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1. Wykaz stosowanych skrétow

WHO - World Health Organization, Swiatowa Organizacja Zdrowia

CPB - Cardiopulmonary Bypass, krgzenie pozaustrojowe

SIRS - Systemic Inflammatory Response Syndrome, Zesp6t Ogdlnoustrojowej Reakcji Zapalnej
CHD - Congenital Heart Disease, wrodzone wady serca

ASD - Atrial Septal Defect, ubytek przegrody miedzyprzedsionkowej

VSD - Ventricular Septal Defect, ubytek przegrody miedzykomorowej

PDA - Patent Ductus Arteriosus, przetrwaty przewdd tetniczy

CoA - Coarctation of the Aorta, koarktacja aorty

AVSD - Atrioventricular Septal Defect, wspdlny kanat przedsionkowo-komorowy

TOF - Tetralogy of Fallot, Tetralogia Fallota

TGA- transposition of the great arteries, przetozenie wielkich pni tetniczych

HLHS - Hypoplastic Left Heart Syndrome, Zesp6t niedorozwoju lewego serca

GUCH - Grown-Up Congenital Heart disease, dorosli z wrodzong wadg serca

Qol - Quality of Life, jako$¢ zycia

HRQol - Health-Related Quality of Life, Jako$¢ zycia zwigzana ze zdrowiem

PedsQL - Pediatric Quality of Life Inventory, Kwestionariusz do Badania Jako$ci Zycia Dzieci
CHQ - Child Health Questionnaire, Kwestionariusz Zdrowia Dziecka

AHA- American Heart Association, Amerykanskie Towarzystwo Kardiologiczne



2. Streszczenie

Wstep

Wrodzone wady serca stanowig najczestszg grupe wad wrodzonych wystepujgcych w populacji
pediatrycznej i sg jedng z gtdwnych przyczyn hospitalizacji oraz leczenia specjalistycznego u dzieci.
Szacuje sie, ze wady te wystepujg u okoto 8-10 na 1000 zywych urodzen, a dzieki postepowi
diagnostyki prenatalnej oraz rozwojowi metod obrazowania serca sg obecnie coraz czesciej
rozpoznawane juz w okresie ptodowym lub w pierwszych dniach Zzycia dziecka. Wspodtczesna
kardiochirurgia dziecieca oraz rozwdj intensywnej terapii umozliwity znaczng poprawe wynikéw
leczenia, co przetozyto sie na istotny wzrost przezywalnosci dzieci z wrodzonymi wadami serca. W
efekcie coraz wieksza liczba pacjentow osigga wiek dorosty i prowadzi aktywne zycie spoteczne.
Wraz z poprawg przezywalnosci rosnie jednak znaczenie oceny ditugoterminowych efektéw
leczenia, ktdre nie powinny by¢ analizowane wytgcznie w oparciu o parametry kliniczne czy wyniki
badan diagnostycznych. Coraz wiekszg role przypisuje sie ocenie jakosci Zzycia pacjentow po
leczeniu kardiochirurgicznym, poniewaz choroba przewlekta oraz liczne hospitalizacje moga
wptywac na funkcjonowanie fizyczne, emocjonalne i spoteczne dziecka. Jakos$¢ zycia zalezna od
zdrowia (health-related quality of life, HRQolL) jest pojeciem wielowymiarowym i obejmuje
zarowno stan zdrowia fizycznego, jak i dobrostan psychiczny, poziom aktywnosci, relacje spoteczne
oraz zdolnos¢ do uczestniczenia w zyciu szkolnym i rodzinnym. U dzieci z wrodzonymi wadami serca
szczegllne znaczenie ma analiza zmian jakosci zycia w okresie przed i po leczeniu operacyjnym.
Zabieg kardiochirurgiczny moze prowadzi¢ do poprawy funkcjonowania fizycznego oraz
zmniejszenia objawdéw niewydolnosci krgzenia, jednak doswiadczenie choroby, hospitalizacji oraz
leczenia moze réwniez wptywacé na sfere emocjonalng dziecka i jego rodziny. Z tego wzgledu ocena
jakosci zycia stanowi wazny element kompleksowej analizy skutecznosci leczenia i pozwala lepiej

zrozumieé potrzeby pacjentow pediatrycznych w procesie terapii i rehabilitacji.

Cel pracy

Celem pracy byta ocena zmian jakosci zycia dzieci z wrodzonymi wadami serca przed i po leczeniu
kardiochirurgicznym. W szczegdlnosci analizie poddano wybrane aspekty funkcjonowania
fizycznego, poziom aktywnosci dziecka w zyciu codziennym oraz funkcjonowanie psychospoteczne
w opinii rodzicéw lub opiekunéw. Dodatkowym celem pracy byta identyfikacja czynnikéw

klinicznych, ktére mogg wptywac na jakosc¢ zycia dzieci po leczeniu kardiochirurgicznym, takich jak



rodzaj wady serca, liczba przeprowadzonych zabiegédw operacyjnych, przebieg hospitalizacji czy
obecnos$é powiktan pooperacyjnych. Analiza tych czynnikdw pozwala na lepsze zrozumienie, w
jakim stopniu leczenie operacyjne wptywa na funkcjonowanie dziecka w codziennym zyciu. Celem
pracy byto réwniez okreslenie, czy leczenie kardiochirurgiczne przyczynia sie do poprawy tolerancji
wysitku, zwiekszenia samodzielnosci dziecka oraz redukcji objawdw zwigzanych z chorobg serca.
Uzyskane wyniki mogg stanowi¢ podstawe do dalszych analiz dotyczacych jakosSci zycia dzieci z
wadami serca oraz pomdc w planowaniu kompleksowej opieki medycznej i psychospotecznej nad

tg grupg pacjentéw.

Materiat i metody

Badanie miato charakter retrospektywno-obserwacyjny i zostato przeprowadzone z
wykorzystaniem autorskiego kwestionariusza ankiety skierowanego do rodzicéw lub opiekunéw
dzieci z wrodzonymi wadami serca leczonych kardiochirurgicznie. Narzedzie badawcze zostato
opracowane w celu oceny zmian jakosci zycia dziecka w okresie przed zabiegiem operacyjnym oraz
po jego wykonaniu. Kwestionariusz ankiety obejmowat pytania dotyczgce podstawowych danych
demograficznych dziecka, rodzaju wady serca oraz przebiegu leczenia. W ankiecie uwzgledniono
rowniez pytania odnoszgce sie do funkcjonowania dziecka w zyciu codziennym, w tym poziomu
aktywnosci fizycznej, samodzielnosci w wykonywaniu codziennych czynnosci, wystepowania
objawoéw takich jak dusznos¢ czy szybka meczliwosé, a takze ogdlnej oceny jakosci zycia dziecka.
W czesci pytan respondenci byli proszeni o poréwnanie funkcjonowania dziecka przed leczeniem
operacyjnym oraz po jego zakonczeniu. Dodatkowo analizie poddano wybrane dane kliniczne
dotyczace przebiegu choroby i leczenia, w tym rodzaj wady serca, liczbe przeprowadzonych
zabiegéw kardiochirurgicznych oraz ewentualne powiktania pooperacyjne. Zebrane dane zostaty
nastepnie poddane analizie statystycznej w celu oceny zalezno$ci pomiedzy wybranymi czynnikami

klinicznymi a zmianami jakosci zycia dzieci po leczeniu operacyjnym.

Wyniki

Analiza uzyskanych danych wykazata, ze leczenie kardiochirurgiczne dzieci z wrodzonymi wadami
serca w wiekszosci przypadkéow prowadzito do poprawy funkcjonowania fizycznego oraz
zwiekszenia tolerancji wysitku. Rodzice lub opiekunowie wskazywali, ze po przeprowadzeniu
zabiegu operacyjnego dzieci czesciej uczestniczyly w aktywnosciach ruchowych i rzadziej

doswiadczaty objawéw takich jak dusznos$é, szybkie meczenie sie czy ograniczenie aktywnosci



fizycznej. W wielu przypadkach zaobserwowano réwniez poprawe ogdlnego funkcjonowania
dziecka w zyciu codziennym. Jednoczesnie czes$¢ rodzicow zwracata uwage na utrzymywanie sie
pewnych ograniczen w aktywnosci fizycznej, wynikajacych zaréwno z zalecen lekarskich, jak i obaw
zwigzanych z mozliwoscig pogorszenia stanu zdrowia dziecka. W niektérych przypadkach choroba
serca oraz proces leczenia wptywaty takze na funkcjonowanie psychospoteczne dziecka. Rodzice
wskazywali miedzy innymi na zwiekszony poziom leku, konieczno$é czestszych wizyt kontrolnych
oraz ograniczenia w codziennych aktywnosciach wynikajgce z koniecznosci monitorowania stanu
zdrowia dziecka. Wyniki te wskazujg, ze mimo poprawy parametrow klinicznych leczenie
kardiochirurgiczne nie zawsze eliminuje wszystkie trudnosci zwigzane z funkcjonowaniem dziecka

w $rodowisku spotecznym.

