rodzicow dzieci uczacych sie
ocenilo ich wyniki w nauce jako dobre i bardzo do-
bre, a 87% rodzicow stwierdzilo, ze dziecko ma
dobrego kolege lub przyjaciela, pozostali wskazy-
wali na nieliczne i powierzchowne kontakty dziec-
ka z rowieSnikami. Wiekszo$¢ rodzicow uznala, ze
ich dziecko jest zadowolone z siebie (84%) i ze swo-
jego zycia (86%). Na trudno§ci wychowawcze
z dzieckiem wskazalo 21% rodzicow (gidownie
w przypadku dzieci nadpobudliwych, nerwicowych,
z obnizong sprawnoscia intelektualng).

W przypadku 78% rodzicow trudnoSci sprawia-
to ciagle pilnowanie dziecka, lek przed uszkodze-
niem stymulatora, lek o zycie dziecka uzaleznione
od stymulatora (39%), niepokdj o sprawne 1 dtugie
dzialanie stymulatora i kolejne wymiany (14%), lek
przed styczno$cig z urzadzeniami elektrycznymi
(11%), braki w zakresie informacji dotyczacych po-
stepowania 1 opieki nad dzieckiem (9%). Zglaszano
tez problemy (réwniez finansowe) zwiazane z do-
jazdem na wizyty kontrolne, z hospitalizacja oraz
obawy o zdobycie przez dziecko zawodu 1 pracy.

Potrzeby informacji na temat zycia ze stymula-
torem nie zglaszato 37% rodzicow; 40% pytalo, czy
dziecko musi mie¢ stymulator do konca zycia, jak
diugo dziata stymulator, co przedluza, a co zakioca
jego prace, jakie sg objawy wyczerpywania sie sty-
mulatora. Rodzice pytali takze o sprawy wychowaw-
cze: ,,czy mam dziecko traktowac jak zdrowe”, ,jak
wyzby¢ sie nadopiekunczosci”, ,,czego mam dziec-
ko nauczyé, by przygotowac je do zycia ze stymula-
torem”. Pozostali rodzice nie udzielili odpowiedzi.

Rodzice zwracali uwage na brak odpowiednie-
go poradnika, w ktorym ,,prosto”, ,zrozumiale”,
,konkretnie”, ,bez ukrywania niczego” mogliby
przeczytac ,szczegblowo o wszystkim”, co wigze
sie ze stymulatorem serca, od wytlumaczenia ko-
niecznoS$ci jego wszczepienia, dzialania, techniki
implantacji, ograniczen zyciowych, do kwestii wy-
mian stymulatora. Rodzice akcentowali konieczno§¢é
ukazania im 1 dziecku ,zalet 1 wad”, ,plusé6w 1 mi-
nusow”’, ,,korzysci i niedogodno$ci” posiadania sty-
mulatora oraz przekazania im wszystkich informa-
cji jeszcze przed zabiegiem implantacji.
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Dyskusja

Wyniki badan rodzicéw dzieci 1 mlodziezy ze
stala stymulacja serca istotnie poszerzaja uboga
baze empiryczng dotyczacg jakoSci zycia pacjentow
leczonych ta metoda w wieku rozwojowym oraz ich
rodzin.

Rodzice opisuja i w wiekszo§ci pozytywnie oce-
niaja jako$c¢ zycia dziecka ze stymulatorem serca,
podobnie jak sami pacjenci. Powszechnie deklaruja
wlasne przyzwyczajenie sie do faktu posiadania
przez dziecko stymulatora serca, dostrzegaja korzy-
Sci, ale tez sygnalizuja trudno$ci wynikajace z tej
metody leczenia. Rodzice w wiekszo$ci staraja sie
traktowac swoje dziecko ze stymulatorem jak zdro-
we 1 uwazaja, ze prowadzi ono tryb zycia podobny
do rowie$nikow 1 jest zadowolone z siebie 1 ze swo-
jego zycia.

U rodzicow wychowujacych dzieci ze stymula-
torem serca ujawnilo sie wystepowanie: permanent-
nego stresu rodzicielskiego, leku o zdrowie i zycie
dziecka, nieustepujacego, whrew ich oczekiwaniom,
po wszczepieniu stymulatora. Niektorzy mieli po-
czucie wlasnej niekompetencji wychowawcze]
(zwlaszcza wobec dzieci najmlodszych i1 nadpobu-
dliwych) oraz trudno$ci z ograniczaniem zbednych
zakazow 1 nadmiernej kontroli wobec dziecka,
z nadopiekunczo$cia. TrudnoSci wychowawcze
z dzieckiem zglosito 21% rodzicow. Z reprezenta-
tywnych, wieloo§rodkowych badan brytyjskich [7]
wynika, ze u ponad 30% dzieci w wieku do 15 lat
z przewleklymi chorobami ujawniaja sie rézne pro-
blemy adaptacyjne (zaburzenia nerwicowe, zaburze-
nia motywacji do nauki, problemowe zachowania
spoteczne), ktore dla rodzicow stanowia trudno$é
wychowawcza. Wielu rodzicéw zglosilo tez potrze-
be wsparcia informacyjnego i emocjonalnego, ocze-
kiwalo wiekszych kompetencji zawodowych od le-
karzy pierwszego kontaktu, stomatologdw i nauczy-
cieli w opiece nad dzieckiem ze stymulatorem serca.

