Streszczenie

Wstep. Skolioza idiopatyczna (SI) jest ci¢zka chorobg narzadu ruchu. Nieleczona
W odpowiednim czasie moze prowadzi¢ do deformacji w obrebie tutowia I zmian w sylwetce
ciala. Zasadniczym problemem towarzyszacym SI jest brak przez pacjentow i ich bliskich
akceptacji wlasnego ciata. Deformacje w postaci garbu zebrowego czy watu migsniowego
oraz asymetrii tutowia i klatki piersiowej wplywaja negatywnie na poczucie estetyki ciala,
pojawienie wielu komplekséw, obnizenia nastroju czy obnizenie QOL chorych. Ze wzgledu,
iz wigkszo$¢ pacjentow z SI to dzieci i mtodziez nieodtgcznym staje si¢ obecno$é rodziny
w procesie leczenia. Zaréwno pacjent jak i1 rodzice (opieckunowie) zastaja zaangazowani
w leczenie Sl i zapobieganie jej skutkom. Wiadomym jest, iz leczenie zachowawcze SI jest
nadal objawowe, diugie 1 niekiedy dyskusyjne w srodowisku medykow, co do jego efektow.
FQOL obejmuje wiele roznych dziedzin zycia, ma charakter systemowy, poniewaz skupia
uwagg na do$wiadczenia poszczegdlnych cztonkdéw rodziny, a takze rodziny jako catosci. Od
momentu stwierdzenia u miodocianego SI cala jego rodzina do$wiadcza w zwigzku z tym
nowej, czesto silnie stresujgcej sytuacji skutkujagcymi wieloma zmianami w dotychczasowym
stylu zycia catej rodziny. W Polsce badania na temat FQOL dotycza gltownie rodzin dzieci
z innymi niz SI niepetlnosprawnosciami.

Celem pracy bylo:

1. Okreslenie poziomu FQOL w grupie rodzin dzieci i miodziezy z S| oraz dokonanie
odpowiednich poréwnan z rodzinami dzieci 1 mlodziezy bez SI.

2. Okreslenie rodzaju czynnikow roznicujacych poziom FQOL w rodzinach dzieci
I mlodziezy z i bez SI.

3. Okreslenie roli czynnikow réznicujacych poziom FQOL w rodzinach dzieci 1 mtodziezy
z i bez Sl.

4. Porownanie wymiaru spdjnosci 1 adaptacyjnosci rodzin w grupie poréwnawczej
I zasadniczej.

5. Poréwnywanie rodzajow strategii radzenia sobie z sytuacjami kryzysowymi
wystepujacymi w systemie rodzinnym w grupie porownawczej i zasadnicze;j.

Material i metoda. Badaniem obj¢to 200 rodzin. Grupg zasadniczg stanowito 100
rodzin dzieci i mtodziezy z SI, za$ grupe porownawczg 100 rodzin rowiesnikow bez SI.
W obu grupach wiek dzieci i mtodziezy wynosit 9-18 lat. Realizacja badan odbyla si¢
w Klinicznym Szpitalu Wojewodzkim Nr 2 w Rzeszowie, w Poradni Urazowo-Ortopedycznej
dla Dzieci, Klinicznej Pracowni Fizjoterapii z Pracownig Analizy Ruchu w Klinicznym

Regionalnym Osrodku Rehabilitacyjno-Edukacyjnym KSW Nr 2 w Rzeszowie, Prywatnym



Gabinecie Fizjoterapii Barbary Cyran-Grzebyk, a takze W Zespole Szkdot Ogodlnoksztatcacych
nr 4 w Rzeszowie w roku szkolnym 2018/ 2019 i 2019/2020.

W celu realizacji badan wykorzystano: autorskg kart¢ badania podmiotowego
i przedmiotowego stworzong na potrzeby badania, skal¢ postrzegania nasilenia
znieksztalcenia tutowia TAPS (The Trunk Appearance Perception Scale, zmodyfikowano
punktacje skali), kwestionariusz oceny poziomu odczuwanego stresu z powodu deformacji
ciala BSSQ-Deformity (Bad Sobernheim Stress Questionnaire-Deformity), skale jakosci zycia
rodziny (The Family Quality of Life Scale, FQOL), skale oceny adaptacyjnosci i spojnosci
rodziny (Family Adaptability and Cohesion Scales, FACES Ill) oraz skal¢ zmagania si¢
z kryzysem rodziny (Family Crisis Oriented Evaluation Scales, F-COPES). Do badania
przystapity jednorazowo dzieci i mtodziez z i bez SI oraz ich rodzice/opiekunowie (matka
i ojciec).