Whioski

Leczenie kardiochirurgiczne dzieci z wrodzonymi wadami serca przyczynia sie do istotnej poprawy
jakosci zycia, zwtaszcza w zakresie funkcjonowania fizycznego oraz zdolnosci do podejmowania
aktywnosci ruchowej. Poprawa stanu hemodynamicznego po zabiegu operacyjnym wptywa na
zmniejszenie objawdéw niewydolnosci krazenia i umozliwia dzieciom bardziej aktywne
uczestnictwo w zyciu codziennym. Pomimo poprawy stanu klinicznego czes¢ pacjentéw nadal
doswiadcza ograniczen w funkcjonowaniu fizycznym lub psychospotecznym. Wynika to zaréwno z
charakteru choroby przewlektej, jak i z koniecznosci dalszej kontroli medycznej oraz przestrzegania
zalecen dotyczacych aktywnosci fizycznej. Uzyskane wyniki wskazujg, Zze ocena jakosci zycia
powinna stanowi¢ wazny element monitorowania efektéw leczenia dzieci z wadami serca.
Kompleksowa opieka nad pacjentem pediatrycznym powinna obejmowacé nie tylko leczenie
medyczne, ale réwniez rehabilitacje, wsparcie psychologiczne oraz edukacje rodziny, co moze

przyczynié sie do dalszej poprawy funkcjonowania dzieci po leczeniu kardiochirurgicznym.



3. Abstract

Introduction

Congenital heart defects constitute the most common group of congenital anomalies in the
pediatric population and represent one of the leading causes of hospitalization and specialized
medical treatment in children. The estimated prevalence of congenital heart defects is
approximately 8-10 per 1,000 live births. Owing to advances in prenatal diagnostics and the
development of modern cardiac imaging techniques, these defects are increasingly diagnosed
during the fetal period or within the first days of life. Contemporary pediatric cardiac surgery and
the progress achieved in pediatric intensive care have significantly improved treatment outcomes,
resulting in a substantial increase in the survival rate of children with congenital heart defects.
Consequently, an increasing number of patients reach adulthood and are able to lead active social
lives. However, with the improvement in survival rates, the importance of assessing long-term
treatment outcomes has also increased. These outcomes should not be evaluated solely on the
basis of clinical parameters or diagnostic findings. Growing attention is therefore being paid to the
assessment of quality of life following cardiac surgery, as chronic illness and repeated
hospitalizations may affect a child's physical, emotional, and social functioning. Health-related
quality of life (HRQoL) is a multidimensional concept encompassing physical health status,
psychological well-being, level of activity, social relationships, and the ability to participate in
school and family life. In children with congenital heart defects, particular importance is attributed
to the analysis of changes in quality of life before and after surgical treatment. Cardiac surgery may
lead to improved physical functioning and a reduction in symptoms of heart failure. Nevertheless,
the experience of illness, hospitalization, and treatment may also affect the emotional well-being
of both the child and their family. Therefore, the assessment of quality of life represents an
important component of the comprehensive evaluation of treatment effectiveness and
contributes to a better understanding of the needs of pediatric patients during the therapeutic

and rehabilitation process.

Aim of the Study

The aim of this study was to assess changes in the quality of life of children with congenital heart
defects before and after cardiac surgical treatment. Particular attention was paid to selected

aspects of physical functioning, the level of the child's daily activity, and psychosocial functioning
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as perceived by parents or legal guardians. An additional objective of the study was to identify
clinical factors that may influence the quality of life of children following cardiac surgery, including
the type of congenital heart defect, the number of surgical procedures performed, the course of
hospitalization, and the presence of postoperative complications. The analysis of these factors
allows for a better understanding of the extent to which surgical treatment influences a child's
functioning in everyday life. Another objective of the study was to determine whether cardiac
surgical treatment contributes to improved exercise tolerance, increased independence, and a
reduction in symptoms associated with heart disease. The results obtained may provide a basis for
further research on the quality of life of children with congenital heart defects and may contribute

to improved planning of comprehensive medical and psychosocial care for this group of patients.

Material and Methods

This study had a retrospective observational design and was conducted using an original
questionnaire addressed to parents or legal guardians of children with congenital heart defects
who had undergone cardiac surgical treatment. The research tool was developed to evaluate
changes in the child’s quality of life in the period before and after surgical intervention. The
guestionnaire included questions concerning basic demographic data of the child, the type of
congenital heart defect, and the course of treatment. It also contained items related to the child's
functioning in everyday life, including the level of physical activity, independence in performing
daily activities, the occurrence of symptoms such as dyspnea or easy fatigability, and an overall
assessment of the child’s quality of life. In some sections of the questionnaire, respondents were
asked to compare the child’s functioning before surgical treatment with their functioning after the
completion of therapy. In addition, selected clinical data related to the course of the disease and
treatment were analyzed, including the type of congenital heart defect, the number of cardiac
surgical procedures performed, and the presence of postoperative complications. The collected
data were subsequently subjected to statistical analysis in order to evaluate potential associations
between selected clinical factors and changes in the quality of life of children following surgical

treatment.

Results

The analysis of the collected data demonstrated that cardiac surgical treatment in children with

congenital heart defects led, in the majority of cases, to an improvement in physical functioning
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and increased exercise tolerance. Parents or legal guardians reported that after surgical
intervention children more frequently participated in physical activities and less often experienced
symptoms such as dyspnea, rapid fatigue, or limitations in physical activity. In many cases, an
improvement in the child’s overall daily functioning was also observed. At the same time, some
parents reported the persistence of certain limitations in physical activity. These limitations
resulted both from medical recommendations and from concerns about a potential deterioration
in the child’s health condition. In some cases, the presence of heart disease and the process of
treatment also influenced the child’s psychosocial functioning. Parents indicated, among other
factors, an increased level of anxiety, the need for more frequent follow-up medical visits, and
limitations in daily activities resulting from the necessity of monitoring the child’s health status.
These findings suggest that despite improvements in clinical parameters, cardiac surgical
treatment does not always eliminate all difficulties related to the child’s functioning within the

social environment.

Conclusions

Cardiac surgical treatment of children with congenital heart defects contributes to a significant
improvement in quality of life, particularly in terms of physical functioning and the ability to
engage in physical activity. Improvement in hemodynamic status following surgical intervention
leads to a reduction in symptoms of heart failure and allows children to participate more actively
in everyday activities. Despite the improvement in clinical condition, some patients continue to
experience limitations in physical or psychosocial functioning. This may result both from the
chronic nature of the disease and from the need for ongoing medical follow-up and adherence to
recommendations regarding physical activity. The results obtained indicate that the assessment of
quality of life should constitute an important component of monitoring treatment outcomes in
children with congenital heart defects. Comprehensive care for pediatric patients should include
not only medical treatment but also rehabilitation, psychological support, and family education,
which may contribute to further improvements in the functioning and well-being of children after

cardiac surgical treatment.
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4. Wstep

4.1.Definicja pacjenta pediatrycznego.

Pojecie pacjenta pediatrycznego odnosi sie do osoby w wieku rozwojowym, od okresu
noworodkowego do osiggniecia petnoletnosci, jednak doktadne granice wiekowe mogg réznic sie
w zaleznosci od kontekstu klinicznego, prawnego oraz organizacyjnego systemu ochrony zdrowia.
W literaturze medycznej najczesciej przyjmuje sie, ze populacja pediatryczna obejmuje osoby od
urodzenia do 18. roku zycia (1). Zgodnie z definicjg Swiatowe]j Organizacji Zdrowia (WHO), dzieci i
mtodziez stanowig odrebng grupe pacjentéw ze wzgledu na specyfike rozwoju biologicznego,
psychicznego i spotecznego (2). W praktyce klinicznej pediatria obejmuje opieke nad noworodkami
(0-28 dni zycia), niemowletami (do 12. miesigca zycia), dzieémi w wieku poniemowlecym,
przedszkolnym i szkolnym oraz mtodziezg do ukoriczenia 18. roku zycia (3). Istotg wyodrebnienia
pacjenta pediatrycznego jako odrebnej kategorii klinicznej jest nie tylko kryterium wieku, lecz takze
odmienno$¢ fizjologii, dynamiki wzrastania i dojrzewania narzaddw, farmakokinetyki lekdw oraz
reakcji na stres operacyjny i chorobe przewlekta (3). Dzieci nie stanowig , matych dorostych”,
poniewaz ich organizm cechuje sie zmiennoscig parametréw hemodynamicznych, oddechowych i

metabolicznych zaleznych od wieku oraz etapu rozwoju (4).

W kontekscie kardiochirurgii i leczenia zaawansowanej niewydolnosci serca populacja
pediatryczna obejmuje zaréwno noworodki i niemowleta z ciezkimi, ztozonymi wadami
wrodzonymi, jak i starsze dzieci oraz mtodziez z kardiomiopatiami lub wadami wymagajacymi
leczenia operacyjnego w pdzniejszym okresie zycia (5). Zréznicowanie to ma istotne znaczenie dla
planowania terapii, kwalifikacji do procedur wysokospecjalistycznych, w tym mechanicznego
wspomagania krazenia oraz dla organizacji opieki pielegniarskiej (6). Ponadto opieka nad
pacjentem pediatrycznym zawsze obejmuje nie tylko samo dziecko, lecz réwniez jego rodzine lub
opiekunéw prawnych, ktérzy odgrywaja kluczowg role w procesie leczenia, rehabilitacji i adaptacji
psychospotecznej do choroby przewlektej (7). W odrdznieniu od populacji dorostej, proces
decyzyjny ma charakter tréjstronny (dziecko-rodzic—zespét medyczny), a zakres autonomii

pacjenta jest uzalezniony od wieku i stopnia dojrzatosci (8) .

