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Streszczenie

Wstep. Niskorostos¢ jest okreSleniem wzrostu dziecka ponizej dwéch odchy-
len standardowych od norm przyjetych dla ptci i wieku. W Polsce refundacji
podlega leczenie rekombinowanym hormonem wzrostu somatotropinowej
niedoczynnosci przysadki w ramach programéw lekowych Narodowego Fun-
duszu Zdrowia. Podawanie hormonu wzrostu w postaci codziennych iniekcji
jest uciazliwe i wymaga zaangazowania catej rodziny w proces leczenia. Wie-
lokierunkowe dziatanie GH poprawia jako$¢ zycia matych pacjentow.

Cel. Celem pracy jest analiza satysfakcji rodzicow z leczenia hormonem wzro-
stu dzieci z somatotropinowa niedoczynnoscig przysadki.
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Material i metody. W badaniu wzieto udziat 69 rodzicéw dzieci z somato-
tropinowa niedoczynnoscia przysadki leczonych hormonem wzrostu na od-
dziale Pediatrii, Endokrynologii, Diabetologii i Neurologii Dzieciecej w Szpi-
talu Dzieciecym w Toruniu. Do badan wykorzystano ankiete wtasng oraz
standaryzowany kwestionariusz KIDSCREEN-52 wersja dla rodzicow.
Wyniki. Rodzice dzieci z somatotropinowa niedoczynnos$cia przysadki sa
usatysfakcjonowani z leczenia rekombinowanym hormonem wzrostu i oce-
niaja kuracje pozytywnie. W trakcie terapii hormonem wzrostu wysoko oce-
niajg jako$ zycia swoich dzieci. Istnieje zalezno$¢ pomiedzy oceng przez ro-
dzicow terapii hormonem wzrostu a zmiang jakosci zycia ich dzieci.
Whioski. Satysfakcja z leczenia rekombinowanym hormonem wzrostu jest
zalezna od czasu trwania kuracji, osiaggnietych rezultatéw wzrostowych oraz
wieku dziecka.

Stowa kluczowe: niskorosto$¢; terapia hormonem wzrostu; satysfakcja ro-
dzicow; somatotropinowa niedoczynnos¢ przysadki.

Summary

Introduction. Short stature is a term for a child's height below two standard
deviations from the norms adopted for sex and age. In Poland, treatment with
recombinant growth hormone of somatotropin hypopituitarism is reim-
bursed under the National Health Fund drug programs. Administration of
growth hormone in the form of daily injections is cumbersome and requires
the involvement of the whole family in the treatment process. The multidi-
rectional action of GH improves the quality of life of small patients.

Aim. The aim of the study is to analyze parents' satisfaction with growth hor-
mone treatment in children with somatotropin hypopituitarism.

Material and methods. The study involved 69 parents of children with so-
matotropin hypopituitarism treated with growth hormone at the Department
of Pediatrics, Endocrinology, Diabetology and Pediatric Neurology at the Chil-
dren"s Hospital in Torun. The research used the own questionnaire and KID-
SCREEN questionnaire for parents.

Results. Parents of children with somatotropin hypopituitarism are satisfied
with the treatment with recombinant growth hormone and evaluate the
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treatment positively. During growth hormone therapy, they highly estimate
the quality of their children’s lives. There is a correlation between parents’
assessment of growth hormone therapy and the change in their children's
quality of life.

Conclusions. Satisfaction with treatment recombinant growth hormone de-
pends on the duration of treatment, achieved growth results and the child's
age.

Keywords: short stature; somatotropin hypopituitarism; parents satisfaction
with growth hormone therapy.

