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Il Streszczenie

Wprowadzenie: Nebulizacja jest uwazana za bardzo dobrg i skuteczng metode wziewnego podawania lekdw. Pomimo
pewnych niedogodnosci, jej skutecznos¢, dostepnosc i tatwosc zastosowania spowodowaty, Zze ma ugruntowang pozycje
wsréd metod leczenia choréb uktadu oddechowego i zawsze nalezy rozwazy¢ mozliwosc jej zastosowania.

Cel badan: Celem badan byta préba poznania opinii dzieci chorych na mukowiscydoze oraz ich rodzicéw na temat stoso-
wane;j terapii nebulizacyjnej, od ktérej zalezy efektywnos¢ leczenia.

Materiat i metoda: Badania ankietowe przeprowadzono w roku 2008 wsréd 100 dzieci chorych na mukowiscydoze sto-
sujacych terapie nebulizacyjng oraz wsréd 100 ich rodzicow. Badaniami objeto 51 dzieci hospitalizowanych w Instytucie
Gruzlicy i Choréb Ptuc w Rabce Zdroju, 2 dzieci hospitalizowanych w Klinice Choréb Ptuc i Reumatologii DSK w Lublinie
oraz 47 dzieci bedacych cztonkami Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg, ktérego siedziba znajduje sie w Rabce.

Wyniki badan: Analiza materiatu badawczego wykazata, ze wiekszos¢ ankietowanych dzieci, w Swietle ich opinii (79%)
oraz w opinii ich rodzicéw (85%), chetnie wykonywata nebulizacje. Takze wiekszos¢ dzieci (86%) i ich rodzicéw (92%) znata
zalety stosowanej terapii nebulizacyjnej. Prawie wszystkie chore dzieci (82%) i ich rodzice (94%) akceptowali stosowana
terapie nebulizacyjna. Zdecydowana wiekszos¢ dzieci (89%) i ich rodzicéw (94%) przyznata, ze stosowana terapia nebuli-
zacyjna daje dobre wyniki. Duzy odsetek badanych dzieci (91%) i ich rodzicéw (83%) twierdzit, ze sprzet do nebulizacji jest
dla nich tatwo dostepny. Natomiast 13% ankietowanych dzieci i 11% ich rodzicéw nie byto zadowolonych ze stosowanej
terapii nebulizacyjnej. Az 83% dzieci i 73% rodzicéw uwazato, ze sprzet do nebulizacji jest nieporeczny. Duzy odsetek dzieci
(68%) i nieco mniejszy ich rodzicow (22%) nie akceptowat hatasu zwigzanego z praca nebulizatora. Az 3% (79%) dzieci i ich
rodzicow (73%) przyznato, ze koszty terapii nebulizacyjnej znaczaco wptywaja na pogorszenie sytuacji materialnej rodziny.
Niestety, az 61% badanych dzieci i 47% ich rodzicéw twierdzito, ze stosowana terapia nebulizacyjna utrudnia codzienne
funkcjonowanie dziecka. Wsréd niedogodnosci tej terapii ankietowani wymienili min.: dtugi czas trwania zabiegu, koniecz-
nos¢ dostepu do zasilania elektrycznego oraz koniecznos¢ czyszczenia nebulizatora.

Whioski: 1. Opinie dzieci chorych na mukowiscydoze i ich rodzicéw na temat stosowanej terapii nebulizacyjnej, pomimo

wskazywania na pewne jej niedogodnosci, w wiekszosci byty pozytywne.

2. W celu uzyskania optymalnych efektéw leczenia istnieje potrzeba prowadzenia wsrdéd nich ciaggtej edukacji na temat

zasad terapii nebulizacyjnej, mozliwosci zastosowania nowoczesnych nebulizatoréw i uzyskania do nich dofinansowania.
I Stowa kluczowe

dzieci, mukowiscydoza, rodzice, terapia nebulizacyjna.