Z powyzszych wzgledow definiowanie pacjenta pediatrycznego w badaniach klinicznych wymaga
jednoznacznego okreslenia przedziatu wiekowego oraz uwzglednienia specyfiki rozwojowe] tej

populacji, co ma istotne znaczenie dla interpretacji wynikdw oraz mozliwosci ich uogélnienia.
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4.2.Definicja pacjenta kardiochirurgicznego.

Pacjent kardiochirurgiczny to osoba poddawana leczeniu operacyjnemu w obrebie serca lub
duzych naczyn, wymagajaca specjalistycznego postepowania okotooperacyjnego oraz
intensywnego nadzoru hemodynamicznego w okresie przed- i pooperacyjnym. W ujeciu
klinicznym obejmuje to chorych kwalifikowanych do zabiegdbw 2z uzyciem krazenia
pozaustrojowego (ang. cardiopulmonary bypass, CPB), operacji kardiochirurgicznych bez
wykorzystania krgzenia pozaustrojowego oraz procedur hybrydowych (9). W przypadku populacji
pediatrycznej pacjenci kardiochirurgiczni stanowig szczegdlnie heterogenng grupe, obejmujaca
noworodki z krytycznymi wadami wrodzonymi serca, niemowleta wymagajgce wczesnych
interwencji korekcyjnych lub paliatywnych, a takze starsze dzieci i mtodziez poddawane operacjom
naprawczym, reoperacjom badZz procedurom zaawansowanym, takim jak mechaniczne

wspomaganie krazenia czy transplantacja serca(10).

Specyfika pacjenta kardiochirurgicznego wynika z charakteru zabiegu operacyjnego, ktéry wigze
sie z istotnym obcigzeniem hemodynamicznym, reakcjg zapalng organizmu na kontakt krwi z
elementami krazenia pozaustrojowego oraz ryzykiem powiktan neurologicznych, krwotocznych,
metabolicznych i infekcyjnych (11). Zastosowanie krazenia pozaustrojowego moze prowadzi¢ do
uogdlnionej odpowiedzi zapalnej (systemic inflammatory response syndrome — SIRS), zaburzen
krzepniecia oraz dysfunkcji wielonarzgdowej, co determinuje koniecznos$¢ scistego monitorowania

parametréw zyciowych w okresie pooperacyjnym (12).

Pacjent kardiochirurgiczny wymaga wielokierunkowej opieki obejmujacej monitorowanie
hemodynamiczne (ci$nienie tetnicze, czesto$¢ rytmu serca, saturacja, diureza), ocene funkcji
oddechowej, kontrole gospodarki wodno-elektrolitowe]j, wsparcie zywieniowe oraz profilaktyke
powiktan zakrzepowo-zatorowych i infekcyjnych (13). W pediatrii dodatkowym wyzwaniem jest
zmiennos¢ parametréw fizjologicznych zaleznych od wieku oraz ograniczona mozliwos¢ werbalnej
komunikacji objawdéw przez najmtodszych pacjentéw. Wspdtczesna kardiochirurgia dziecieca
obejmuje zaréwno zabiegi korekcyjne wad prostych (np. ubytki przegrody miedzyprzedsionkowej
lub miedzykomorowej), jak i ztozone operacje paliatywne w przebiegu jednokomorowych wad
serca (np. procedury Norwooda, Glenn, Fontana), a takze implantacje urzadzen wspomagajacych
krazenie i przeszczepienie serca (14). Postep technik operacyjnych oraz intensywnej terapii istotnie
poprawit przezywalnos¢, jednak nadal wigze sie z wysokim ryzykiem powiktan wczesnych i

odlegtych (15). Z punktu widzenia organizacji opieki medycznej pacjent kardiochirurgiczny

14



pozostaje pod opiekg zespotu wielodyscyplinarnego, obejmujacego kardiochirurga, kardiologa
dzieciecego, anestezjologa, specjaliste intensywnej terapii, pielegniarki wyspecjalizowane w
opiece okotooperacyjnej oraz fizjoterapeute i psychologa. W populacji pediatrycznej kluczowg role

odgrywa réwniez rodzina, ktéra uczestniczy w procesie leczenia i rekonwalescencji dziecka (16).

W konsekwencji definicja pacjenta kardiochirurgicznego nie ogranicza sie wytgcznie do faktu
przebycia operacji serca, lecz obejmuje takze specyficzne potrzeby kliniczne, ryzyko powikfan oraz

koniecznos¢ dtugoterminowego monitorowania i wsparcia w okresie rekonwalescencji.

4.3.Wady serca.

Wrodzone wady serca (congenital heart diseases, CHD) stanowia najczestszg grupe wad
rozwojowych u dzieci i sg gtdwng przyczyng smiertelnosci z powodu wad wrodzonych w okresie
noworodkowym (10). Szacuje sie, ze globalna czestos¢ ich wystepowania wynosi 8-10 na 1000
zywych urodzen, przy czym w ostatnich dekadach obserwuje sie wzrost wykrywalnosci, gtéwnie

dzieki postepowi diagnostyki prenatalnej i echokardiografii (17).

Wady serca obejmujg szerokie spektrum zaburzen anatomicznych i czynnosciowych, od prostych
ubytkow przegrody po ztozone, wielopoziomowe nieprawidtowosci wymagajace wieloetapowego
leczenia kardiochirurgicznego. Ich znaczenie kliniczne wynika nie tylko z zaburzen
hemodynamicznych, ale réwniez z wptywu na rozwdj somatyczny, neurologiczny i psychospoteczny

dziecka (15).

W kontekscie niniejszej pracy szczegdlne znaczenie majg jednostki chorobowe uwzglednione w

narzedziu badawczym:

Wady z przeciekiem lewo-prawym: ASD, VSD, PDA.

1. Ubytek przegrody miedzyprzedsionkowej (ASD).

ASD polega na obecnosci patologicznego potgczenia miedzy przedsionkami, prowadzgcego do
przecieku krwi z lewego do prawego przedsionka. Najczestszg postacig jest ASD typu ostium
secundum. Przewlekty przeciek lewo-prawy powoduje przecigzenie objetosciowe prawego serca

oraz zwiekszony przeptyw ptucny. W diuziszej perspektywie moze prowadzi¢ do nadcis$nienia
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ptucnego i zespotu Eisenmengera. W okresie dziecinstwa objawy bywajg skape, jednak wieksze
ubytki mogg manifestowac sie ograniczong tolerancjg wysitku, nawracajgcymi infekcjami drog
oddechowych oraz opdznieniem rozwoju fizycznego. Leczenie obejmuje przezskérne zamkniecie
ubytku lub korekcje chirurgiczng, a rokowanie po skutecznej interwencji jest zazwyczaj dobre

(18,19).

2. Ubytek przegrody miedzykomorowej (VSD)

VSD jest najczestszg pojedynczg wadg wrodzong serca. Wielkos¢ ubytku determinuje nasilenie
objawéw. Duze ubytki prowadzg do znacznego przecigzenia objetosciowego lewej komory oraz
rozwoju niewydolnosci serca w okresie niemowlecym. Nieleczone duze VSD mogg prowadzi¢ do
nadci$nienia ptucnego i nieodwracalnych zmian naczyniowych. Leczenie operacyjne polega na
zamknieciu ubytku fatg syntetyczng lub osierdziowg. Wczesna interwencja zapobiega rozwojowi

powiktarh hemodynamicznych (10,20).

3. Przetrwaty przewdd tetniczy (PDA)

PDA polega na utrzymywaniu sie potaczenia miedzy aortg a tetnicg ptucng po okresie
noworodkowym. Wada ta wystepuje czesciej u dzieci urodzonych przedwczesnie. Znaczny przeciek
prowadzi do przecigzenia objetosciowego lewego serca, niewydolnosci krazenia i zaburzen
oddychania. Leczenie moze obejmowacé farmakoterapie (ibuprofen, indometacyna), zabieg

przezskérny lub chirurgiczne podwigzanie przewodu(21).

Wady obturacyjne: koarktacja aorty (CoA)

Koarktacja aorty jest zwezeniem cie$ni aorty, powodujgcym zwiekszone obcigzenie lewej komory i
nadcisnienie tetnicze w gornej potowie ciata. U noworodkéw moze manifestowad sie wstrzgsem
kardiogennym po zamknieciu przewodu tetniczego. U starszych dzieci objawy obejmuja
nadcisnienie tetnicze, bdle gtowy oraz ostabienie koriczyn dolnych. Leczenie obejmuje korekcje

chirurgiczng lub angioplastyke (22).
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Wady ztozone i sinicze: AVSD, TOF, TGA, HLHS

1. Catkowity kanat przedsionkowo-komorowy (AVSD)

AVSD charakteryzuje sie wspdlng zastawka przedsionkowo-komorowg oraz ubytkami w
przegrodach serca. Wada ta czesto wspdtistnieje z trisomig 21. Znaczny przeciek prowadzi do
objawéw niewydolnosci serca juz w okresie niemowlecym. Leczenie polega na chirurgicznej

rekonstrukcji zastawek i zamknieciu ubytkow (23).