Analiza statystyczna wynikéw zostata opracowana przy uzyciu programu R, wersja
3.6.2.

Wyniki badan. Stwierdzono istotnie réznice w poziomie FQOL we wszystkich
analizowanych obszarach na podstawie ocen poszczegélnych cztonkéw rodziny. Poziom
FQOL oceniony przez dzieci i mlodziez oraz matki i ojcow z grupy poroOwnawczej byt
istotnie wyzszy, zarowno w odniesieniu do wskaznika ogolnego, jak 1 we wszystkich
badanych obszarach.

Analiza wynikow wybranych parametrow badania podmiotowego i przedmiotowego
pomigdzy grupami wykazata, ze ATR odcinka piersiowego oraz ledzwiowego kregostupa byt
istotnie wyzszy w grupie zasadniczej (p<0,001). Wynik oceny gibkos$ci (testu palce-podioga)
byl istotnie wyzszy w grupie zasadniczej (15,4+9,14), co $wiadczy o mniejszej gibkosci
U dzieci i mtodziezy z SI w stosunku do ich zdrowych rowiesnikow (p<0,001). Gorset
korygujacy (p<0,001) oraz wkladke wyrownujacg dlugos¢ konczyny dolnej (p=0,007)
stosowaly wylacznie dzieci 1 miodziez z SI. W przypadku pozostalych zmiennych
nie stwierdzono istotnych statystycznie roznic.

Analiza porownawcza wynikow skali F-COPES oceniajacej strategi¢ radzenia sobie
z kryzysem rodzinnym mig¢dzy dzie¢mi i mtodzieza z obu grup wykazata, ze dzieci i mtodziez
z grupy zasadniczej czeSciej poszukiwali wsparcia duchowego (p=0,012), natomiast dzieci
i mlodziez z grupy poréwnawczej cze$ciej wykorzystywali, takie strategie radzenia sobie
z kryzysem rodzinnym jak: przeksztatcenie sytuacji (p<0,001), pasywna ocena sytuacji
(p<0,001), pozyskiwanie wsparcia spotecznego (p<0,001), opieranie si¢ na strukturach

formalnych (p=0,001). Matki dzieci i mlodziezy z grupy poréwnawczej uzyskaty wyzsze



wyniki we wszystkich badanych podskalach skali FACES III w poréwnaniu do matek z grupy
zasadniczej. Natomiast ojcowie dzieci i mlodziezy z grupy pordwnawczej uzyskali wyzsze
wyniki w niektorych badanych podskalach, a wiec czesciej wykorzystywali takie strategie
radzenia sobie jak: przeksztatcenie sytuacji (p<0,001), pasywna ocena sytuacji, pozyskiwanie
wsparcia spotecznego (p<0,001), opieranie si¢ na strukturach formalnych.

Spojnos¢ rodziny i adaptacyjnos$¢ rodziny byty istotnie silniej wyrazone w rodzinach
dzieci i mtodziezy bez Sl (p<0,001).

Wynik skali BSSQ-Deformity wskazywal na istotnie wyzszy poziom stresu z powodu
deformacji ciala u dzieci 1 milodziezy z SI, a zarazem wyzszy wynik skali TAPS
na spostrzeganie wlasnego ciata jako bardziej znieksztalconego w tej grupie dzieci
i mtodziezy (p<0,001).

Poziom FQOL dzieci i mtodziezy z SI zamieszkujacych tereny wiejskie ocenily wyzej
poziom FQOL w obszarze dobrostanu fizycznego i materialnego w porownaniu do o0sob
zamieszkujacych tereny miejskie (p=0,031).