Wstep

Wozrastanie jest zalezne od czynnikéw genetycznych, metabolicz-
nych a takze hormonalnych. Wzrost jest uwarunkowany stanem zdro-
wia, dostarczeniem sktadnikéw odzywczych i prawidtowo dziatajagcym
uktadem nerwowym i hormonalnym. Istniejg choroby przewlekte,
ktére spowolniajg wzrastanie u dziecka. Zwolnione tepo wzrostu moze
wyprzedzac o miesigce i lata wystgpienie chor6b np.: choroby trzew-
nej. Niski wzrost jest jedng z najczestszych z przyczyn kierowania
dziecka do endokrynologa, ale znikomy procent wymaga leczenia hor-
monalnego. Oceniajgc dziecko niskoroste nalezy bra¢ pod uwage pozy-
cje centylowg wzrostu dziecka. Pozycje centylowg okre$la sie na pod-
stawie siatek centylowych opracowanych przez Zaktad Rozwoju Dzieci
i Mtodziezy Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie. Postep w dziedzi-
nie genetyki umozliwia postawienie doktadnej diagnozy ocene roko-
wania i mozliwo$ci leczenia. Niskorosto$¢ to okreslenie stanu wzrostu
dziecka ponizej 3 centyla na siatce centylowej, ponizej 2 odchylen stan-
dardowych(-2SD) od normy dla ptci i wieku. Dzieci z tak okreslonym
niedoborem nie wykazujg cech choroby. Niski wzrost dotyczy 3% po-
pulacji. W Polsce okoto 200 000 dzieci ma postawiong diagnoze zabu-
rzen wzrastania z czego 1,5% powoduja zaburzenia w uwalnianiu hor-
monu wzrostu [1,2,3,4,5].
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Hormon wzrostu (growth hormone, GH) nazywany somatotroping
jest produkowany przez komoérki przedniego ptata przysadki mézgo-
wej. Synteza GH nastepuje w komoérkach somatotropowych, ktére znaj-
duja sie lateralnie w przednim ptacie przysadki. Rola hormonu wzrostu
polega na stymulacji proceséw wzrastania. Hormon petni rézne funk-
cje w organizmie i zalezy w jakim okresie rozwoju jest organizm. Po-
budza wzrost i podzial komdrek, chrzastek, wptywa na dojrzewanie
ptciowe, gospodarke lipidowa, weglowodanowg, biatkowa, wodno-
elektrolitowa. Ma tez wptyw na uktad mie$niowy i krazenia. Hormon
wptywajac na uktad kostny dziata bezposrednio na pobudzenie wzro-
stu ko$ci dhtugich, zapewniajagc prawidtowg mineralizacje ko-
$ci[6,7,8,2].

Somatotropinowa niedoczynnos$¢ przysadki (SNP) powstaje na
skutek uposledzonego wydzielania hormonu wzrostu przez komorki
somatotropowe przysadki w okresie rozwojowym, powodujac uposle-
dzenie tempa wzrastania. (SNP) moze wystepowac jako izolowane
schorzenie a przy braku wydzielaniem innych hormondéw przysadki
wystepuje wielohormonalna niedoczynnosci przysadki (WNP). Przy-
czyny somatotropinowej niedoczynnosci przysadki moga by¢ nabyte
i wrodzone. Bardzo czesto SNP spowodowana jest wadami rozwoju
okolicy podwzgdrzowo-przysadkowej i uszkodzeniami w okresie cigzy
i porodu. Wystepowanie SNP ocenia sie 1:4000 - 1:10 000 zywych uro-
dzen. Wiekszos$¢ przypadkéw somatotropinowej niedoczynnosci przy-
sadki ma podtoze idiopatyczne [9,10,7,2,11].

Niedob6r hormonu wzrostu to zaburzenie, ktore nie powoduje ty-
powych objawdw somatycznych. Poczatkowo rodzice sa zaniepokojeni
wzrostem swojego dziecka, ktore jest znacznie mniejsze niz dzieci
w jego wieku. Dzieci ,niskie” sg wyszydzane, wySmiewane przez kole-
gow. Czesto traktowane jako mtodsze, wyklucza sie je z zabawy, przy-
jazni. U dzieci z niskorosto$cia dominujg zachowania wycofania, wy-
stepuje u nich lekliwos¢, czesto zburzenia koncentracji. Niski wzrost
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poteguje izolacje spoteczng, niskg samoocene, brak umiejetnosci spo-
tecznych. Rodzice zgtaszaja, Ze ich dziecko spotyka sie z traktowaniem
typu: zaczepki, draznienie, fizyczne znecanie. Niskorosto$¢ dziecka
trudno zaakceptowac rodzicom, czesto zaburzone zostaja relacje po-
miedzy cztonkami rodziny. Dysfunkcja zycia w grupie rowie$niczej
w skrajnych przypadkach moze doprowadzi¢ do préb samobdjczych.
To jak niskorosto$¢ jest odbierana przez dziecko zalezy réwniez od
tego jak rodzice akceptuja niedob6r wzrostu. Dziecko na tej podstawie
buduje swoje poczucie wartosci. Istnieje bowiem przekonanie, Zze wy-
socy ludzie osiagaja bardziej prestizowy zawéd [1,12,13,14,15,16].

