1 Streszczenie w jezyku polskim

Swiadomos$é cztowieka okresla sie w medycynie, jako umiejetno$é postrzegania
wlasnej osoby i otoczenia poprzez oddzialywanie na nie i komunikowanie si¢ z nim. Spiaczka
to najczesciej wystepujacy stan zaburzenia ilo$ciowego $wiadomosci polegajacy na bardzo
glebokim zaburzeniu do catkowitego braku $wiadomosci, bez mozliwosci reakcji na bodzce
zewnetrzne. Przyczyng $pigczki wsrod dzieci najczesciej sa wypadki komunikacyjne lub
domowe z urazem glowy oraz zdarzenia niepozadane w trakcie wykonywania procedur
medycznych.

Powrét do zdrowia oséb w $pigczce wymaga pomocy specjalistow wielu dziedzin
medycyny. Dobra wspotpraca i komunikacja pomiedzy calym zespotem terapeutycznym,
poparta wspotpracg z rodzicami/opiekunami dzieci w $pigczce, oraz podmiotowe traktowanie
samych podopiecznych, jest gwarancja osiaggni¢cia indywidualnie maksymalnej poprawy
zdrowia mozliwej do uzyskania przez poszczegolnych pacjentow.

Celem pracy byla ocena, jakosci zycia rodzin dzieci w $pigczce i wybudzonych ze
$pigczki z Kliniki Budzik dla dzieci w Warszawie i bytych pacjentow Kliniki Rehabilitacji
IPCZD w Warszawie podopiecznych fundacji ,,Akogo?” oraz postrzeganie roli zespolu
piclegniarskiego w przygotowaniu rodzicow do opieki nad dzieckiem z zaburzeniami
ilosciowymi $wiadomosci w warunkach domowych w oparciu o przeprowadzone badania
ankietowe.

Cele szczegbtowe objelty oceng: satysfakcji z zycia badanych rodzicow;
zapotrzebowania wsparcia ze strony matzonka, rodziny, pielegniarek, znajomych; jakoSci
zycia rodzin dzieci w $pigczce i wybudzonych ze $pigczki; stopnia zaufania do pielggniarek;
oczekiwan wobec pielegniarek odnosnie przygotowania rodzin przez pielggniarki do opieki
nad dzieckiem w warunkach domowych oraz sprawdzenie, czy na powyzsze ma wptyw plec
rodzicow, wiek, wyksztalcenie 1 miejsce ich zamieszkania oraz stan zdrowia dziecka, czas od
zapadnigcia dziecka w $pigczke 1 fakt wybudzenia badz nie wybudzenia go z nie;.

Postawiono takze problemy badawcze: problem choroby przewlektej w przypadku
dzieci nie dotyczy tylko ich samych, przektada si¢, na jakos¢ zycia catej rodziny; jakos¢ zycia
dzieci w $pigczce 1 wybudzonych ze §pigczki jest uzalezniona, od jakosci zycia ich rodzicow
/opiekunOow; Stopien przygotowania przez zespol terapeutyczny rodzicow do samoopieki
nieprofesjonalnej w warunkach domowych nad wilasnym dzieckiem wpltywa na jako$ Zycia

wszystkich domownikow; dobre przygotowanie do sprawowania opieki w warunkach



domowych jest nicodzowne, gdyz wigkszo$¢ pacjentbw nawet po wybudzeniu bedzie
potrzebowato w dalszym ciggu wieloprofilowej specjalistycznej opieki i1 rehabilitacji oraz
Dzieci w Klinice Budzik sg z terenu calego kraju, z r6znych srodowisk. Czesto po powrocie
do domu rodzice bedg jedynymi ekspertami w okolicy od opieki nad dzieckiem w $pigczce |
to od ich profesjonalizmu bedzie zalezata jako$¢ zycia dzieci oraz pozostatych cztonkow
rodziny.

Hipotezy badawcze obejmowaty stwierdzenie, ze jakos$¢ zycia oraz satysfakcja z zycia
rodzicow dzieci w $piaczce, jak i calej rodziny, ulegta pogorszeniu z powodu potrzeby
przeorganizowania funkcjonowania domowego 1 podporzadkowania potrzebom dziecka
chorego; jako$¢ zycia oraz satysfakcja z zycia rodzicow dzieci w $pigczce jest nizsza niz
rodzicow dzieci wybudzonych ze $piaczki; rodzice oczekuja wsparcia od wszystkich grup
spotecznych oraz rodzice maja zaufanie do zespolu pielggniarskiego i1widza potrzebe
przygotowania ich przez pielegniarki do opieki nad dzieckiem w warunkach domowych.

Badaniem objeto 101. 0sob, w tym 92. rodzicow dzieci w $piaczce i wybudzonych ze
$pigczki, pacjentdow Kliniki Budzik dla dzieci w Warszawie dzialajacej od 6 lat oraz
9. rodzicéw dzieci objetych opieka Fundacji ,,Akogo?” przed powstaniem Kliniki Budzik
z okresu 15 lat.