Wyniki przeprowadzonych badan z uwzglednieniem poszczegolnych cztonkow
rodziny dowiodly, Ze istnieje wiele czynnikdéw wplywajacych istotnie na poszczegoélne
obszary poziomu FQOL dzieci i miodziezy z SI. W ocenie dzieci i miodziezy, wyniki
w obszarze dobrostanu fizycznego/materialnego rodzin byly istotnie statystycznie wyzsze
u dzieci i mtodziezy z SI zamieszkujacych tereny wiejskie (p=0,031), a nie miejskie. Pte¢
zenska w grupie zasadniczej odczuwata nizszy (p=0,019) poziom FQOL w obszarze
probleméw z niepelnosprawnos$cia. Wiek dzieci 1 mlodziezy oraz wysoko$¢ miesigcznego
dochodu na cztonka rodziny nie ré6znicowaty w ich ocenie poziomu zadnej podskali FQOL.
ATR w odcinku ledzwiowym korelowat istotnie i ujemnie z ich oceng: ogdlnego poziomu
FQOL (p=0,017), pelienia funkcji rodzicielskiej (p=0,002) oraz dobrostanu emocjonalnego
(p=0,047). Natomiast ATR w odcinku piersiowym obnizat poziom FQOL jedynie obszarze
dobrostanu fizycznego i materialnego (R=-0,212, p=0,034). Wykazano, ze ogdlny poziom
FQOL (p=0,032) i poziom dobrostanu fizycznego/materialnego byty istotnie wyzsze wsrod
rodzin dzieci 1 mlodziezy z SI, ktore, nie nosily gorsetu korekcyjnego (p=0,019). Nizsza
gibkos$¢ dzieci z SI ujemnie wplywala na poziom: ogoélnej FQOL (R=-0,215, p=0,032),
petnienia funkcji rodzicielskiej (R=-0,222, p=0,026) i dobrostan fizyczny/materialny (R=
-0,203, p=0,043) w ocenie dzieci i mltodziezy z Sl. Pacjenci z S| bez dodatkowego
zaopatrzenia ortotycznego odczuwali wyzszy poziom dobrostanu materialnego i fizycznego
(p=0,002), w poréwnaniu do pacjentow uzywajacych tego typu zaopatrzania ortopedycznego.

Poziom FQOL oceniony przez dzieci i mtodziez z SI w obszarach: petnienia funkcji



rodzicielskiej iproblemow z niepelnosprawnoscia byt wyzszy w rodzinach dzieci
korzystajacych z wktadki do buta wyrownujacej skrot konczyny dolnej (p=0,01), natomiast
w zakresie dobrostanu fizycznego/materialnego byt nizszy (p=0,001). Pacjenci z SI ocenili, iz
nasilenie stresu zwigzanego z deformacja tutowia (BSSQ-Deformity) réznicowalo poziom
ogolnej FQOL (p<0,001), jak 1 obszary: pelienia funkcji rodzicielskiej (p=0,006)
I dobrostanu emocjonalnego (p<0,001). Dzieci z matym i $rednim poziomem stresu
w wymienionych obszarach miaty wyzszy poziom FQOL, ale u dzieci i mtodziezy z duzym
poziomem stresu poziom FQOL byl istotnie nizszy W obszarze problemow
z niepelnosprawnoscia (p=0,004). Dzieci i mtodziez z SI postrzegajace deformacj¢ tutowia
jak bardziej nasilong (TAPS) ocenity, iz poziom FQOL w trzech z sze$ciu obszarow byt
zdecydowanie nizszy tj.: ogélnej FQOL (R=-0,284, p=0,004), petnienia funkcji rodzicielskiej
(R=-0,203, p=0,043) i dobrostanu emocjonalnego (R=-0,259, p=0,009). Pozyskiwanie
wsparcia spotecznego (F-COPES) w ocenie dzieci i miodziezy z SI korelowato istotnie
statystycznie i ujemnie z dobrostanem fizycznym/materialnym (FQOL) (R=-0,254, p=0,01).
Wykorzystywanie pozostatych strategii radzenia sobie w ocenie dzieci i mlodziezy z grupy
zasadniczej nie miato istotnego wptywu na poziom FQOL w pozostatych obszarach (p=>0,05).
Adaptacyjnos¢ rodziny (FACES III) korelowata ujemnie z poziomem: ogdlnej FQOL (R=
-0,231, p=0,021), pelienia funkcji rodzicielskiej (R=-0,248, p=0,013) i dobrostanu
emocjonalnego (R=-0,31, p=0,002), natomiast spojnos$¢ rodziny w ocenie dzieci i mtodziezy
z SI nie byla istotnie statystycznie skorelowana. Na podstawie analizy wieloczynnikowej
wykazano wiele pozytywnych oraz negatywnych predyktorow poziomu FQOL we wszystkich
obszarach dla dzieci i mtodziezy z SI.

W ocenie dzieci i mlodziezy z grupy poroéwnawczej poziom FQOL w obszarze
pelienia funkcji rodzicielskich byly istotnie wyzszy u dzieci i mlodziezy zamieszkujacych
tereny wiejskie (p=0,03), natomiast u zamieszkujacych tereny miejskie poziom FQOL
w obszarze problemow z niepetnosprawnoscig byt istotne statystycznie nizszy (p=0,007).
Poziom ogodlnej FQOL oraz poziom FQOL w obszarze petnienia funkcji rodzicielskiej byt
wyzszy u dziewczynek niz u chtopcoéw z grupy poréwnawczej (p=0,002). Wiek metrykalny
dzieci i mlodziezy z grupy porownawczej obnizal w ich ocenie poziom ogolnej FQOL (R=
-0,24, p=0,016), interakcji  rodzinnych (R=-0,201, p=0,045) i probleméw
z niepelnosprawnoscig (R=-0,205, p=0,041) w poziomie FQOL. Badane dzieci i mtodziez bez
SI  ocenili, iz poziom FQOL byl istotnie wyzszy w obszarze problemow
Z niepetnosprawnoscia u dzieci, zyjacych w rodzinach z miesigcznym dochodem powyzej