2. Tetralogia Fallota (TOF)

TOF obejmuje cztery elementy: VSD, zwezenie drogi odptywu prawej komory, aorte ,jezdzca” oraz
przerost prawej komory. Charakterystycznym objawem sg napady hipoksemiczne (,blue spells”).
Leczenie polega na korekcji chirurgicznej, zazwyczaj w pierwszym roku zycia. Dtugoterminowo

mozliwe sg zaburzenia rytmu serca oraz niewydolnos$¢ zastawki ptucnej (24).

3. Przetozenie wielkich pni tetniczych (TGA)

TGA jest ciezkg wadg siniczg, w ktérej aorta odchodzi od prawej komory, a tetnica ptucna od lewej.
Bez interwencji wada prowadzi do ciezkiej hipoksemii. Operacja przetozenia tetnic (arterial switch)

wykonywana w okresie noworodkowym umozliwia prawidtowe krazenie systemowe i ptucne (25).

4. Zespodt niedorozwoju lewego serca (HLHS)

HLHS jest jedna z najciezszych wad wrodzonych, obejmujacg hipoplazje lewej komory i struktur
lewej czesci serca. Leczenie ma charakter etapowy (Norwood—-Glenn—Fontan) lub obejmuje
przeszczep serca. Pomimo poprawy wynikow leczenia, pacjenci ci pozostajg obcigzeni wysokim

ryzykiem powiktan neurologicznych i hemodynamicznych (26).

5. Krazenie typu Fontana
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Pacjenci po operacji Fontana stanowig szczegdlng grupe, w ktdrej powrét zylny kierowany jest
bezposrednio do tetnic ptucnych, z pominieciem prawej komory. Ukfad ten jest hemodynamicznie
nieprawidtowy i wigze sie z ryzykiem przewlektej niewydolnosci krazenia, zaburzen rytmu serca,
zakrzepicy oraz powiktan watrobowych. Jakos¢ zycia tych pacjentéw bywa istotnie obnizona w

porownaniu z populacjg ogdlng (27).

6. Stan po przeszczepieniu serca

Przeszczepienie serca stanowi metode leczenia kraricowej niewydolnosci serca u dzieci, zaréwno
w przebiegu kardiomiopatii, jak i niepowodzenia leczenia wad wrodzonych. Pacjenci po
transplantacji wymagajg przewlektej immunosupresji, co zwieksza ryzyko infekcji oraz powiktan
metabolicznych. Dtugoterminowe przezycie ulegto poprawie, jednak jakos¢ zycia zalezy od licznych

czynnikdw klinicznych i psychospotecznych (28).

Wady serca u dzieci rdznig sie istotnie pod wzgledem patofizjologii, przebiegu klinicznego i
rokowania. Stopienn zaburzenn hemodynamicznych, wiek dziecka w momencie operacji, liczba
interwencji oraz obecnos¢ powiktan majg bezposredni wptyw na rozwdj fizyczny, funkcjonowanie
emocjonalne i jako$¢ zycia, co uzasadnia potrzebe kompleksowej oceny efektéw leczenia

kardiochirurgicznego.

4.4.Zarys historyczny leczenia wad serca w Polsce i na $wiecie.

Rozwdj leczenia wad serca nalezy do najbardziej dynamicznych obszarow wspotczesnej medycyny.
Postep w kardiochirurgii, anestezjologii oraz intensywnej terapii umozliwit przejScie od dziatan
paliatywnych do skomplikowanych, wieloetapowych procedur korekcyjnych, wykonywanych juz w
okresie noworodkowym. Ewolucja ta obejmuje zardwno rozwdj technik operacyjnych, jak i
udoskonalenie metod krazenia pozaustrojowego, monitorowania hemodynamicznego oraz opieki

pooperacyjnej (29).

Poczatki kardiochirurgii na $wiecie
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Pierwsze préby chirurgicznego leczenia wad serca podejmowano w pierwszej potowie XX wieku.
Przetomowym momentem byta operacja zespolenia systemowo-ptucnego wykonana w 1944 roku
przez Alfreda Blalocka i Helen Taussig, majgca na celu poprawe utlenowania krwi u dzieci z
tetralogiag Fallota (30). Zabieg ten zapoczatkowat ere kardiochirurgii dzieciecej. Kolejnym
kamieniem milowym byto wprowadzenie krgzenia pozaustrojowego (cardiopulmonary bypass,
CPB) przez Johna Gibbona w 1953 roku, co umozliwito bezpieczne operowanie w obrebie jam serca
(31). Dzieki temu mozliwe stato sie bezposrednie zamykanie ubytkéw przegrody miedzykomorowej
oraz korekcja ztozonych wad wrodzonych. W kolejnych dekadach rozwijano techniki korekcyjne dla
najciezszych wad, w tym przetozenia wielkich pni tetniczych (arterial switch operation — Jatene,
1975 r.) oraz operacje etapowe w zespole niedorozwoju lewego serca (Norwood, 1981 r.)
(32,33).Lata 80. i 90. XX wieku przyniosty znaczacy postep w zakresie opieki okotooperacyjnej, w
tym doskonalenie anestezjologii dzieciecej, wentylacji mechanicznej oraz monitorowania
inwazyjnego. W tym samym czasie rozwijata sie przezskdrna interwencja kardiologiczna,

umozliwiajgca zamykanie wybranych wad bez koniecznosci operacji otwartej (30).

Rozwdj transplantologii i mechanicznego wspomagania krazenia

W 1967 roku Christiaan Barnard przeprowadzit pierwszy udany przeszczep serca u cztowieka (34).
W kolejnych latach rozwdéj immunosupresji umozliwit poprawe przezywalnosci po transplantacji,
co znalazto zastosowanie rowniez w populacji pediatrycznej. Rdwnolegle rozwijano technologie
mechanicznego wspomagania krazenia. Poczatkowo stosowane u dorostych, z czasem zostaty
dostosowane do populacji dzieciecej. Wprowadzenie urzadzen takich jak Berlin Heart EXCOR
umozliwito skuteczne leczenie dzieci z kraricowg niewydolnoscig serca jako pomost do
transplantacji (35). Wspodtczesnie leczenie wad serca i ich powiktan obejmuje zintegrowane
podejscie tgczgce kardiochirurgie, kardiologie interwencyjng, transplantologie oraz zaawansowang

intensywng terapie.

Rozwoj kardiochirurgii dzieciecej w Polsce

Poczatki kardiochirurgii w Polsce siegajg lat 50. XX wieku. Jednym z pionieréw byt prof. Jan Moll,
ktory w 1958 roku w todzi przeprowadzit pierwszg w Polsce operacje serca z zastosowaniem
krgzenia pozaustrojowego. W kolejnych latach rozwijaty sie os$rodki kardiochirurgiczne w
Warszawie, Krakowie, Zabrzu, Gdansku i innych miastach. Istotny wktad w rozwdj kardiochirurgii

dzieciecej mieli m.in. prof. Marian Zembala oraz zespoty Instytutu ,Pomnik — Centrum Zdrowia

19



Dziecka” w Warszawie oraz Slaskiego Centrum Choréb Serca w Zabrzu. W latach 80. i 90. XX wieku
nastgpit dynamiczny rozwdj leczenia wad ztozonych, w tym wprowadzenie operacji Norwooda oraz
procedur Fontana. Polska kardiochirurgia dziecieca zaczeta osiggaé¢ wyniki poréwnywalne z
osrodkami europejskimi i amerykanskimi. W ostatnich dwdch dekadach w Polsce rozwinieto
programy przeszczepien serca u dzieci oraz wdrozono mechaniczne wspomaganie krgzenia w
populacji pediatrycznej, w tym zastosowanie urzgdzen Berlin Heart jako pomostu do transplantacji

(36,37).

Wspétczesne kierunki rozwoju

Obecnie leczenie wad serca u dzieci opiera sie na:
e wczesnej diagnostyce prenatalnej,
e centralizacji opieki w wyspecjalizowanych osrodkach,
e zastosowaniu matoinwazyjnych technik przezskérnych,
e standaryzacji postepowania okotooperacyjnego,
e rozwoju mechanicznego wspomagania krazenia i transplantologii.

Dzieki postepowi technologicznemu oraz organizacyjnemu przezywalnos¢ dzieci z wrodzonymi
wadami serca istotnie wzrosta. Szacuje sie, ze obecnie ponad 85-90% dzieci z wadami serca osigga
wiek dorosty. Jednoczesnie rosnie liczba dorostych z wrodzonymi wadami serca (GUCH), co stwarza

nowe wyzwania dla systemu ochrony zdrowia(38).

Historia leczenia wad serca odzwierciedla ewolucje od procedur paliatywnych do zaawansowanych
terapii ratujgcych zycie, w tym transplantacji i mechanicznego wspomagania krgzenia. Postep ten
stanowi fundament dla wspodtczesnej opieki nad pacjentem kardiochirurgicznym oraz dla analizy

jakosci zycia dzieci po leczeniu operacyjnym.

4.5.Wady serca u dzieci.