Somatotropinowa niedoczynno$¢ przysadki jest podstawowym
wskazaniem do leczenia hormonem wzrostu. W Polsce do refundowa-
nej terapii ludzkim rekombinowanym hormonem wzrostu kwalifikuje
Zespol Koordynacyjny ds. Stosowania Hormonu Wzrostu. Programy
zdrowotne- lekowe Narodowego Funduszu Zdrowia okreslajg kryteria
wlaczenia i wytgczenia z leczenia hormonem wzrostu. Leczenie jest
Scidle okreslone i trwa do czasu podjecia przez Zespo6t ds. Stosowania
Hormonu Wzrostu badz lekarza prowadzacego decyzji o wylaczenia
z programu zgodnie z kryteriami [6,17,18,5].

Podjecie decyzji o leczeniu hormonem wzrostu wymaga zaanga-
zZowania catej rodziny w program terapeutyczny. Konieczne, okresowe
wizyty w szpitalu. Pobieranie krwi do badan kontrolnych, wymagaja
przygotowania psychicznego dziecka. Dziecko zakwalifikowane do le-
czenia hormonem wzrostu musi codziennie otrzymywac podskérne in-
iekcje. Rodzic przechodzi szkolenie jak nalezy poprawnie wykonac
wstrzykniecie i przechowywa¢ hormon wzrostu. Na poczatku leczenia
jest to bardzo stresujace, szczegdlnie dla matych dzieci. Pobyt w szpi-
talu w celu wykonania badan kontrolnych jest czesto przyczyng ptaczu
i stresu dla dziecka. Hormon wzrostu musi by¢ zawsze przechowy-
wany w lodéwce takze podczas urlopu, podrézy czy innych sytuacjach
zyciowych.
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Cel

W pracy podjeto probe analizy satysfakcji rodzicow z leczenia
ludzkim rekombinowanym hormonem wzrostu dzieci z somatotropi-
nowa niedoczynnoscia przysadki. Postawiono sobie pytania jak ro-
dzice oceniaja leczenie. Czy tylko poprawa jakosci zycia leczonych
dzieci? Czy istnieje zalezno$¢ miedzy ich oceng a oceng jakosci zycia
leczonego dziecka? Jak wreszcie dtugotrwato$¢ leczenia i osiagniety re-
zultat wzrostu wptywa na satysfakcje rodzicéw z leczenia ich dzieci.

Material i metody

Badania prowadzone byty wsréd rodzicow dzieci z somatotropi-
nowa niedoczynnoscig przysadki leczonych ludzkim rekombinowa-
nym hormonem wzrostu w Wojewddzkim Szpitalu Zespolonym im. Ry-
dygiera w Toruniu na oddziale Pediatrii, Endokrynologii, Diabetologii
i Neurologii Dzieciecej, w terminie od 01.12.2019 do 01.02.2020r. Na
badania uzyskano zgode Komisji Bioetycznej przy Wydziale Nauk
0 Zdrowiu Panstwowej Uczelni Zawodowej we Whoctawku.

Sposréd 69 ankietowanych rodzicédw, 77%(53) stanowity kobiety,
23%(16) mezczyzni. Grupa ankietowanych zostata zréznicowana pod
wzgledem wieku rodzicéw. 57%(39) stanowili rodzice w wieku od 25
do 35 lat, natomiast 41%(28) respondentéw miato powyzej 35 lat, na-
tomiast 3%(2) stanowili ankietowani rodzice przed 25 rokiem zycia.

WSsrdd dzieci leczonych rekombinowanym hormonem wzrostu
70%(48) stanowili chtopcy, natomiast 30%(21) dziewczynki.