1000 ztotych na osobg (p=0,004). Wartos¢ ATR w odcinku ledzwiowym 1 piersiowym



kregostupa mierzona skoliometrem Bunnela u dzieci i mtodziezy bez SI jak i zastosowanie
wktadek do buta korygujacych nieprawidlowe ustawienie stop w analizie statystycznej nie
wptynela istotnie na poziom FQOL (p>0,05). Roéwiesnicy (bez SI) pomimo odczuwania
malego i $redniego stresu (BSSQ-Deformity) nie zaobserwowali jego wpltywu na poziom
FQOL (p>0,05). Nizsza gibkos¢ u dzieci i mtodziezy z grupy porownawczej korelowata
ujemnie z poziomem: ogdlnej FQOL (R=-0,288, p=0,004), interakcji rodzinnych (R=-0,265,
p=0,008) i problemoéw z niepetnosprawnoscig (R=-0,301, p=0,002). Dzieci i mtodziez z grupy
poréwnawczej ocenili, ze mieli nizszy poziom FQOL w obszarze ogolnej FQOL (R=-0,236,
p=0,018) i interakcji rodzinnych (R=-0,283, p=0,004) z powodu poczucia wystepowania
Unich deformacji tutlowia. Im czeSciej stosowano strategi¢ pozyskiwania wparcia
spotecznego (F-COPES) tym wystepowat wyzszy poziom problemow z niepelnosprawnoscia
(p=0,005) w ocenie dzieci i mtodziezy bez SI, natomiast im czg¢$ciej wykorzystywano
wsparcie duchowe tym wzrastal poziom FQOL w obszarze dobrostanu emocjonalnego
(p=0,039). Pozostate strategie radzenia sobie z kryzysem rodzinnym w ocenie dzieci bez Sl
nie miaty wptywu na poziom FQOL. W ocenie dzieci i mtodziezy bez SI im wyzszy wymiar
spojnosci  rodziny tym wyzszy poziom FQOL w obszarze problematow z
niepetnosprawnoscia (R=0,234, p=0,019), adaptacyjnos¢ rodzinie w ocenie dzieci i mlodziezy
z grupy poréwnawczej nie rdznicowala poziomu FQOL. Na podstawie analizy
wieloczynnikowej wykazano wiele pozytywnych oraz negatywnych predyktorow poziomu
FQOL we wszystkich obszarach dla dzieci i mtodziezy bez Sl.

W ocenie matek dzieci i miodziezy z SI, w rodzinach ze srodowiska miejskiego,
poziom FQOL w obszarze interakcji rodzinnych (p=0,011) byt wyzszy niz w rodzinach
ze srodowiska wiejskiego. Pte¢ i wiek ich dzieci z SI w ocenie matek z grupy zasadniczej nie
r6znicowala poziomu FQOL. Natomiast wiek matek w ich ocenie dodatnio korelowat
problemami z niepetnosprawnosciag FQOL. Starszy wiek matki podwyzszat poziom FQOL
wymienionym obszarze (R=0,246, p=0,014). Poziom FQOL w obszarze interakcji rodzinnych
byl wyzszy w ocenie matek dzieci i mtodziezy z SI, z rodzin z dochodem powyzej 1000 zt na
osobe (p<0,001). Im wyzszy ATR w odcinku piersiowym dzieci i mlodziezy z SI, tym
wyzszy poziom FQOL w obszarze interakcji rodzinnych (R=0,242, p=0,016) i petnieniem
funkcji rodzicielskiej (R=0,29, p=0,004), natomiast im wyzszy ATR w odcinku ledzwiowym
ich dzieci tym nizszy poziom FQOL w obszarze problemow z niepelnosprawnoscig (R=0,396,
p<0,001). Zastosowanie gorsetu korekcyjnego u dzieci i mtodziezy z SI w ocenie matek
podwyzsza poziom FQOL w obszarze dobrostanu emocjonalnego (p=0,003), ale poziom