WPROWADZENIE

Mukowiscydoza jest jedna z najczesciej wystepujacych
choréb genetycznie uwarunkowanych [1, 2, 3, 4, 5]. Cze-
stos¢ jej wystepowania wynosi 1:2500 zywo urodzonych
noworodkéw. W Polsce zyje ok. 1200 zdiagnozowanych
chorych na mukowiscydoze. Szacuje sig, ze liczba ta jest
o wiele wieksza, gdyz wielu chorych o podobnych objawach
jestleczonych na inne choroby. Nowoczesne metody leczenia
choroby pozwalajg przedtuzy¢ zycie chorych i dajg szanse
na poprawe jego jakosci [6, 7, 8]. Uzyskanie zadawalajacych
wynikow w leczeniu mukowiscydozy zalezy przede wszyst-
kim od zaangazowania si¢ w proces terapii samego pacjen-
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ta, a w przypadku dzieci réwniez ich opiekunéw. W tym
kontek$cie wazny jest wybdr optymalnej metody leczenia
i pelna jej akceptacja przez pacjenta i jego rodzicow. W terapii
mukowiscydozy istotne znaczenie ma sposob podawania
lekéw. Wedlug aktualnych standardéw preferowana metoda
jest forma inhalacyjna, ktéra umozliwia dostarczenie leku
bezposrednio do oskrzeli, co daje duzg skuteczno$¢ i szybki
poczatek dzialania oraz zmniejsza dzialania niepozada-
ne leku [9]. Nowoczesng forma inhalacji jest nebulizacja,
ktéra polega na dostarczeniu leku do uktadu oddechowego
w postaci mgly [10]. Nebulizacja jest uwazana za bardzo
dobra i skuteczng metode wziewnego podawania lekow. Po-
mimo pewnych niedogodnosci, jej skuteczno$¢, dostepnosé
i fatwos¢ zastosowania spowodowaly, ze ma ugruntowang
pozycje wirod metod leczenia choréb ukladu oddechowego
izawsze nalezy rozwazy¢ mozliwo$¢ jej zastosowania [11, 12].
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CEL BADAN

Celem badan byta préba poznania opinii dzieci chorych
na mukowiscydoze oraz ich rodzicéw na temat stosowanej
terapii nebulizacyjnej, od ktérej zalezy efektywno$¢ leczenia.

MATERIAL | METODA

Badania metoda sondazu diagnostycznego przeprowadzo-
no w roku 2008 wsrod 100 dzieci chorych na mukowiscy-
doze stosujacych terapie nebulizacyjng oraz wérdd 100 ich
rodzicéw. Badaniami objeto 51 dzieci hospitalizowanych
w Instytucie Gruzlicy i Choréb Ptuc w Rabce Zdroju, 2 dzieci
hospitalizowanych w Klinice Choréb Pluc i Reumatologii
DSK w Lublinie oraz 47 dzieci bedacych cztonkami Polskie-
go Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza, ktorego siedziba
znajduje si¢ w Rabce. Jako narzedzia badawcze wykorzystano
dwa niestandaryzowane kwestionariusze ankiety (jeden skie-
rowany do chorych dzieci, a drugi do ich rodzicéw) skonstru-
owane dla potrzeb pracy. Zebrany materiat poddano analizie
statystycznej z zastosowaniem programu STATISTICA 8.0.
Istotno$¢ roznic miedzy badanymi cechami sprawdzano
testami: U Manna-Whitneya, Kruskala-Wallisaix*. Przyjeto
poziom istotnosci statystycznej p<0,05.

WYNIKI BADAN

Wérdd ankietowanych byto 54 chtopcow i 46 dziewczynek
oraz 92 ich matki i 8 ojcéw. Najwiecej badanych dzieci bylo
w przedziale wiekowym 11-15 lat (46%), znacznie mniej
w przedziatach: 16-18 lat (28%) i 5-10 lat (26%). Wsréd bada-
nych rodzicéw najwiecej z nich bylo w przedziale wiekowym
31-40 lat (37%), nieco mniej w przedziatach: 41-50 lat (33%)
121-30lat (30%). Wyksztalceniem wyzszym legitymowalo sie
20% rodzicéw, srednim 40%, zawodowym 25%, a podstawo-
wym 9%. Miejscem zamieszkania dla 67% ankietowanych
byto miasto, a dla 33% wied. Warunki materialne w subiek-
tywnej ocenie rodzicéw w wigkszoéci zostaty okreslone jako
dobre (67%). Co piaty rodzic (21%) ocenil je jako bardzo
dobre, a tylko 12% z nich jako zte. Czas leczenia dzieci cho-
rych na mukowiscydoze wynosit od 5 do 15 i wiecej lat.
Najwigcej z nich byto leczonych 10-15 lat (40%), nieco mniej
5-10lat (34%), 17% powyzej 15 lat, a tylko 9% mniej niz 5 lat.
Prawie wszyscy badani rodzice byli cztonkami Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg (91%), zas tylko 9%
nie nalezato do ww. towarzystwa.