W przeprowadzonych badaniach zastosowano technike ba-
dawcza metoda sondazu diagnostycznego. Narzedziem badawczym
byty: metryczka oraz kwestionariusze ankiet, ktére stuzyty do realiza-
cji wybranej techniki badan. Do badan wykorzystano réwniez standa-
ryzowany kwestionariusz zdrowotny dla dzieci i mtodziezy KID-
SCREEN-52 w wersji dla rodzicow, ktory stuzy do badania 10 wymia-
row jakosSci zycia: samopoczucie fizyczne (W1), samopoczucie
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psychiczne (W2), nastroje i emocje (W3), obraz wtasnej osoby (W4),
niezalezno$¢ (W5), relacje z rodzicami i dom (W6), zasoby finansowe
(W7), wsparcie spoteczne, koledzy (W8), srodowisko szkolne (W9)
oraz akceptacja spoteczna (W10). Przy pomiarze danego ob-
szaru/wskaznika za najlepszy wynik przyjmuje sie 100, natomiast im
nizszy wynik na skali tym gorsza jako$¢ zycia w danym obsza-
rze/wskazniku.

Do oceny statystycznej wykorzystano test Shapiro-Wilka, niepara-
metrycznego testu U Manna-Whitney'a oraz wspotczynnika korelacji
rang Spearmana (Rs). ZatoZzono poziom istotnosci a = 0,05. Za istotne
statystycznie uznawano wyniki, gdy wyliczone prawdopodobienistwo
testowe p spetniato nieréwnos$é p < 0,05. Do analizy statystycznej wy-
korzystany zostat program Statistica 10.0 (StatSoft Inc., 2011).

Wyniki

W przebiegu przeprowadzonych badan stwierdzono w 77% przy-
padkach zgodnos$¢ efektéow leczenia z oczekiwaniami rodzicéw jako
bardzo duza, w 17% przypadkoéw $rednig a tylko 5% jako ,troche” lub
»~wcale”. Korespondowato to z spostrzezeniem przez rodzicéw wzrostu
samooceny dziecka. 46% rodzicéw uznato, Ze leczenie bardzo przyczy-
nito sie do wzrostu samooceny dziecka, 28% zadeklarowato, ze ,$red-
nio”, 20%, ze ,troche”, natomiast 6% udzielito odpowiedzi ,wcale”.
Moze to by¢ powigzane z poprawag spostrzegania dziecka w grupie ro-
wie$niczej. Badania wykazaty, ze 41% respondentéw zauwazyto pozy-
tywny wptyw leczenia na postrzeganie dziecka w grupie réwiesniczej,
33% zadeklarowato $redni wptyw, 16% udzielito odpowiedzi ,troche”,
natomiast 10% stwierdzito, Ze leczenie nie miato pozytywnego
wplywu na postrzeganie dziecka w grupie réwiesniczej. Znalazto to
czeSciowe potwierdzenie w ocenie poszczegdlnych obszaréw kwestio-
nariusza zdrowotnego KIDSCREEN-52. NajwyZsze Srednie wartos$ci
standaryzowanej skali wykazano dla obszaréw: nastroje i emocje
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(84,55 * 12,73), relacje z rodzicami i dom (81,83 + 10,88) oraz akcep-
tacja spoteczna (89,86 + 12,86). Wyniki Swiadczyty o wysokim pozio-
mie jakos$ci Zycia w tych obszarach. Najnizsze Srednie wartosci, Swiad-
czace o niskim poziomie jakoSci Zycia prezentowaly obszary: zasoby
finansowe (70,14 + 17,44), wsparcie spoteczne i koledzy (65,51 *
16,60) oraz Srodowisko szkolne (67,34 + 15,78). Wyniki pozostatych
obszaréw przedstawiono w Tabeli 1.