FQOL w obszarze problemdéw z niepetnosprawnoscia (p=0,004), byt istotnie wyzszy w ocenie



matek dzieci i miodziezy z SI nicuzywajgcych gorsetu korygujacego. Gibkos¢ dzieci
i mlodziezy w ocenie matek z grupy zasadniczej nie réznicowata poziomu FQOL.
Zastosowanie wkladek do butow korygujacych nieprawidtowe ustawienie stop w dzieci z SI
wedhlug matek podnosito poziom FQOL tylko w zakresie dobrostanu fizycznego/materialnego
(p=0,011). W analizie wynikéw wykazano, ze noszenie przez dziecko z SI wktadki do buta
wyrownujacej skrocenie konczyny dolnej w ocenie matek podwyzszato poziom ogolnej
FQOL (p=0,024) i poziom FQOL w obszarze interakcji rodzinnych (p=0,006). W ocenie
matek z grupy zasadniczej poziom FQOL w obszarze probleméw z niepelnosprawnoscig
(p<0,001) oraz poziom ogodlnej FQOL u dzieci i miodziezy z SI (p=0,019) byty istotnie
wyzsze u matek dzieci z malym poziomem stresu z powodu deformacji tulowia (BSSQ-
Deformity) niz u matek dzieci z duzym i $rednim stresem. Postrzeganie nasilenia deformacji
tutowia (TAPS) przez dzieci i mtodziez z SI w ocenie ich matek nie r6znicowato poziomu
FQOL. Im czgéciej matki z grupy zasadniczej stosowaty pasywna oceng sytuacji (F-COPES)
W rozwigzywaniu kryzysu rodzinnego tym wyzszy poziom FQOL w obszarze dobrostanu
emocjonalnego (R=0,219, p=0,029). Przeciwnie, czgstsze stosowanie pozyskiwania wsparcia
spotecznego obnizato poziom FQOL w obszarze dobrostanu fizycznego i materialnego FQOL
(R=-0,31, p=0,001). Poszukiwanie wsparcia duchowego (F-COPES) powodowato wyzszy
poziom ogodlnej FQOL (R=0,235, p=0,019) oraz interakcji rodzinnych (r=0,218, p=0,03)
w ocenie matek. Stosowanie pozostatych strategii radzenia sobie z kryzysem rodzinnym (F-
COPES) w ocenie matek dzieci i mtodziezy z SI nie réznicuje poziomu FQOL. Wyzszy
wymiar spdjnosci rodziny (FACES Ill) w ocenie matek z grupy zasadniczej podwyzszat
poziom: ogolnej FQOL (R=0,27, p=0,007), pehlienia funkcji rodzicielskiej (R=0,257,
p=0,01). Adaptacyjnos¢ rodziny korelowata dodatnio jedynie z poziomem FQOL w obszarze
interakcji rodzinnych (R=0,332, p=0,001). Na podstawie analizy wieloczynnikowej wykazano
wiele pozytywnych oraz negatywnych predyktorow poziomu FQOL we wszystkich obszarach
dla matek dzieci i mtodziezy z SI.

Srodowiska zamieszkania wplywalo na poziom FQOL w ocenie matek z grupy
porownawczej jedynie w obszarze: interakcji rodzinnych (p=0,008) 1 dobrostanu
fizycznego/materialnego (p=0,006) i byl on istotnie wyzszy u matek mieszkujacych tereny
miejskie. Matki dziewczat z grupy poréwnawczej miaty wyzszy poziom FQOL w obszarze
pelnienia funkcji rodzicielskiej (p<0,001). Wiek dzieci i mlodziezy bez Sl i wiek matek
z grupy poréwnawczej w ich ocenie nie roznicowat poziomu FQOL. Wysokos¢ miesiecznego
dochodu na cztonka rodziny roznicowata poziom FQOL. Wyzszy miesigczny dochod na

czlonka rodziny podwyzszat poziom FQOL w obszarze interakcji rodzinnych oraz poziom