Analiza 21 pytan z kwestionariusza ankiety dla dziecii22
pytan z kwestionariusza ankiety dla rodzicow, dotyczacych
postrzegania przez nich terapii nebulizacyjnej, pozwolila po-
zna¢ ich opinie na ten temat. Szczegdtowa analiza materiatu
badawczego wykazata, ze wiekszos¢ ankietowanych dzieci,
w $wietle ich opinii (79%) oraz w opinii ich rodzicéw (85%),
chetnie wykonywala nebulizacje. Takze wigkszos¢ dzieci
(86%) i ich rodzicow (92%) znala zalety stosowanej terapii
nebulizacyjnej. Prawie wszystkie chore dzieci (82%) i ich
rodzice (94%) akceptowali stosowang terapie nebulizacyjna.
Zdecydowana wiekszos¢ dzieci (89%) i ich rodzicéw (94%)
przyznala, ze stosowana terapia nebulizacyjna daje dobre
wyniki. Duzy odsetek badanych dzieci (91%) i ich rodzicow
(83%) twierdzit, ze sprzet do nebulizacji jest dla nich fatwo
dostepny.

Natomiast 13% ankietowanych dzieci i 11% ich rodzicow
nie byto zadowolonych ze stosowanej terapii nebulizacyjne;.
A7 83% dzieci i 73% rodzicdw uwazalo, ze sprzet do nebuli-
zacji jest nieporeczny. Duzy odsetek dzieci (68%) i znacznie
mniejszy ich rodzicéw (22%) nie akceptowal hatasu zwigza-
nego z praca nebulizatora. Az % (79%) dzieci i ich rodzicow
(73%) przyznato, ze koszty terapii nebulizacyjnej znaczaco
wplywaja na pogorszenie sytuacji materialnej rodziny. Nie-
stety az 61% badanych dzieci i 47% ich rodzicow twierdzi-
fo, ze stosowana terapia nebulizacyjna utrudnia codzienne
funkcjonowanie dziecka. Wérdd niedogodnosci tej terapii
ankietowani wymienili min.: dtugi czas trwania zabiegu,
konieczno$¢ dostepu do zasilania elektrycznego oraz ko-
nieczno$¢ czyszczenia nebulizatora.

Otrzymane rezultaty ujawnily, Ze prawie wszystkie badane
dzieci (93%) i ich rodzice (98%) byli edukowani w zakresie
sposobu wykonywania nebulizacji. Dzieci najczedciej byty
instruowane przez rodzicéw (56%), pielegniarki (19%), le-
karzy (13%) i fizjoterapeutéw (8%). Rodzice natomiast byli
edukowani gléwnie przez lekarzy (36%) i pielegniarki (34%)
oraz fizjoterapeutow (18%). Uzyskane wyniki wykazaly jed-
noczesnie, ze wiekszos¢ dzieci (68%) i potowa ich rodzicow
(50%) nie zna skutkéw ubocznych terapii nebulizacyjne;.
Ponad polowa dzieci (56%) i ¥ rodzicéw (33%) nie zna tez
przeciwwskazan do terapii nebulizacyjnej. Zdecydowana
wiekszo$¢ dzieci (88%) i znacznie mniej rodzicow (23%) nie
mialo wiedzy na temat nebulizatoréw sterowanych wdechem.
Tylko 55% dzieci i 73% rodzicow znalo i przestrzegato zasad
postepowania z nebulizatorem po zakonczeniu nebuliza-
cji. Pozostali albo nie mieli wiedzy, albo ja mieli, ale nie
przestrzegali zasad. Poziom swojej wiedzy na temat terapii
nebulizacyjnej ankietowani w wigkszo$ci ocenili jako wy-
starczajacy (82% — dzieci i 94% - rodzice).