Ogotem do badania zaproszono 116 oséb z tego zwrotng odpowiedz z wypetniong
ankietg odestalo 101 osdéb, 1 osoba odestata niewypelniong ankiete z zataczong informacja
zwrotng sugerujaca stan depresyjny, 14 osob nie wypetnito ankiety. Badanie trwato osiem
miesigey - od marca do pazdziernika 2019 roku.

Anonimowos¢ ankiety zapewnial listowny zwrot wypetlionych kwestionariuszy bez
adresu zwrotnego zamieszczonego na kopercie.

W badaniu zastosowano metode sondazu diagnostycznego z wykorzystaniem zestawu
kwestionariuszy: Autorskiego kwestionariusza ankiety, Standaryzowanej Skali Satysfakcji z
Zycia (SWLS) — do oceny stopnia satysfakcji z wlasnego zycia, Skali Wsparcia Spotecznego
wg Kmiecik-Baran, WHOQOL-BREF — skroconej wersji ankiety oceniajacej jako$§ zycia,
Skali Zaufania Pacjent — Piclegniarka opracowanej w oparciu o0 standaryzowang skale
zaufania lekarz —pacjent Aderson i Dedrick (polska adaptacja i walidacja Krajewska-Kutak i
wsp. 2019).

Analiza zebranych wynikow badan pozwolita na sformutowanie nastgpujacych

wnioskow:



Istotnym parametrem réznicujgcym odczuwanie satysfakcji z zycia miat fakt wybudzenia
dziecka ze $pigczki - co potwierdza hipotez¢ badawcza o nizszej, jakosci zycia rodzicow
dzieci nie wybudzonych ze $piaczki w stosunku do rodzin dzieci wybudzonych.
Stwierdzono tendencj¢ do obnizania si¢, jakosci zycia wraz z wydluzaniem czasu
przebywania dziecka w $pigczce — co potwierdza hipoteze badawcza o obnizaniu, jakosci
zycia i satysfakcji z niego rodzin dzieci w §piagczce.

Rodzice wysoko ocenili otrzymywane wsparcie od wszystkich grup spotecznych w sferze
informacyjnej, instrumentalnej, wartosciujacej i emocjonalnej, jednak najwyzej zostala
oceniona grupa wspotmatzonkow. Wskazuje to jak wazne jest otoczenie spoteczne dla
funkcjonowania rodzicow w nowej odmiennej rzeczywisto$ci, ktéra mimo woli Stata si¢
ich udzialem — co potwierdza hipoteze badawcza, ze rodzice oczekuja wsparcia od
wszystkich grup spotecznych.

Wysoko oceniono wsparcie grupy zawodowej pielggniarek w sferze informacyjne;j,
emocjonalnej, warto$ciujacej, a wsparcie instrumentalne - na duzo nizszym poziomie.
Zaufanie rodzicow w stosunku do grupy zawodowej pielegniarek zostato ocenione na
poziomie przecietnym, przy czym stwierdzono istotng korelacje pomiedzy poziomem
zaufania do pielegniarek, a miarg satysfakcji z zycia w dziedzinie socjalnej oraz
srodowiskowe;j.

Przedstawione w badaniu oczekiwania rodzicoéw wobec pielggniarek wskazaly, iz bardzo
wazny dla ankietowanych byt sposob 1 dokladnos¢ wykonywanych czynnosci,
podmiotowe traktowanie dzieci pomimo ich przebywania w $piaczce i czesto braku
jakichkolwiek reakcji na otoczenie z ich strony oraz umiejetnosci przekazywania
informacji medycznych.

Ankietowani rodzice darza zaufaniem pielegniarki opiekujace si¢ ich dzieckiem
W $pigczee 1 uwazaja, Zze s one waznym ogniwem zespotu terapeutyCznego oraz zrodtem
wiedzy na temat postepowania z dzieckiem.

Rodzice, w trakcie pobytu w klinice, oczekuja przygotowania do opieki nad dzieckiem w
warunkach domowych.

Implikacje praktyczne wynikow Doktoratu wprowadzone w Klinice Budzik w wyniku

prowadzonych badan obejmowaty:

e zalozenie ,,Dziatlu ksigzki wskazanej” - stworzenie wykazu bibliograficznego oraz
udostepnienie ksigzek w gabinecie psychologa, z mozliwoscig omdéwienia z nim

emocji wywotanych przeczytanymi tresciami



Zatrudnienie pracownika socjalno - prawnego, ktorego zadaniem jest asystowanie
rodzinom mniej wydolnym w  rozwigzywaniu probleméw  zwigzanych
Z uregulowaniami prawnymi i socjalnymi majgcymi przygotowa¢ dom do powrotu
dziecka po zakonczonym leczeniu, zwlaszcza niewybudzonego.

Rozszerzenie pielggniarskiej dokumentacji medycznej o karte¢ monitorujgca przebieg

edukacji rodzicoéw w zakresie pielggnacji.