ogoélnej FQOL (p=0,049, p=0,002) w ocenie matek z grupy poréwnawczej. Im wyzsza
warto§¢ ATR w odcinku piersiowym u dzieci i mtodziezy bez SI tym wyzszy poziom FQOL
w obszarze problemoéw z niepelnosprawnoscig (R=-0,213, p=0,033) w ocenie ich matek.
Natomiast wzrost warto$ci ATR w odcinku ledzwiowym obnizal poziom FQOL w zakresie
dobrostanu emocjonalnego (R=-0,207, p=0,039). Niska gibko$¢, takze obnizata poziom
FQOL, az w trzech obszarach: ogolnej FQOL (R=-0,286, p=0,004), interakcji rodzinnych
(R=-0,433, p<0,001) i dobrostanu fizycznego/materialnego (R=-0,222, p=0,027) w ocenie
matek z grupy poréwnawczej. Poziom FQOL w obszarze probleméw z niepelnosprawnoscia
byt istotnie wyzszy w rodzinach dzieci 1 mtodziezy bez SI nieuzywajacych wktadek do butow
korygujacych ustawienie stop (p=0,003). Nasilenie stresu odczuwanego przez dzieci
I mlodziez w grupie poréwnawczej z powodu deformacji tutowia w ocenie ich matek nie
roznicowato poziomu FQOL. Postrzeganie deformacji tutowia jako bardziej nasilonej przez
dzieci i mtodziez bez SI w ocenie matek (wyzszy wynik w skali TAPS) powodowat nizszy
poziom FQOL w obszarach: ogélnej FQOL (R=-0,288, p=0,004), interakcji rodzinnych
(R=0,243, p=0,015) i dobrostanu fizycznego/materialnego (R=-0,229, p=0,022). W ocenie
matek z grupy porownawczej czestsze wykorzystywanie przeksSztalcenia znaczenia sytuacji
jako sposobu radzenia sobie (F-COPES) z sytuacjami stresowymi w rodzinie, korelowato
istotnie 1 dodatnio z poziomem: ogodlnej FQOL (R=0,254, p=0,011), interakcji rodzinnych
(R=0,277, p=0,005), dobrostanu fizycznego/materialnego (R=0,198, p=0,049) oraz
problemow z niepelnosprawnoscia (R=0,285, p=0,004). Ponadto, im czgsciej stosowane
pozyskiwanie wsparcia spotecznego (F-COPES) tym wyzszy poziom FQOL w obszarze:
ogdlnej FQOL (R=0,397, p<0,001), pelienia funkcji rodzicielskiej (R=0,403, p<0,001)
i dobrostanu  fizycznego/materialnego  (R=0,265, p=0,008). Im czesciej stosowane
pozyskiwanie wsparcia duchowego tym wyzszy poziom: ogélnej FQOL (R=0,263, p=0,008),
dobrostanu fizycznego/materialnego (R=0,314, p=0,001). Opieranie si¢ na strukturach
formalnych podwyzszato poziom ogdlnej FQOL (R=0,226, p=0,024) oraz poziom FQOL
W obszarze: petnienia funkcji rodzicielskiej (R=0,224, p=0,025) i dobrostanu emocjonalnego
(R=0,209, p=0,037). Wickszy wymiar spojnosci rodziny odpowiadatl za wyzszy poziom
ogolnej FQOL (R=0,539, p<0,001) oraz interakcji rodzinnych R=0,322, p=0,001, pelnienia
funkcji rodzicielskiej (R=0,375, p<0,001), dobrostanu fizycznego/materialnego (R=0,462,
p<0,001) oraz probleméw z niepetnosprawnoscig (R=0,23, p=0,021). Wyzszy wymiar
adaptacyjnosci rodziny w ocenie matek z grupy poréwnawczej podwyzszal poziom ogolnej
FQOL (p=0,009, R=0,259), petnienia funkcji rodzicielskich (p=0,007, R=0,266) i probleméw

z niepetnosprawnoscig (p=0,001, R=0,341). Analiza wieloczynnikowa na podstawie modelu



regresji liniowej wykazata w ocenie matek dzieci i mtodziezy bez SI, wiele pozytywnych oraz
negatywnych predyktoréw zarowno poziomu FQOL we wszystkich obszarach.

Srodowisko zamieszkania, pte¢ dzieci i milodziezy, wiek ojcow oraz wysoko§é
miesi¢cznego dochodu na cztonka rodziny nie roéznicowaly poziomu FQOL ojcoéw dzieci
i mlodziezy z SI. Natomiast w ocenie ojcOw wiek metrykalny dziecka/mtodzienca z SI
korelowat istotnie (p=0,017) i ujemnie (R=-0,238) z poziomem FQOL w obszarze problemow
z niepetnosprawnoscig. Im wyzsza warto§¢ ATR w odcinku piersiowym, tym wyzszy poziom
FQOL w obszarze dobrostanu emocjonalnego w ich ocenie (R=0,224, p=0,025), a ATR
w odcinku ledzwiowym nie roéznicuje poziomu FQOL w ocenie ojcéw dzieci i miodziezy
z SI. Stosowanie gorsetu korekcyjnego, czy warto$¢ testu palce podloga rowniez
nie roznicowato poziomu FQOL. Stosowanie wktadek do butow korygujacych nieprawidlowe
ustawienie stop przez dzieci i mtodziezy z SI w ocenie ojcow podwyzszata poziom ogdlne;j
FQOL (p=0,015). Stosowanie wktadki do buta wyrownujacej skrocenie konczyny dolnej
u dzieci i mtodziezy z SI podwyzszato poziom FQOL ich ojcow w obszarze: ogolnej jakosci
zycia (p=0,023) i dobrostanu emocjonalnego (p=0,006). Nasilenie stresu zwigzanego
z deformacja tutowia (BSQQ-Deformity) oraz postrzeganie nasilenia deformacji tutowia
(TAPS) przez dzieci i mtodziez z SI w ocenie ich ojcéw nie réznicowato poziomu FQOL.
Z pigciu mozliwych sposobow radzenia sobie rodziny z kryzysem w sytuacji stresowej
ojcowie ocenili, ze tylko jeden: poszukiwanie wsparcia duchowego (F-COPES) roznicuje
poziom FQOL w obszarze interakcji rodzinnych (R=0,25, p=0,013). W ocenie ojcow z grupy
zasadniczej wymiar adaptacyjnosci i spojnosci nie roznicuje poziomu FQOL. Na podstawie
analizy wieloczynnikowej wykazano wiele pozytywnych oraz negatywnych predyktorow
poziomu FQOL we wszystkich obszarach dla ojcow dzieci i mtodziezy z SI.