Dokonano réwniez analizy zalezno$ci miedzy poszczeg6lnymi ob-
szarami oceny leczenia/satysfakcji rodzicéw a obszarami jakos$ci zycia
dzieci. Istotne statystycznie zalezno$ci zaobserwowano dla sze$ciu par
zmiennych. Stwierdzono, ze im wyzsza jako$¢ obszaru samopoczucia
fizycznego i zdrowia, tym mniejsza potrzeba przygotowania psychicz-
nego dziecka do wizyt w szpitalu w zwigzku z leczeniem. Im wyzZsza
jako$¢ obszaru wsparcia spotecznego i kolegoéw, tym mniejsze utrud-
nienie wynikajace z wizyt na oddziale szpitalnym zwigzanych z lecze-
niem roéwniez mniejsza potrzeba przygotowania psychicznego dziecka
do wizyt w szpitalu. Wyzszy poziom zasobow finansowych zwigzany
byt istotnie z mniejszym wzrostem samooceny dziecka w wyniku sto-
sowanego leczenia oraz mniejszym wptywem leczenia na bardziej po-
zytywne postrzeganiem dziecka w grupie rowies$nicze;j.
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Tabela 1.Statystyki opisowe poszczegdélnych obszaréw kwestionariusza KID-
SCREEN-52 w wersji dla rodzicow (N=69).

Odchy-
Wska Sred- lenie Media Mini- Maksi-
Obszar L. . stan- Zakres
ank nia na mum mum

dar-

dowe
Samopo-
czucie fi- wi 71,88 13,09 76,00 32,00 96,00 64,00
zyczne
i zdrowie
Samopo-
czucie psy- w2 74,73 11,54 | 7667 | 40,00 | 100,00 | 60,00
chiczne
Nastroje w3 84,55 1273 | 8571 | 2286 | 10000 | 7714
i emocje
Obraz wia- w4 77,62 12,37 80,00 4400 | 100,00 | 56,00
snej osoby
Niezalez-
oz w5 70,72 1253 | 6800 52,00 | 100,00 | 48,00
nosc
Relacje
zrodzicami | W6 81,83 10,88 | 8333 5333 | 9667 | 4333
idom
Zasoby fi- w7 7014 | 1744 | 6667 | 20,00 | 100,00 | 80,00
nansowe
Wsparcie
spoteczne w8 65,51 16,60 | 6333 20,00 | 100,00 | 80,00
i koledzy
srodowisko | 6734 | 1578 | 7000 | 2667 | 100,00 | 7333
szkolne
Akeeptacia |\ 89,86 12,86 | 9333 | 40,00 | 100,00 | 60,00
spoteczna
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Stwierdzono, réwniez, ze im wyzsza jako$¢ obszaru $rodowiska
szkolnego, tym mniejszy wplyw leczenia na bardziej pozytywne po-
strzeganie dziecka w grupie rowiesniczej. Potwierdzito to wypowiedzi,
rodzicéw w kwestionariuszu, w ktérym 17% rodzicéw ocenito jakos¢
zycia dziecka w trakcie leczenia jako doskonata, 55% jako bardzo do-
bra, 26% dobrze. 1% udzielit odpowiedzi ,tak sobie”.

Dokonano analizy korelacyjnej poszczegdlnych obszaréw oceny
leczenia i osiagnietego przyrostu dziecka. Analizy wykazaly, ze osig-
gniety przyrost wysokos$ci dziecka korelowat ze zgodnos$cia efektu le-
czenia z oczekiwaniami rodzicéw. Wspétczynnik Rs =-0,458 przy po-
ziomie p = 0,000 oznaczat, Zze im wiekszy przyrost, efekt leczenia byt
bardziej zgodny z oczekiwaniami rodzicéw (Rycina 1).

-
=
7]
-
N

Bardzo Srednio Troche Weale

Zgodnosé efektow leczenia z oczekiwaniami rodzicow

Rycina 1. Graficzne poréwnanie roztozenia $rednich arytmetycznych przyro-
stu wysokosci (od poczatku kuracji) zgodnosci efektéw leczenia
z oczekiwaniami rodzicow (N=67).