Wrodzone wady serca sg najczestszg grupg wad wrodzonych u dzieci. W metaanalizie van der Linde
i wsp. wykazano, ze po 1995 r. globalna czesto$¢ CHD ustabilizowata sie na poziomie ok. 9,1/1000

zywych urodzen (95% Cl: 9,0-9,2). W danych europejskich (EUROCAT; lata 2000-2005) srednia

20



tgczna czestosé CHD wynosita ok. 8,0/1000 urodzen, a czesto$¢ zywych urodzen z CHD ok. 7,2/1000
(17). Istotne znaczenie kliniczne ma diagnostyka réznicowa wad o tagodnym przebiegu (proste) i
wad umiarkowanie/ztozonych (wymagajacych zwykle leczenia operacyjnego, wieloetapowej
terapii, dtugotrwatej obserwacji lub obarczonych wysokim ryzykiem powiktan). W Tabeli 1
przedstawiono podziat na proste i ztozone wady serca — w ujeciu operacyjnym, na potrzeby

niniejszej pracy.

Typ Typowy przebieg i implikacje
Wada serca Rodzaj wady
hemodynamiczny kliniczne
czesto dtugo skapoobjawowa;
leczenie przezskérne lub chirurgiczne
ASD prosta przeciek lewo-prawy
w zalezno$ci od typu i wielkoSci;
dobre rokowanie po korekgji
najczestsza pojedyncza CHD; mate
ubytki mogg zamykac sie
VSD prosta przeciek lewo-prawy spontanicznie, duze prowadzg do NS i
nadcis$nienia ptucnego - zwykle
korekcja
czestsza u wczesniakow; mozliwa
PDA prosta przeciek lewo-prawy farmakoterapia lub zamkniecie
przezskorne/chirurgiczne
u noworodkéw moze dawac ciezka
wada obturacyjna niewydolnos¢ po zamknieciu
CoA prosta/umiarkowana (zwezenie cie$ni przewodu; leczenie operacyjne lub
aorty) interwencyjne; wymaga obserwacji
dtugoterminowej
zwykle znaczne przecigzenie
wada przegrody + objetosciowe, czesto wczesna
AVSD ztozona

wada zastawek AV  korekcja; ryzyko reoperacji i powiktan

zastawkowych
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Typ Typowy przebieg i implikacje

Wada serca Rodzaj wady
hemodynamiczny kliniczne
sinica/napady hipoksemiczne;
wada sinicza
korekcja chirurgiczna; mozliwe pdzne
TOF ztozona (zwezenie drogi
zaburzenia rytmu i dysfunkcja
odptywu PK + VSD)
zastawki ptucnej
wada krytyczna; leczenie operacyjne
»Krazenia we wczesnym okresie zycia; wymaga
TGA ztozona
réwnolegte” wyspecjalizowanej opieki
okotooperacyjnej
Leczenie etapowe
(Norwood/Glenn/Fontan) lub
hipoplazja lewego
HLHS ztozona (krytyczna) transplantacja; wysokie ryzyko
serca
powiktah hemodynamicznych i
rozwojowych
przewlekte obcigzenie uktadu
Stan po
Hfizjologia krazenia; ryzyko arytmii, zakrzepicy i
operacji ztozona
jednokomorowa” powiktan narzgdowych; czeste
Fontana
ograniczenia wysitkowe
immunosupresja + monitorowanie
Stan po
hemodynamika odrzucania, konieczno$¢ przewlektej
przeszczepie ztozona
niezmieniona terapii i kontroli; ryzyko infekcji i
serca

powiktan odlegtych

Rycina 1 Podziat na wady proste i ztozone — ujecie operacyjne (na potrzeby pracy)

4.6.Definicja jakosci zycia.

Pojecie jakosci zycia (quality of life, Qol) jest kategorig wielowymiarowg i interdyscyplinarng,
obejmujacg aspekty fizyczne, psychiczne, spoteczne oraz funkcjonalne funkcjonowania jednostki.

W literaturze medycznej termin ten jest stosowany zaréwno w ujeciu ogdlnym (global quality of

22



life), jak i w kontekscie zdrowia — jako jakosc¢ zycia zalezna od stanu zdrowia (health-related quality
of life, HRQolL). Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) definiuje jako$¢ zycia jako ,indywidualng
percepcje wiasnej pozycji zyciowej w kontekscie kultury i systemu wartosci, w ktérych dana osoba
zyje, oraz w odniesieniu do jej celéw, oczekiwan, standardéw i obaw” (39,40). Definicja ta
podkresla subiektywny charakter oceny jakosci zycia oraz jej zaleznos$¢ od kontekstu spotecznego i
kulturowego. W medycynie klinicznej, szczegdlnie w badaniach nad chorobami przewlektymi,
stosuje sie pojecie jakosci zycia zaleznej od zdrowia (HRQol), ktére odnosi sie do wptywu choroby
i leczenia na funkcjonowanie fizyczne, emocjonalne i spoteczne pacjenta (41). HRQoL obejmuje
takie domeny jak sprawnos$¢ fizyczna, poziom bdlu, zdolnos¢ do wykonywania codziennych
czynnosci, funkcjonowanie szkolne/zawodowe, relacje spoteczne oraz dobrostan psychiczny. W
populacji pediatrycznej ocena jakosSci zycia ma szczegdlne znaczenie, poniewaz choroba przewlekta
moze wptywaé na rozwéj somatyczny, poznawczy i emocjonalny dziecka. Dzieci z przewlektymi
schorzeniami, w tym z wrodzonymi wadami serca, czesto doswiadczajg ograniczern aktywnosci
fizycznej, absencji szkolnej, trudnosci w relacjach rowiesniczych oraz zwiekszonego poziomu leku i
stresu (15). Badania wykazuja, ze jakosc¢ zycia dzieci z CHD bywa nizsza w poréwnaniu z populacja
0g6lng, szczegdlnie w obszarze funkcjonowania fizycznego (42). Istotnym aspektem oceny jakosci
zycia u dzieci jest metoda pomiaru. W zaleznosci od wieku dziecka stosuje sie samoocene (ang.
self-report) lub ocene typu , proxy” dokonywang przez rodzica/opiekuna. W mtodszych grupach
wiekowych ocena rodzicielska jest najczesciej jedynym dostepnym zrédtem informacji, jednak
moze rozni¢ sie od subiektywnej oceny dziecka, zwtaszcza w zakresie funkcjonowania
emocjonalnego (43). W badaniach nad jakoscig zycia istotne jest takze réznicowanie pomiedzy
stanem obiektywnym (np. liczba hospitalizacji, obecnos$¢ powiktan, parametry kliniczne) a
subiektywng percepcja zdrowia i funkcjonowania. U dzieci z wrodzonymi wadami serca obserwuje
sie czesto zjawisko tzw. ,,adaptacji do choroby”, polegajgce na relatywnie wysokiej ocenie jakosci
zycia mimo obecnosci istotnych ograniczen klinicznych. Ocena jako$ci zycia stanowi obecnie jeden
z kluczowych elementéw ewaluacji efektéw leczenia kardiochirurgicznego. Postep medycyny
doprowadzit do znaczgcej poprawy przezywalnosci dzieci z wadami serca, jednak dtugoterminowe
wyniki leczenia powinny by¢ analizowane nie tylko w kontekscie parametréw hemodynamicznych
czy przezycia, ale réwniez w aspekcie funkcjonowania psychospotecznego i codziennego
dobrostanu (44,45). W niniejszej pracy jakos¢ zycia rozumiana jest jako wielowymiarowa ocena
funkcjonowania dziecka przed i po leczeniu kardiochirurgicznym, obejmujgca samodzielnos¢,
aktywnosc fizyczna, obecnos¢ dolegliwosci, funkcjonowanie w Srodowisku

szkolnym/przedszkolnym oraz subiektywng ocene ogdlnego dobrostanu(40,45).
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4.7.Techniki oceny jakosci zycia.

Ocena jakosci zycia (quality of life, QoL), a w szczegdlnosci jakosci zycia zaleznej od zdrowia (health-
related quality of life, HRQoL), stanowi obecnie integralny element badan klinicznych oraz
ewaluacji skutecznosci leczenia w chorobach przewlektych, w tym wrodzonych wadach serca. W
odrdznieniu od klasycznych  wskaznikbw medycznych (np. S$miertelno$é, parametry
hemodynamiczne), ocena Qol uwzglednia subiektywng percepcje funkcjonowania pacjenta w

réznych obszarach zycia (40,41).

Narzedzia ogdlne i specyficzne dla choroby

Techniki oceny jakos$ci zycia mozna podzieli¢ na:

1. Kwestionariusze ogdlne (generic instruments) — stuzgce do oceny jakosci zycia w populacji
ogélnej lub w rdinych jednostkach chorobowych, umozliwiajgce poréwnania miedzy

grupami klinicznymi.

2. Kwestionariusze specyficzne dla danej choroby (disease-specific instruments) —

koncentrujgce sie na problemach charakterystycznych dla konkretnego schorzenia.