W grupie poréwnawczej, w ocenie ojcow poziom FQOL w obszarze interakcji
rodzinnych byl istotnie statystycznie wyzszy dla rodzin pochodzacych ze s$rodowiska
wiejskiego (p=0,003). Odnotowano, takze istotng statystycznie zalezno$¢ pomigdzy plcig
dzieci i mtodziezy z grupy porownawczej a poziomem ogdlnej FQOL oraz poziomem FQOL
w obszarze dobrostanu emocjonalnego i dobrostanu fizycznego/materialnego. Poziom FQOL
byt istotnie wyzszy u ojcoOw dziewczynek z grupy porownawczej. Znamienno$¢ statystyczna
wynosita odpowiednio p=0,002, p=0,007, p=0,009. W ocenie ojcow dzieci i mtodziezy bez Sl
wykazano, ze im starsze dziecko tym nizszy poziom FQOL w obszarze dobrostanu
fizycznego/materialnego (R=-0,2, p=0,046). Im wyzszy wick ojca, tym nizszy poziom jego
FQOL obszarze probleméw z niepelnosprawnoscia (p=0,009, R=-0,259). Wysokos¢

miesi¢cznego dochodu na osobg w rodzinie nie w miata wptywu na poziom FQOL ojcow



dzieci i mlodziezy bez SI. Im wyzsza warto§¢ ATR w odcinku piersiowym u dzieci
I mlodziezy bez rozpoznanej SI, tym wyzszy poziom FQOL w obszarze problemow
Z niepelnosprawnoscia (R=0,256, p=0,01). Im wyzszy ATR w odcinku ledzwiowym u dzieci
i mtodziezy bez SI tym nizszy poziom: ogdlnej FQOL (R=-0,298, p=0,003), petnienia funkcji
rodzicielskich (R=-0,203, p=0,043) i dobrostanu fizycznego/materialnego (R=-0,275,
p=0,006). Dla ojcow dzieci i mtodziezy bez rozpoznanej SI wynik testu palce-podtoga
ujemnie korelowal z poziomem: ogdlnej FQOL (R=-0,254, p=0,011), dobrostanu
emocjonalnego (R=-0,221, p=0,027), dobrostanu fizycznego/materialnego (R=-0,263,
p=0,008) oraz probleméw z niepetnosprawnoscig (R=-0,282, p=0,005). Stosowanie wktadek
do butow korygujacch nieprawidlowe ustawienie stop u dzieci i mlodziezy z grupy
poréwnawczej roznicuje istotnie poziom FQOL oceniany przez ojcdw w obszarach: ogélnej
FQOL (p=0,008), interakcji rodzinnych (p=0,049) oraz dobrostanu emocjonalnego (p=0,001).
Poziom stresu odczuwanego przez dzieci i milodziez z grupy poréwnawczej z powodu
deformacji tulowia w ocenie ojcow korelowal istotnie statystycznie jedynie z obszarem
interakcji rodzinnych (p=0,03). Postrzeganie nasilenia deformacji tulowia przez dzieci
1 mlodziez z grupy porownawczej korelowalo ujemnie z poziomem: ogdlnej FQOL
(R=0,262, p=0,008), dobrostanu emocjonalnego (R=-0,202, p=0,043) i dobrostanu
fizycznego/materialnego (R=-0,359, p<0,001) u ich ojcow. Ze wszystkich pigciu strategii
radzenia sobie z kryzysem rodzinnym (F-COPES) w ocenie ojcow dzieci bez Sl jedynie
pozyskiwanie wsparcia spotecznego réznicowato istotnie poziom ogdlnej FQOL (R=0,387,
p<0,001) oraz poziom FQOL w obszarach: interakcji rodzinnych (R=0,344, p<0,001)
i dobrostanu fizycznego/materialnego (R=0,223, p=0,026). Pozostale strategiec F-COPES
nie roznicowaty poziomu FQOL. Wymiar spojnosci rodziny (FACES III) korelowat istotnie
idodatnio z ogdélnym poziomem FQOL (R=0,518, p<0,001) oraz z poziomem FQOL
w nastepujacych obszarach: interakcji rodzinnych (R=0,22, p=0,028), pehienia funkcji
rodzicielskiej (R=0,337, p=0,001), dobrostanu fizycznego/materialnego (R=0,249, p=0,013)
oraz probleméw z niepetnosprawnoscia (R=0,197, p=0,049). Im wyzszy wymiar spojnosci,
tym wyzszy poziom FQOL w okreSlonym wyzej zakresie w przypadku ojcéw z grupy
porownawczej. Wymiar adaptacyjnosci rodziny (FACES III) korelowat istotnie i dodatnio
z 0gélnym poziomem FQOL (R=0,211, p=0,035) oraz poziomem FQOL w obszarach:
dobrostanu emocjonalnego (R=0,262, p=0,008), dobrostanu fizycznego/materialnego
(R=0,27, p=0,008) 1 problemami z niepetnosprawnosciag (R=0,279, p=0,005). Im wyzszy
wymiar adaptacyjnos$ci rodziny do danej sytuacji losowej, tym wyzszy poziom FQOL