Dyskusja

W Polsce kazdego roku zgtasza sie do lekarza endokrynologa ok
200 dzieci z powodu niskorostosci. Osoby niskiego wzrostu sg obecne
ws$rdd nas. Czesto niskorosto$¢ zwigzana jest z uwarunkowaniami
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rodzinnymi i genetycznymi. Tylko 2%-8% ma niedobdr wzrostu, ktéry
wymaga leczenia hormonem. Terapia hormonem wzrostu jest promo-
wana na $wiecie. Postep medycyny pozwala na osiggniecie wzrostu za-
dowalajacego samo dziecko i rodzicow. Dlatego rodzice chca aby ich
dziecko byto zakwalifikowane do leczenia[19].

Przeprowadzone badania dotyczace satysfakcji rodzicow z lecze-
nia SNP, zaktadaja ze ocena poziomu satysfakcji rodzicéw z leczenia
mozliwa jest przez ocene jakosci zycia dzieci z niskorostoscig w trakcie
leczenia. Rodzic, ktéry wysoko ocenia jako$¢ zycia dziecka w trakcie
kuracji hormonem, pozytywnie ocenia catg kuracje jest usatysfakcjo-
nowany z catego programu terapii.

Buczynska-Gdérna w swojej Rozprawie doktorskiej badata ,Jako$¢
zycia dzieci i mtodziezy z somatotropinowa niedoczynno$cig przysadki
przed i w trakcie leczenia ludzkim rekombinowanym hormonem wzro-
stu”. Praca opisuje wiele aspektoéw zycia dziecka z niskorostoscig i jego
catej rodziny. Autorka méwi o wptywie niskorostosci na funkcjonowa-
nie rodziny dziecka[20].

Quitmann opisuje w artykule , Quality of life of short-statured chil-
dren born small for gestational age or idiopathic growth hormone”,
obawy, stres u rodzicow zwigzany z leczeniem dzieci. Autorka opisuje
odczucia rodzicéw co do terapii, przebiegu i satysfakcji z efektu lecze-
nia [11].

Badania wtasne wykazaty, ze uzyskanie zadowalajgcej odpowie-
dzi wzrostowej jest gtdbwnym celem terapii hormonem u dzieci z SNP.
Rodzice czujg sie usatysfakcjonowani z efektéw wzrostowych. Jak pi-
sze Buczynska Gorna, pozytywne nastawienie pacjenta i rodziny do
prowadzonej terapii jest jednym z warunkéw do uzyskania dobrych re-
zultatow z leczenia”[20]. Stwarza to konieczno$¢ do wprowadzenia pa-
rametrow, ktore oceniajg calty wptyw choroby, zastosowanej terapii na
zycie i funkcjonowanie catej rodziny. Pomimo obaw, zwigzanych z dtu-
gotrwatym leczeniem, obowigzujacych obostrzeniach - wizyty
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i badania kontrolne, codzienne iniekcje i koniecznos$é prawidlowego
przechowywania lek, rodzice za wszelka cene chcg aby ich dziecko byto
objete programem leczenia. Pozwala to na uspokojenie sumienia i zZe
zrobito sie wszystko aby utatwic start dziecka w dorostym zyciu. Julia
Quitmann w badaniach analizujgc dane rodzicéw pisze, ze odczuwaja
oni niepokéj zwigzany z leczeniem ich dzieci, méwi o rodzicielskim po-
czuciem smutku z powodu poczucia winy i frustracji podczas podawa-
nia zastrzykéw, co wplywa na satysfakcje i caly proces leczenia. Auto-
rzy podkreslaja, Ze rodzice i pacjenci podejmujac decyzje za i przeciw
leczeniu GH musza posiada¢ pelng wiedze na temat leczenia[11].

Kolejnym aspektem poddanym analizie byta ocena jakos$ci Zycia
dziecka leczonego hormonem. W badaniu rodzice wysoko oceniaj3 ja-
kos¢ zycia dziecka w trakcie terapii. Oceniono zalezno$¢ miedzy satys-
fakcja rodzicow z leczenia a jako$cia zycia leczonego dziecka. 17% ro-
dzicéw ocenito jakos¢ zycia w trakcie leczenia jako doskonaty, 55%
jako bardzo dobrg, 26% dobrze. Buczynska -Gorna w swoich badaniach
wykazuje poprawe w zakresie aktywnoSci fizycznej, samooceny, funk-
cjonowania dzieci w szkole. A takze pozytywnego oddzialywania tera-
pii hormonem na catg rodzine, podnosi jako$¢ Zycia. [9] Leczenie re-
kombinowanym hormonem wzrostu jest nie tylko promujacym wzra-
stanie ale dziatajac wielokierunkowo daje mozliwosé duzej poprawy
jakos$ci zycia, wywierajac korzystny wptyw na funkcjonowanie psycho-
spoteczne dziecka i rodziny[21].