W prezentowanych badaniach przyjeto zalozenie, ze
zmienne spoleczno-demograficzne i kliniczne moga mie¢
znaczenie w postrzeganiu terapii nebulizacyjnej przez ankie-
towanych. Analizujac wplyw ww. zmiennych na akceptacje
terapii nebulizacyjnej przez dzieci stwierdzono, ze ani plec,
ani wiek, ani cechy charakteryzujace rodzine nie réznicowaty
ich opinii. Wyjatek stanowifo natomiast miejsce zamieszka-
nia. Pozytywne postrzeganie terapii nebulizacyjnej okazato
sie bowiem istotnie czestsze wérdd dzieci zamieszkujacych
na wsi (p=0,01) niz w miescie. Czas trwania leczenia cho-
roby w tej kwestii okazal sie bez znaczenia. Natomiast na
postrzeganie terapii przez rodzicéw istotny wplyw mial: ich
wiek, wyksztalcenie, miejsce zamieszkania i przynaleznoé¢
do Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza. Zasto-
sowana analiza statystyczna ujawnita, Ze istotnie cze$ciej
pozytywnie postrzegali terapie rodzice mtodsi (p=0,002), le-
piej wyksztalceni (p=0,003), zamieszkujacy na wsi (p=0,003)
inalezacy do ww. stowarzyszenia (p=0,00001). Ple¢ badanych
rodzicédw i czas trwania leczenia dziecka nie miat tu istotnego
znaczenia.

DYSKUSJA

Mukowiscydoza jest jednym z wazniejszych problemoéw
pediatrycznych. Czesto$¢ wystepowantia, ciezki, przewlekly
przebieg oraz konieczno$¢ stosowania wielospecjalistycz-
nego i kosztownego leczenia okreslaja spoleczne znaczenie
choroby [1, 2, 3, 8]. Charakterystyczna dla mukowiscydozy
jest duza réznorodno$¢ obrazu klinicznego [4, 5]. Jej le-
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czenie powinno by¢ kompleksowe i obejmowac: leczenie
farmakologiczne, fizjoterapie i leczenie Zywieniowe [6, 7,
9]. Udowodniono, ze taki sposdb postepowania wigze si¢
z mniejsza czestoscig wystepowania infekcji drég odde-
chowych, opdznia postep choroby oskrzelowo-ptucnej i,
co za tym idzie, ma wplyw na dltugo$¢ przezycia. Dzieki
postepowi w leczeniu mukowiscydozy nie tylko wydluza si¢
czas zycia chorych, ale réwniez poprawia sprawnos$¢ fizyczna
iwydolnos¢ ptuc, co zapewnia im znacznie wigkszy komfort
zycia [8]. W wielu doniesieniach akcentuje sie, ze podstawa
uzyskania dobrych efektéw terapeutycznych wleczeniu mu-
kowiscydozy jest zaakceptowanie przez chorych zaleconej
terapii i przestrzeganie zalecen lekarskich [13, 14, 15, 16, 17,
18, 19]. Opracowania medyczne podkreslaja, Ze staba wspot-
praca migdzy chorym a lekarzem moze istotnie zmniejszaé
efektywnos¢ leczenia [13, 14]. Wedlug zgodnej opinii wielu
autordéw, u dzieci mlodszych i u chorych w okresie zaostrzen
najskuteczniejszg droga podania leku jest nebulizacja [13,
14, 15, 16, 17]. Alkiewicz okreéla ja jako metode ,,przyja-
zna choremu” [17]. Przeprowadzone badania wykazaly, ze
dzieci chore na mukowiscydoze i ich rodzice w wigkszosci
akceptowaly stosowang terapie nebulizacyjng, chetnie wy-
konywaly inhalacje i rozumiaty konieczno$¢ ich stosowania.
Do pozytywnego postrzegania terapii przez rodzicéw mogta
przyczynic¢ sie przynaleznos¢ zdecydowanej wigkszosci z nich
do Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza, ktdre
niesie pomoc rodzinom z tym problemem. Jednocze$nie
ankietowani wskazywali na rézne niedogodnosci stosowanej
terapii. Dzieciom najbardziej przeszkadzal hatas zwigzany
z praca nebulizatora i dfugi czas trwania inhalacji. Natomiast
dla rodzicéw najwiekszym problemem sa wysokie koszty
zakupu sprzetu do nebulizacji.