Wyniki badan rodzicow dzieci i miodziezy po
wszczepieniu stymulatora wykazaly jak duze jest
zapotrzebowanie na rzetelne informacje dotyczace
leczenia za pomoca stalej stymulacji serca oraz jak

Streszczenie

znaczaca role w dobrym przystosowaniu do zycia ze
stymulatorem serca odgrywa pelne i systematycz-
ne informowanie. W Instytucie ,,Pomnik Centrum
Zdrowia Dziecka” zawsze dokladnie informuje sie ro-
dzicow oraz starsze dzieci zakwalifikowane do wsz-
czepienia stymulatora serca o tej metodzie leczenia.
Mimo to zapotrzebowanie na nowe informacje zglio-
sito 40% rodzicow i niemal 50% pacjentow.

W odpowiedzi na takie zapotrzebowanie autorki
opracowaly poradnik dotyczacy stalej stymulacji
serca dla pacjentow w wieku szkolnym 1 ich rodzi-
cow [8]. Rozszerzono mozliwo§¢ kontaktu z psycho-
logiem. Wydaje sie, ze pozadane jest organizowa-
nie grup wsparcia dla pacjentéw oraz dla rodzicow,
opartych na samopomocy, a takze opracowanie pi-
semnych informacji i zalecen dla lekarzy pierwsze-
go kontaktu i nauczycieli, co moze zwiekszy¢ po-
czucie bezpieczenstwa i zapewnié prawidlowa opie-
ke nad pacjentem w wieku rozwojowym ze
stymulatorem serca.

Whnioski

1. OpisiocenajakoSci zycia dzieci i mlodziezy ze
stymulatorem serca dokonana przez rodzicow
(w wiekszoS§ci pozytywna) 1 przez pacjentow
okazaly sie zbiezne.

2. Rodzice wychowujacy dziecko ze stymulato-
rem serca do§wiadczaja specyficznych trudno-
§ci zwiazanych z istota choroby 1 leczenia
dziecka.

3. Rodzice dzieci i miodziezy ze stala stymulacja
serca oraz dzieci starsze wymagaja systema-
tycznego, rzetelnego informowania, a czesto
tez wsparcia emocjonalnego, co ultatwia przy-
stosowanie do tej metody leczenia.

Podziekowania

Autorki pragng podziekowaé paniom dr med.
Joannie Rekawek, dr Elzbiecie Szymaniak i dr Marii
Miszczak-Knecht za wspolprace oraz pani profesor
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Wstep: W pismiennictwie niewiele jest prac dotyczqcych problemow, na jakie napotykajq
rodzice dzieci przewlekle chorych. Celem niniejszej pracy byla proba poznania specyficznych
problemow rodzin, w ktorych u dzieci 1 mlodziezy zastosowano stalg stymulacje serca. Prezen-
towane badania wiasne podjeto w Polsce po raz pierwszy.
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Material i metody: Badania ankietowe dotyczqce jakosci zycia, uzupelnione rozmowq
z psychologiem, przeprowadzono u 70 rodzicow (60 matek i 10 ojcow) dzieci © miodziezy ze
stalg stymulacjq serca leczonych w Klinice Kardiologii Instytutu ,,Pomnik Centrum Zdrowia
Dziecka” w Warszawie. Pacjenci z wszczepionym rozrusznikiem serca byli w wieku
od 3 miesiecy do 19 lat, a od momentu implantacyi stymulatora serca uplynelo srednio 5 lat.

Wyniki: Rodzice dzieci 1 mlodziezy ze stymulatorem serca w wigkszosci pozytywnie ocenili
jakosc zycia swoich dzieci, co bylo zbiezne z wynikami ankiet pacjentow. Powszechne bylo
przyzwyczajenie sie do stymulatora serca u dziecka (89%). Dostrzegano korzysci, ale tez sygna-
lizowano trudnosci wynikajqgce z tej metody leczenia, zarowno dla dziecka, jak i dla rodzicow.
Wigkszosc (68%) rodzicow w codziennym zyciu starala sig traktowac dziecko jak zdrowe,
uwazata, ze prowadzi ono tryb zycia podobny jak rowiesnicy (77%), ze jest zadowolone z siebie
(84%) 1 ze swojego zycia (86%). Rodzice zglaszali potrzebe uzyskania dodatkowych informacyi
0 chorobie 1 leczeniu (40%), oczekiwali wigkszych kompetencyi lekarzy pierwszego kontaktu,
stomatologow 1 nauczycieli w opiece nad dzieckiem, a takze wsparcia emocjonalnego w redu-
kowaniu rodzicielskiego stresu i porad zwiekszajgcych ich wlasne kompetencje wychowawcze.

Whioski: Jakosc zycia dzieci 1 miodziezy ze stalq stymulacjq serca zarowno wiekszosc rodzi-
cow, jak 1 samych pacjentow oceniata pozytywnie. Badania wawnily wystepowanie specyficz-
nych trudnosci dzieci 1 rodzicow w przystosowaniu sie do tej metody leczenia. Ukazaly koniecz-
nosc systematycznego informowania pacjentow i rodzicow oraz udzielania im emocjonalnego
wsparcia, aby pomoc zmniejszy¢ problemy zwiqzane z wszczepieniem stymulatora serca
w wieku rozwojowym. (Folia Cardiol. 2004; 11: 47-51)

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