Satysfakcja rodzicéw z leczenia hormonem wzrostu jest Scisle po-
wigzana z efektami leczenia i poprawg jakosci zycia ich dzieci. Znalazto
to potwierdzenie w przeprowadzonych badaniach ale réwniez w lite-
raturze. Esther Leiberman i wsp. w swej pracy ocenili satysfakcje z le-
czenia rekombinowanym hormonem wzrostu wysoko. Umiejetnos¢ ra-
dzenia sobie z przewlekta chorobom, ktéra wymaga dtugiego leczenia
wptywa na jakos¢ zycia dzieci i ich rodzicéw. W badaniach tych auto-
row stwierdzono, Zze mimo iz terapia hormonem stanowi duze
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obciagzenie dla pacjentéw i rodzicow, wszyscy ,radzili sobie” i wyrazali
zadowolenie z leczenia. Zdolno$¢ radzenia sobie i satysfakcja z leczenia
stuza jako wskaZnik jakosci leczenia. Badacze udowadniajg, Ze pacjenci
i rodzice traktuja terapie jako inwestycje, ktéra sg gotowi wykonac¢ aby
zwiekszy¢ swoj wzrost. W ich badaniach dtugo$¢ leczenia nie wptyneta
na wynik radzenia sobie i satysfakcji z leczenia. Dzieci z zaburzeniami
wzrastania cierpig na niepetnosprawno$¢ spoteczng i psychiczng nie
mniej korzy$ci wynikajace z leczenia hormonem wnoszg w ich Zycie
wiele pozytywnych zmian[22].

Whioski

1. Rodzice dzieci z somatotropinowa niedoczynno$cia przysadki sa
usatysfakcjonowani z leczenia rekombinowanym hormonem wzro-
stu i oceniajg kuracje pozytywnie. Z badan wynika, ze wysoko oce-
niajg jakos$¢ zycia swoich dzieci w trakcie terapii hormonem wzro-
stu.

2. Zalezno$¢ miedzy ocena leczenia hormonem przez rodzicow
aoceng jakos$ci zycia dzieci z somatotropinowg niedoczynnos$cia
przysadki potwierdzita sie. Lepsze zdrowie i samopoczucie dziecka
skutkuje mniejszymi problemami w dalszym leczeniu.

3. Satysfakcja rodzicow z leczenia rekombinowanym hormonem
wzrostu jest zalezna od czasu trwania kuracji i osiggnietych rezul-
tatow wzrostowych. Efekt leczenia jest zgodny z oczekiwaniami ro-
dzicéw.

Zalecenia dla praktyki pielegniarskiej

Swiadomo$¢, ze niskorosto$é dziecka nie jest tylko jego proble-
mem fizycznym, ale réwniez emocjonalnym i spotecznym pozwala pie-
legniarce zaplanowac i dopasowaé swoje postepowanie do etapu lecze-
nia na jakim dziecko sie znajduje. Biorgc pod uwage dtugotrwatos¢ te-
rapii i jej ucigzliwo$¢ dla pacjenta, pielegniarka musi nawigzac
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odpowiednie relacje z chorym i jego rodzicami w celu zapewnienia im
poczucia bezpieczenstwa jednocze$nie zapewniajgc o stusznosci pod-
jetej decyzji leczenia.

W swoim dziataniu pielegniarka musi pamieta¢, ze wynik terapii

w duzej mierze zalezy od zaangazowania rodzicow chorego dziecka,
ktérzy sukces mierza wielko$cig wzrostu i poprawa jakosci zycia swo-
ich dzieci. Nalezy tak zaplanowa¢ swoje dziatania edukacyjne, aby
umiejetnie wdrozy¢ rodzicow w diugotrwaty proces leczenia i pro-
blemy z tego wynikajace.
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