Streszczenie

Ocena jakosci ycia nastolatkow 7 mozgowym poraZeniem dziecigcym

w wieku 13-18 lat — walidacja skali CP QOL-Teen

Wprowadzenie: Szczegolny nacisk na podmiotowo$¢ pacjenta, prezentowany przez WHO,
doprowadzit do powstania pojgcia jakosci zycia zaleznej od zdrowia (HRQOL). Umozliwito
to przeprowadzenie badan nad jakoscia zycia z wykorzystaniem wystandaryzowanych
narzedzi, w tym kwestionariuszy o sprawdzonych wiasciwosciach psychometrycznych.
Pozwalaja one oceni¢ wpltyw prowadzonej terapii na JZ pacjenta, dajac mozliwos¢
modyfikacji prowadzonego leczenia.

Cel: Gléwnym celem pracy bylo przeprowadzenie polskiej adaptacji kulturowej oraz ocena
trafnosci 1 rzetelnosci skali CP QOL-Teen. Kolejnym celem bylo poréwnanie samooceny
jakosci zycia nastolatkdbw z ocena jakosci zycia w odczuciu ich rodzicow. Dodatkowo
przeprowadzono analize zalezno$ci pomiedzy JZ nastolatkéw z mpd w wieku 13-18 lat
sprawdzona kwestionariuszem CP QOL-Teen a klinicznymi (GMFCS E&R, wczesniactwo) i
spoteczno-demograficznymi uwarunkowaniami (wiek, pte¢, edukacja, status rodziny,
wyksztatcenie rodzicow) choroby.

Material: Do badania zakwalifikowano 84 nastolatkow z mpd w wieku 13-18 lat oraz 81
rodzicow. Grupe nastolatkow stanowilo 84 osoby w tym 37 dziewczat (44,05%) oraz 47
chtopcow (55,95%). Srednia wieku wynosita 15,11 (SD — 1,63). Poziom GMFCS |
prezentowato 28 badanych (33,33%), GMFCS Il — 26 (30,95%), GMFCS 11l — 11 (13,10%),
GMFCS 1V - 16 (19,05%), a GMFCS V — 3 badanych (3,57%). W grupie nastolatkow az 60
% stanowily wczes$niaki. Grupg rodzicow stanowito 81 o0sob. Przewazaty kobiety — 72
(88,89%), mezczyzni — 9 (11,11%). Wigkszos¢ rodzicow miata wyksztalcenie S$rednie:
65,43%, wyzsze — 28,4%, pozostate 6,17% miato wyksztatcenie podstawowe. Podobnie jak w
przypadku nastolatkow, wigkszo§¢ zamieszkiwala tereny wiejskie. W rodzinie pelnej zyto
75,31% badanych, w niepetnej: tylko matka — 20,99%, tylko ojciec — 1,23%, 2 osoby byty
opiekunami prawnymi dzieci.

Metody: W pierwszej fazie badan przeprowadzono proces thumaczenia i adaptacji kulturowej
wersji polskiej CP QOL-Teen zgodnie z wytycznymi autoré6w oraz w oparciu o dostgpne

pismiennictwo. W kolejnej fazie przeprowadzono oceng wtlasnosci psychometrycznych



polskiej wersji kwestionariusza CP QOL-Teen oraz oceniono poziom jako$ci zycia w ocenie
nastolatkdw 1 w odczuciu rodzicow. Zbadano wystgpowanie korelacji pomigdzy czynnikami
klinicznymi i socjo-demograficznymi, a ocena JZ nastolatkéw i JZ nastolatkéw w odczuciu
rodzicow. Po 4 tygodniach wykonano re-test, w ktérym oceniono spdjno$¢ czasowa.
Wyniki: W wyniku pierwszej fazy badania powstata polska wersja kwestionariusza CP QOL-
Teen. Warto$¢ alfa Cronbacha (spdjnos¢ wewngtrzna) dla poszczegdlnych podskal wyniosta
od 0,858-0,953 w analizie wynikow nastolatkow oraz od 0,824-0,937 w analizie wynikow
rodzicow. Wspodiczynnik korelacji migdzyklasowej (ICC), wykorzystany do oceny spojnosci
czasowej, wyniost dla poszczegdlnych podskal od 0,82 do 0,889 w analizie wynikow
nastolatkow oraz od 0,702 do 0,798 w analizie wynikow rodzicow. Trafno$¢ kwestionariusza
oceniono przy pomocy wspotczynnika korelacji Spearmana pomigdzy wynikami badania
kwestionariuszem dla nastolatkéw CP QOL-Teen a wynikami kwestionariusza generycznego
KIDSCREEN-27. Wszystkie podskale CP QOL-Teen w wersji dla nastolatka korelowaty
umiarkowanie w granicach 0,5-0,6 ze wszystkimi podskalami KIDSCREEN-27. Wigkszo$¢
podskal CP QOL-Teen w wersji dla rodzica korelowata umiarkowanie w granicach 0,4-0,6
z wigkszoscia podskal KIDSCREEN-27.

Najlepsza jako$¢ zycia dzieci miaty w domenach ,,Samopoczucie spoteczne” —
79,48 i,,0dczucia na temat funkcjonowania” — 73,58, a najstabsza w domenach ,,Ogolne
dobre samopoczucie i uczestnictwo” — 68,99 i ,,Samopoczucie w szkole” — 69,5. Najlepsze
wyniki oceny JZ nastolatkébw w odczuciu rodzicéw uzyskano w domenach ,,Samopoczucie
spoteczne” — 78,83, oraz ,Komunikacja i zdrowie fizyczne” — 67,36, a najslabsza w
domenach ,,Zdrowie rodziny” — 64,24 i ,,Dostgp do ustug” — 56,81. Wykazano korelacje
pomiedzy JZ a wiekiem nastolatka, poziomem funkcjonowania ocenionym w skali GMFCS
jak 1 sposobem poruszania si¢ nastolatka, sytuacja rodzinna oraz czgstotliwoscia rehabilitacji.
Srednia warto$¢ pomiaru JZ nastolatkéw wyniosta 69,02, natomiast w odczuciu rodzicow —
65,58.
Whioski: Polska adaptacja kwestionariusza CP QOL-Teen jest trafnym i rzetelnym
narzedziem badawczym do oceny JZ nastolatkéw z mpd. Nastolatkowie z mpd w wieku 13-
18 lat maja dobra JZ w ocenie wlasnej jak i rodzicow. Wystepuja jednak réznice w
poszczegdlnych domenach. Zaobserwowano zalezno$é pomiedzy wynikami oceny JZ w
odczuciu nastolatkow oraz w odczuciu ich rodzicow. Ocena zalezno$ci pomigdzy
odpowiedziami nastolatkow a rodzicow wykazata, iz nastolatkowie oceniali swoja JZ istotnie
wyzej niz ich rodzice. W podskalach zwiazanych z funkcjonowaniem, poziom duzej motoryki

w skali GMFCS E&R ma znaczacy wplyw na jakos¢ zycia nastolatkéw z mpd w ich odczuciu



oraz rodzicow. Wychowanie w pelnej rodzinie wplywa pozytywnie na JZ nastolatkow w

odczuciu rodzicéw w dwoch domenach: ,,Samopoczucie spoteczne” i ,,Dostep do ustug”.