Do najczesciej stosowanych narzedzi ogdlnych w populacji pediatrycznej nalezy Pediatric Quality
of Life Inventory (PedsQL), ktéry obejmuje domeny funkcjonowania fizycznego, emocjonalnego,
spotecznego oraz szkolnego. Narzedzie to posiada wersje dostosowane do wieku dziecka oraz
wersje dla rodzicéw (proxy-report). W badaniach nad dzie¢mi z wrodzonymi wadami serca PedsQL
wykazat dobrg trafnos¢ i rzetelnos¢ pomiaru(46). Innym narzedziem jest Child Health
Questionnaire (CHQ), umozliwiajgcy ocene stanu zdrowia i funkcjonowania psychospotecznego

dzieci w wieku szkolnym.

Kwestionariusze specyficzne dla wad serca koncentrujg sie na ograniczeniach wysitkowych,
objawach niewydolnosci krazenia, leku przed wysitkiem czy hospitalizacjami. Ich zaletg jest wieksza
czutos¢ w wykrywaniu subtelnych zmian klinicznych, jednak utrudniajg poréwnania z populacja

0gdlna.
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Samoocena dziecka a ocena rodzicielska (proxy-report)

W populacji pediatrycznej szczegdlne znaczenie ma zrdodto informacji. W mtodszych grupach
wiekowych ocena jakosci zycia opiera sie gtdwnie na relacji rodzica/opiekuna (proxy-report). U
dzieci starszych mozliwe jest zastosowanie samooceny (self-report). Badania wskazujg, ze
zgodnos¢ miedzy oceng dziecka a oceng rodzica jest umiarkowana i zalezy od ocenianej domeny.
Najwieksza zgodnos¢ dotyczy funkcjonowania fizycznego, natomiast w obszarze emocjonalnym
roéznice bywajg istotne. W zwigzku z tym zaleca sie, aby — o ile to mozliwe — uwzgledniaé oba zrddta

informaciji.

Metody ilosciowe i jakoSciowe

Najczesciej stosowang technikg oceny jakosci zycia sg standaryzowane kwestionariusze z
odpowiedziami w skalach porzadkowych (np. kwestionariusz Likerta). Wyniki poddawane s3
analizie statystycznej, umozliwiajgcej ocene rdinic miedzy grupami lub zmian w czasie.
Uzupetnieniem metod ilosSciowych mogg byé metody jakosciowe (wywiady czesSciowo
ustrukturyzowane, grupy fokusowe), pozwalajgce na pogtebiong analize doswiadczen dziecka i
rodziny, zwtaszcza w kontekscie choroby przewlektej. Metody te sg jednak rzadziej stosowane w

duzych badaniach klinicznych ze wzgledu na ograniczong mozliwos$¢ standaryzacji.

Ocena zmian jakosci zycia w czasie

W badaniach interwencyjnych istotne jest zastosowanie pomiaréw powtarzanych (np. przed i po
zabiegu kardiochirurgicznym), co umozliwia ocene dynamiki zmian. Tego typu analiza pozwala
okresli¢, czy leczenie operacyjne prowadzi do poprawy funkcjonowania fizycznego i

psychospotecznego dziecka.

W przypadku dzieci z wrodzonymi wadami serca wykazano, ze po skutecznej korekgcji chirurgicznej
jakos¢ zycia w zakresie funkcjonowania fizycznego ulega istotnej poprawie, jednak niektore

domeny (np. lek, funkcjonowanie emocjonalne) mogg pozostawac obnizone(15).

Ograniczenia pomiaru jakosci zycia

Ocena jakosci zycia wigze sie z pewnymi ograniczeniami metodologicznymi. Subiektywny charakter

odpowiedzi moze byc¢ zalezny od aktualnego stanu emocjonalnego, poziomu wsparcia spotecznego

25



czy adaptacji do choroby. Ponadto w populacji pediatrycznej konieczne jest dostosowanie narzedzi

do wieku i poziomu rozwoju poznawczego dziecka.
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5. Zatozenia metodologiczne

5.1.Cel badania

Gtéwny cel badania:

1. Celem gtdwnym badania byta analiza jako$ci zycia pacjentow pediatrycznych przed oraz po

zabiegach kardiochirurgicznych.

Cele szczegdtowe:

1. Analizardznic w poziomie funkcjonowania dziecka przed i po zabiegu kardiochirurgicznym.
2. Ocena wptywu czynnikéw okotoporodowych na jakos¢ zycia dziecka przed i po zabiegu

kardiochirurgicznym.
3. Ocena wptywu czynnikdw klinicznych na jako$¢ zycia dziecka po zabiegu.

4. Analiza roli czynnikéw spotecznych w ksztattowaniu jakosci zycia dziecka.

5.2.Problemy badawcze

Gtéwny problem badawczy:

1. Jak wptywa zabieg kardiochirurgiczny na jakosc¢ zycia pacjentdw pediatrycznych?

Szczegotowe problemy badawcze:

1. Jak wptywa zabieg kardiochirurgiczny na funkcjonowanie dziecka?

2. Jak wptywajg czynniki okotoporodowe na jako$¢ zycia przed i po zabiegu
kardiochirurgicznym?

3. Jak wptywajg czynniki kliniczne na jako$¢ zycia pacjentédw pediatrycznych po zabiegach
kardiochirurgicznych?

4. Jak wptywajg czynniki spoteczne w jakosci zycia pacjentow pediatrycznych?
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5.3.Materiat i metoda

Badanie zaplanowano jako obserwacyjne, przekrojowe (cross-sectional), oparte na sondazu
diagnostycznym z wykorzystaniem autorskiego kwestionariusza ankiety kierowanej do
rodzicow/opiekunéw prawnych dzieci z wrodzonymi wadami serca po leczeniu
kardiochirurgicznym. Ankieta obejmowata ocene funkcjonowania dziecka w dwdch punktach
odniesienia: okres przed zabiegiem kardiochirurgicznym (ocena retrospektywna) oraz okres po

zabiegu (ocena aktualna, odnoszona do czasu po ostatniej operacji).

Z analizy wykluczano ankiety obarczone brakami danych uniemozliwiajgcymi poréwnania przed—
po lub interpretacje podstawowych zmiennych klinicznych (np. brak informacji o rodzaju wady lub

brak jakiejkolwiek oceny jakosci zycia w ktorymkolwiek punkcie czasowym).
Badania przeprowadzano poprzez formularz internetowy w okresie maj-lipiec 2025.

Ankiete wypetnito 107 rodzicow/opiekundw dzieci.

Narzedzie badawcze (ankieta)

Zastosowano autorski kwestionariusz ankiety (pytania zamkniete z mozliwoscig wielokrotnego
wyboru oraz pojedyncze pytania otwarte dotyczgce m.in. farmakoterapii). Narzedzie nie stanowi
standaryzowanego kwestionariusza jakosci zycia; zostato opracowane na potrzeby badania w celu

oceny wybranych domen funkcjonowania dziecka oraz kontekstu kliniczno-rodzinnego.
Kwestionariusz obejmowat nastepujgce obszary:

1. Dane okotoporodowe i wczesnorozwojowe: tydzien porodu, masa urodzeniowa, punktacja

w skali Apgar, droga porodu, moment uzyskania informacji o wadzie.

2. Charakterystyka kliniczna i przebieg leczenia: jednostka chorobowa (m.in. ASD, VSD, AVSD,
PDA, CoA, HLHS, TGA, FOF, stan po przeszczepie serca, inne), wiek w dniu zabiegu, obecny
wiek, liczba pobytow w szpitalu, liczba operacji kardiochirurgicznych, dtugos¢
hospitalizacji, zastosowanie krgzenia pozaustrojowego, czas od ostatniego zabiegu,

planowanie kolejnego zabiegu.

3. Czynniki $rodowiskowe i rodzinne: odlegtos¢ do osrodka, uczeszczanie do
ztobka/przedszkola/szkoty, zrédta wiedzy rodzicéw o wadzie, rodzenstwo i ewentualne

wady serca u rodzenstwa.
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4. Ocena funkcjonowania dziecka przed zabiegiem (retrospektywna) oraz po zabiegu
(aktualna): samodzielnos$¢, aktywnos¢ fizyczna, bél/dyskomfort przy wysitku, trudnosci ze
snem o mozliwym tle kardiologicznym, sposéb przyjmowania pokarméw, zachowanie
dziecka, restrykcje i ograniczenia zycia codziennego, zdolnos¢ do zaspokajania potrzeb

fizjologicznych i higieny osobistej, przewlekta farmakoterapia.

5. Ocena jakosci zycia: subiektywna ocena jakosci zycia dziecka przed zabiegiem i po zabiegu

(pytania poréwnywalne miedzy punktami czasowymi).

6. Aspekty opiekiiwsparcia: poziom samodzielnosci rodzica w opiece, zapewnienie wsparcia

psychologicznego przed zabiegiem, problemy zdrowotne po operacji.

Dane pozyskiwano poprzez dobrowolne wypetnienie ankiety przez rodzicow/opiekundéw
prawnych. Ankieta miata charakter anonimowy. Respondenci otrzymywali informacje o celu

badania, dobrowolnosci udziatu i sposobie wykorzystania danych do analiz naukowych.