Edukacja chorego dziecka i jego rodzicéw odgrywa duza
role w procesie kompleksowej terapii 5, 6, 7, 9]. Szczeg6lnego
znaczenia nabiera w odniesieniu do pacjentéw z chorobami
przewlektymi i duzym ryzykiem pojawienia si¢ skutkdw
ubocznych stosowanego leczenia farmakologicznego. Powo-
dzenie leczenia zalezy od stopnia wspotpracy z chorymijego
motywacji do realizacji zalecen, wynikajacych min. z prze-
konania chorego o skuteczno$ci i bezpieczenstwie zaleconej
terapii. W pracy podjeto probe oceny podstawowej wiedzy
ankietowanych na temat stosowanej terapii. W subiektywnej
ocenie wiekszo$¢ z nich okreslita swoja wiedze jako wystar-
czajacy, podajac, ze zostali wyedukowani gltéwnie przez
lekarzy i pielegniarki. Wyniki przeprowadzonych badan
ujawnily jednak u nich braki wiedzy na temat nebulizatoréw
sterowanych wdechem, skutkéw ubocznych terapii nebuli-
zacyjnej oraz przeciwwskazan do jej stosowania. Analiza
materialu badawczego wykazala takze, ze nawet wysoki
poziom wiedzy na temat zasad terapii nebulizacyjnej nie
gwarantuje stosowania tych zasad w codziennej praktyce,
co moze wynikac z niecheci badanych do obcigzenia dodat-
kowymi obowigzkami.

WNIOSKI

1. Opinie dzieci chorych na mukowiscydoze i ich rodzi-
cOw na temat stosowanej terapii nebulizacyjnej, pomimo
wskazywania na pewne jej niedogodnosci, w wiekszosci
byly pozytywne.

2. Napostrzeganie terapii nebulizacyjnej przez dzieci istotny
wplyw mialo tylko ich miejsce zamieszkania. Pozytywne
opinie na ten temat cz¢sciej wyrazaly dzieci zamieszku-
jace na wsi.

3. W przypadku opinii rodzicéw istotny wptyw miat tutaj:
ich wiek, wyksztalcenie, miejsce zamieszkania i przynalez-
no$¢ do Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.
Rodzice mlodsi, lepiej wyksztalceni, zamieszkujacy na
wsi i nalezacy do ww. stowarzyszenia czesciej wyrazali
pozytywne opinie na temat terapii.

4. W celu uzyskania optymalnych efektéw leczenia istnieje
potrzeba prowadzenia wérod dzieci chorych na muko-
wiscydoze i ich rodzicow ciaglej edukacji na temat zasad
terapii nebulizacyjnej, mozliwosci zastosowania nowoczes-
nych nebulizatoréw i uzyskania do nich dofinansowania.
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Nebulization therapy in children with cystic fibrosis -
opinions of the children and their parents

I Abstract
Introduction: Nebulization is considered a very good and effective method for inhaled drug delivery. Despite some di-
sadvantages, its effectiveness, accessibility and ease of use has resulted in it attaining an established position among the
treatments for respiratory diseases; therefore, the possibility of its application should always be considered.

Objective: To obtain the opinions of children with cystic fibrosis and their parents about nebulization therapy, which affect
the effectiveness of treatment.

Materials and methods: A survey was conducted in 2008 among 100 children with cystic fibrosis using nebulization therapy,
and among 100 of their parents. The study included 51 children hospitalized in the Institute of Tuberculosis and Lung
Diseases in Rabka, 2 children hospitalized in the Department of Pulmonary Diseases and Rheumatology of the University
Children’s Hospital in Lublin, and the 47 children who are members of the Polish Society of cystic fibrosis patients, with
headquarters in Rabka.

Results: Analysis of the research material shows that the majority of children surveyed (79%), and in the opinions of their
parents (85%), the children willingly performed nebulization. Also, most children (86%) and parents (92%) knew the benefits
of nebulization therapy. Nearly all the sick children (82%) and their parents (94%) accepted nebulization therapy. The great
majority of children (89%) and parents (94%) agreed that nebulization therapy gives good results. A large percentage of the
children (91%) and parents (83%) stated that nebulizer equipment is readily available to them. However, 13% of the children
and 11% of their parents were not satisfied with the applied nebulization therapy. As many as 83% of the children and 73%
of their parents felt that the nebulizer equipment was unwieldy. A large percentage of children (68%) and slightly less of
their parents (22%) did not accept the noise related to operation of a nebulizer. As many as three-quarters (79%) of children
and their parents (73%) stated that the costs related with nebulization therapy significantly influenced the worsening of
financial situation of the family. Unfortunately, 61% of the children and 47% of their parents claimed that nebulization therapy
impedes normal functioning of the child. Among the drawbacks of this therapy, the respondents listed long duration of
treatment, the need for access to a power supply, and the need to clean the nebulizer.

Conclusions: 1. Despite the indication of some of its drawbacks, the opinions of children with cystic fibrosis and their
parents about nebulization therapy were mostly positive.

2.To achieve optimal results of treatment, there is a need for continuing education among them about the rules of nebulization
therapy, possible use of modern nebulizers and obtain funding for their use.
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