w omdOwionym zakresie, w ocenie 0jcOwW z grupy poréwnawczej. Na podstawie analizy



wieloczynnikowej wykazano wiele pozytywnych oraz negatywnych predyktorow poziomu
FQOL we wszystkich obszarach dla ojcow dzieci i mtodziezy bez SI.
Whioski.

1. Poziom FQOL dzieci i mtodziezy z SI jest nizszy w poréwnaniu do FQOL dzieci
i mlodziezy z grupy porownawcze;.

2. Okres$lono nastgpujace czynniki réznicujace poziom FQOL dzieci i mtodziezy z SI:

A. Ustalone na podstawie oceny dzieci i mtodziezy z SI: ATR w odcinku
piersiowym i ledzwiowym, uzywanie: gorsetu korekcyjnego, wkladek
korygujacych ustawienie stop, wkladki wyréwnujacej dlugosé¢ konczyny
dolnej, nasilenie stresu zwigzanego z deformacjg tulowia, $rodowisko
zamieszkania, postrzeganiec deformacji tutowia, stosowanie strategii
pozyskiwania wsparcia spotecznego W rozwigzywaniu probleméw rodzinnych,
adaptacyjnos¢ rodziny

B. Ustalone na podstawie oceny matek dzieci i mlodziezy z SI: wiek matki,
uzywanie gorsetu korekcyjnego, nasilenie stresu zwigzanego z deformacja
tutowia, wktadki wyrownujacej dlugos¢ konczyny dolnej, Kkorzystanie
z pasywne] oceny sytuacji w rozwigzywaniu problemoéw rodzinnych,
srodowisko zamieszkania, dochéd, ATR w odcinku piersiowym 1 ledZzwiowym,
uzywanie wkladek do butow korygujacych ustawienie stop, stosowanie
strategii pozyskiwana wsparcia spotecznego, czy poszukiwanie wsparcia
duchowego w  rozwigzywaniu  probleméw  rodzinnych,  spdjnosé
1 adaptacyjnos¢ rodziny

C. Ustalone na podstawie oceny ojcOw dzieci i miodziezy z SI: wiek dzieci
I miodziezy, ATR odcinka piersiowego, uzywanie wktadki wyréwnujacej
dlugos¢ konczyny dolnej, stosowanie poszukiwanie wsparcia duchowego
W rozwigzywaniu problemow rodzinnych.

3. Czynniki rdznicujagce poziom FQOL moga peli¢ zroéznicowang rolg (predyktorow
pozytywnych i negatywnych) w ksztaltowaniu poziomu FQOL w zalezno$ci od oceny
poszczeg6lnych cztonkéw rodziny.

4. Wymiary spdjnosci i adaptacyjnosci zaznaczone sa silniej w rodzinach z grupy
poréwnawczej w poréwnaniu do rodzin dzieci i mtodziezy z SI.

5. Cztonkowie obu porownywanych grup rodzin wykorzystuja wszystkie mozliwe strategie

radzenia sobie z sytuacjami kryzysowymi wystepujacymi w systemie rodzinnym.