Analiza statystyczna

Analize statystyczng przeprowadzono w oprogramowaniu statystycznym R w wersji 4.4.2. Wykresy
wykonano przy pomocy pakietu ggplot2 dla programu R (- Wickham H (2016). _ggplot2: Elegant
Graphics for Data Analysis_. Springer-Verlag New York. ISBN 978-3-319-24277-4,

<https://ggplot2.tidyverse.org>.).

Przeanalizowano dane i dobierano metody w zaleznosci od rozktadu zmiennych oraz charakteru
porownania. W przypadku rozktadu normalnego uzyto testdw parametrycznych: t-testow (dla
dwéch grup niezaleznych lub zaleznych), ANOVA (dla wiecej niz dwdch grup) oraz korelacji
Pearsona. W analizach nieparametrycznych zastosowano testy: Mann—Whitney U (dla dwdch grup
niezaleznych), Wilcoxon signed-rank (dla par zaleznych), Kruskal-Wallis (dla wiecej niz dwdch grup
niezaleznych) oraz Friedmana (dla powtarzanych pomiaréw). Zaleznosci monotoniczne oceniono
za pomoca korelacji Spearmana, a gdy spetnione byty zatozenia, réwniez Pearsona. W analizach
kategorialnych zastosowano test chi-kwadrat (dla duzych oczek) lub Fishera (dla matych
liczebnosci). Decyzje o testach byty poprzedzone oceng rozktadu (np. Shapiro—Wilka); przy
niespetnieniu zatozen stosowano nieparametryczne odpowiedniki. Raportowano miary efektu i
przedziaty ufnosci, a takze dokonano korekt wielokrotnych poréwnan, gdy byto to konieczne. Za

wartosc¢ istotng statystycznie przyjmowano p<0,05.
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Aspekty etyczne

Badanie przeprowadzono zgodnie z zasadami Deklaracji Helsinskiej z 1964 r. Uzyskano zgode
Komisji Bioetycznej o numerze 39/2025 z dnia 22 kwietnia 2025 r. oraz pisemng zgode
rodzicéw/opiekundéw prawnych na udziat w badaniu dla kazdego uczestnika badania. Dane

analizowano w postaci zanonimizowanej, bez mozliwosci identyfikacji uczestnikow.
W analizie wyrdzniono:

e zmienne niezalezne: dane okotoporodowe (wiek cigzowy, masa urodzeniowa, Apgar, droga
porodu), dane kliniczne (jednostka chorobowa, wiek w dniu operacji, liczba operacji,
dtugos¢ hospitalizacji, krgzenie pozaustrojowe, czas od operacji), czynniki Srodowiskowe
(odlegtos¢ do osrodka), czynniki rodzinne i opiekuncze (samodzielno$é rodzica w opiece,

wsparcie psychologiczne);

e zmienne zalezne: domeny funkcjonowania dziecka oraz subiektywna ocena jakosci zycia w
dwéch punktach czasowych (,przed” i ,po”), a takze obecnosé¢ wybranych problemoéw

zdrowotnych po operacji.

Dane w skalach porzadkowych analizowano jako zmienne porzadkowe; odpowiedzi nominalne
analizowano jako zmienne kategoryczne. Odpowiedzi otwarte (np. lista lekédw) wykorzystywano

opisowo lub po wczesniejszym zakodowaniu do kategorii analitycznych.

5.4.Kryteria wtaczenia do badania

Wiek ponizej 18. roku zycia.
Przebyta operacja kardiochirurgiczna.

Rozpoznana wada serca.

P oW N

Zgoda na udziat w badaniu.

5.5.Kryteria wykluczenia z badania

1. Wiek >=18. roku zycia

2. Brak zgody na udziat w badaniu.
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6. Woyniki

W niniejszej pracy do oceny subiektywnego dobrostanu pacjentdw wykorzystano autorski
kwestionariusz oceny jakosci zycia stworzony na potrzeby tego badania. Nalezy zaznaczy¢, ze
narzedzie to nie jest skalg standaryzowang, co stanowi pewne ograniczenie metodologiczne.
Jednakze, wysoka spdjnos¢ wewnetrzna skali (alpha = 0,82) oraz fakt, ze uzyskane wyniki wykazaty
zadowalajgcg adekwatno$¢ czynnikowg, pozwalajg uznaé je za wiarygodne uzupetnienie
pojedynczo ocenianych parametrow klinicznych (m. in. wystepowania bélu przy aktywnosci

fizycznej, problemdw ze snem, badz problemoéw z karmieniem).

Przyjety model sumowania punktéw (zakres 0—-32), mimo zréznicowanej liczby poziomodw
odpowiedzi w poszczegdlnych pytaniach, odzwierciedla wielowymiarowos$¢ probleméw
pacjentéw po operacji. Takie podejscie pozwolito na uchwycenie subtelnych zmian w codziennym
funkcjonowaniu, ktére mogtyby zosta¢ pominiete przy uzyciu wytgcznie ogdlnych, generycznych

kwestionariuszy jakosci zycia.
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6.1.Poréwnanie ztozonych wad serca z prostymi wadami serca — czy istnieje réznica istotna

statystycznie w jakosci zycia przed operacjg pomiedzy tymi grupami?

Przeanalizowano 107 wynikow w skali jakosci zycia przed zabiegiem kardiochirurgicznym u dzieci z
podziatem na grupy — dzieci z Wadami ztozonymi (n=57) oraz dzieci z Wadami prostymi (n=50).
Zastosowano test U Manna-Whitneya w celu okreslenia p-value. Otrzymano wynik p = 0,9079, co
oznacza, ze wynik nie jest istotny statystycznie — brak jest istotnych rdznic miedzy grupami.
Mediana w przypadku wad prostych wyniosta 16, natomiast w przypadku wad ztozonych 18.
Poréwnanie wynikéw punktowych pomiedzy badanymi grupami z uwzglednieniem wad prostych

oraz ztozonych przedstawiono na Rycinie 2.

grupa n mediana Q1 Q3 min max
1 Wady proste 50 16 11.25 2275 2 29
2 Wady ztozone 57 18 13.00 21.00 0 29

Poréwnanie wyniku punktowego (0-32) miedzy grupami

30
®
£20
Q
x
o
>
a
=
c
>
= 10
L]
0
Wady proste Wady zlozone
Grupa

Rycina 2 Poréwnanie wyniku punktowego (0-32) miedzy grupami.
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6.2.Zaleznosci pomiedzy tygodniem porodu a samodzielnoscig, aktywnoscig i

wystepowaniem trudnosci zywieniowych.

Samodzielnos¢:

Przeanalizowano zaleznos¢ pomiedzy samodzielnoscig dziecka a tygodniem porodu w przedziale
ponizej 28 tygodnia, miedzy 29 a 34 tygodniem, miedzy 35 a 37 tygodniem oraz pomiedzy 38 a 42
tygodniem. Nie wykazano istotniej zaleznosci (p = 0,42, rho = -0,08). Wyniki przedstawiono na

Rycinie 2.

Samodzielno$¢ dziecka a tydzien porodu

Samodzielnos$é

Ponizej 28 tyg. 29-34 tydz. 35-37 tydz. 38-42 tydz. NA
Tydzieh porodu

Rycina 3 Samod_zielnos¢ dziecka a tydzier porodu.

Aktywnos¢:

Poddano analizie zalezno$¢ pomiedzy aktywnoscig dziecka a tygodniem porodu w przedziale
ponizej 28. tygodnia, miedzy 29. a 34. tygodniem, miedzy 35. a 37. tygodniem oraz pomiedzy 38.
a 42. tygodniem. Zaobserwowano stabg, dodatnig korelacje pomiedzy tygodniem porodu, a
poziomem aktywnosci, jednak nie spefnia ona kryterium istotnosci statystycznej (p = 0,108, rho =

0,16). Wyniki przedstawiono na Rycinie 3.
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Aktywnos¢ dziecka a tydzien porodu

N
@

Aktywnos¢ dziecka

Ponizej 28 tyg. 29-34 tydz. 35-37 tydz. 38-42 tydz. NA
Tydzien porodu

Rycina 4 Aktywnos¢ dziecka a tydzien porodu.

Trudnosci w zywieniu:

Analiza wykazata istotng zalezno$¢ pomiedzy tygodniem porodu, a wystepowaniem trudnosci
zywieniowych — dzieci, ktdre zostaty urodzone pdzniej miaty mniejsze ryzyko wystgpienia trudnosci
zywieniowych (p<0,05, rho =-0,21). W celu doktadniejszej analizy ryzyka przeprowadzono analize
regresji logistycznej. Potwierdzita ona, ze tydzien cigzy, w ktdrym dziecko zostato urodzone jest
istotnym predyktorem wystgpienia trudnosci w karmieniu (p <0,05). Wyznaczony iloraz szans (OR)
wyniést 0,45 (95% Cl: 0,19-0,90) — oznacza to, ze z kazdym kolejnym przedziatem dla tygodnia
ukonczenia cigzy szansa na wystgpienie trudnosci w karmieniu (konieczno$é uzycia sondy, PEGa,
karmienia butelkg) maleje o okoto 55%. Rycina 4 przedstawia analize procentowg statusu
karmienia, biorgc pod uwage brak oraz wystepowanie trudnosci wzgledem podziatu na grupy
tygodni cigzy w przedziale ponizej 28 tygodnia, pomiedzy 29 a 34 tygodniem, 35 a 37 oraz 38 a 42
tygodniem. Zauwazalny jest spadek wystepowania trudnosci w karmieniu w zaleznosci od czasu
trwania cigzy. W przypadku urodzen ponizej 28. tygodnia cigzy odsetek pacjentow z wystepujgcymi
trudnosciami w karmieniu wynidst 100%, natomiast w przedziale 38-42 tyg. odsetek ten wynidst

57% (p<0,05).
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Wystepowanie trudnosci w karmieniu a tydzien porodu
Analiza procentowa w podziale na grupy tygodni cigzy
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Rycina 5 Wystepowanie trudnosci w karmieniu a tydzien porodu.

Status karmienia
Brak trudnosci

N e e e
VVysigpuijg trudnosci

Prawdopodobienstwo wystgpienia trudnosci w karmieniu w zaleznosci od tygodnia porodu

przedstawiono na wykresie punktowo-liniowym z zaznaczeniem przedziatéw ufnosci. Widoczny

jest spadek procentowy szansy na wystgpienie trudnosci w karmieniu. Najmniejsza szansa na

wystgpienie problemow z karmieniem u dzieci wystepuje w przypadku porodu w cigzy donoszonej

(38.-42. tygodni ciazy).

Prawdopodobienstwo wystgpienia trudnosci w karmieniu
Linia trendu z oznaczonym btedem standardowym i liczebnoscig grup

n=1
o .
-~
0,
. 100% <. - n#7
S 80% T~ = n=p4
3 86% -
o ~ o
5 75% <
N
2
2
c
[0}
‘o 40%
©
o
3
2
Q
»
el
[0}
0%
Ponizej 28 tyg. 29-34 tydz. 35-37 tydz.

Tydzien porodu

Rycina 6 Prawdopodobieristwo wystqgpienia trudnosci w karmieniu.

38-42 tydz.

35



6.3.Zaleznos¢ pomiedzy masa urodzeniowa a samodzielno$cia, czestoscig wystepowania

problemoéw ze snem i wystepowaniem trudnosci w zywieniu.

Samodzielnos¢:

Wykazano dodatnig zalezno$s¢ pomiedzy wzrostem masy urodzeniowej, a wzrostem poziomu
samodzielnosci dziecka (p<0,05, rho = 0,195). Rycina 6 przedstawia zalezno$¢ pomiedzy
samodzielnoscig dziecka a masg urodzeniowag w przedziale ponizej 2000g, 2000-3000g, 3000-
4000g oraz powyzej 4000g. Wykazano wzrost samodzielnosci dziecka wzgledem masy

urodzeniowej.

Samodzielno$é

o
e °
LY °Q

Ponizej 2000g 2000-3000g 3000-4000g Powyzej 4000g
Masa urodzeniowa

Rycina 7 Samodzielnos¢ a masa urodzeniowa dziecka.

Problemy ze snem:

Nie stwierdzono istotne] zaleznosci pomiedzy masg urodzeniowg, a czestoscig wystepowania
probleméw ze snem (p = 0,436, rho = 0,078). Rycina 7 przedstawia zalezno$¢ pomiedzy
wystepowaniem problemow ze snem u dziecka a masg urodzeniowg w przedziale ponizej 2000g,

2000-3000g, 3000-4000g oraz powyzej 4000g.
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Rycina 8 Masa urodzeniowa a czestotliwos¢ problemdéw ze snem.

Trudnosci w zywieniu:

Analiza wykazata istotng zalezno$¢ pomiedzy wzrostem masy urodzeniowej, a spadkiem
wystepowania trudnosci w zywieniu — dzieci o nizszej masie urodzeniowej czeSciej wymagaty
wspomaganego karmienia (p<0,05, rho = -0,294). Zastosowano analize regresji logistycznej.
Stwierdzono, ze masa urodzeniowa jest istotnym predyktorem trudnosci w karmieniu —iloraz szans
(OR) wynidst 0,35 (95%Cl: 0,16-0,69) — z kazdym kolejnym wzrostem przedziatu masy szansa na
wystgpienie trudnosci w karmieniu spada o 65%. Wyraznym punktem odciecia zaznacza sie

wartos¢ masy urodzeniowej 3000g i powyzej. Wyniki przedstawiono na Rycinie 8 oraz 9.

Wplyw masy urodzeniowej na trudnosci w karmieniu

100%

75%
Status karmienia
50% Brak trudnosci
. Wystepujq trudnosci
25%
b

<2000g 2000-3000g 3000-4000g >4000g
Masa urodzeniowa

Odsetek pacjentow

Rycina 9 Masa urodzeniowa a trudnosci w Zzywieniu.
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Prawdopodobienstwo trudnos$ci w karmieniu a masa urodzeniowa
Linia trendu z oznaczonym btedem standardowym i liczebnoscig grup
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40% 5;% l

Odsetek pacjentéw z trudnosciami

0%

<2000g 2000-3000g 3000-4000g >4000g
Masa urodzeniowa

Rycina 10 Prawdopodobieristwo trudnosci w karmieniu a masa urodzeniowa.

6.4.Zaleznos¢ pomiedzy otrzymaniem przez dziecko punktacji w skali APGAR po porodzie a

samodzielnoscia, aktywnoscig i 0gélng punktacja skali jakosci zycia.

Samodzielnos¢:

Nie stwierdzono istotnej zaleznosci pomiedzy uzyskang punktacjg w skali APGAR, a wieksza
samodzielnoscig — dzieci nalezgce do wyzszych przedziatéw w skali APGAR nie wykazujg wiekszej
samodzielnosci w badanej populacji (wynik nie jest istotny statystycznie) (p = 0,52, rho = 0,063).

Wyniki przedstawiono na Rycinie 10.

4 %

Samodzielnos¢
°

0-3

Rycina 11 Punktacja APGAR a samodzielnosc dziecka.
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Aktywnosc¢:

Analiza wykazata trend sugerujacy, ze uzyskany wyzszy wynik w skali APGAR uzyskany przy porodzie
moze wigzac sie z wiekszg aktywnoscia dziecka, jednak wyniki te nie sg istotne statystycznie (p =
0,26, rho = 0,111). Rycina 11 przedstawia zalezno$¢ pomiedzy aktywnosciag dziecka a uzyskang

punktacjg w sali APGAR w przedziale 0-3,4-7 oraz 8-10 punktow.

~
°

Aktywno$¢ dziecka

R Y

0-3 47 8-10
APGAR

Rycina 12 Punktacja APGAR a aktywnos¢ dziecka.

Jakos¢ zycia:

Analiza wykazata trend sugerujgcy wzrost wyniku w skali jako$ci zycia wraz z otrzymaniem wyzszej
punktacji w skali APGAR, natomiast nie jest to wynik istotny statystycznie (p = 0,154, rho = 0,139).
Rycina 12 przedstawia zalezno$¢ pomiedzy jakoscig zycia przed operacja u dziecka a uzyskanag

punktacjg w skali APGAR w przedziale 0-3,4-7 oraz 8-10 punktéw.
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Rycina 13 Punktacja APGAR a jakos¢ Zycia przed operacjq.

W badanej grupie brak istotnej statystycznie zaleznosci pomiedzy punktacjg w skali APGAR, a

poziomem aktywnosci, samodzielno$ci ani jakos$cig zycia przed operacj3.

6.5.Zaleznos¢ pomiedzy wiekiem w dniu operacji dziecka, a poziomem samodzielnosci oraz

wystepowaniem ograniczen (bélu i dyskomfortu przy wysitku fizycznym).

W analizie otrzymano wyniki istotnej (p <0,05, rho = 0,432) zaleznosci miedzy wiekiem w dniu
operacji i wyzszym poziomem samodzielnosci przed operacjg. W przypadku analizy wystepowania
ograniczen réwniez stwierdzono istotng korelacje (p <0,05, rho = 0,25) — starsze dzieci zgtaszajg
wiecej ograniczen przed operacjg. Wykresy przedstawiajg mediany w poszczegdlnych grupach

wieku i rozrzut obserwacji ukazujac kierunek i site zaleznosci.

Samodzielnos¢:

Analiza wykazata istotng zaleznos¢ — im starsze dziecko w dniu operacji, tym wyzszy wynik
samodzielnosci posiada (p <0,05, rho = 0,432) — starsze dzieci sg bardziej samodzielne w dniu
operacji. Rycina 13 przedstawia zalezno$¢ pomiedzy samodzielnoscig dziecka a wiekiem w dniu
operacji w przedziale do pierwszego miesigca zycia, 1-12 miesiecy, 1-4 lata, 5-12 lat oraz 13-18 lat.
Wyniki wskazujg na wzrost samodzielnosci u dziecka wzgledem wieku w dniu zabiegu

operacyjnego.
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Samodzielno$¢

°
0 - ogc’:

o®
4 % °
Dl o o0

Do 1 miesigca zycia 1-12 miesiecy 1-4 lata 5-12 lat 13-18 lat
Wiek w dniu operacji

Rycina 14 Wiek w dniu operacji a samodzielnos¢ dziecka.

Ograniczenia (bdl i dyskomfort przy wysitku fizycznym):

Analiza wykazata stabg dodatnig korelacje istotng statystycznie pomiedzy wiekiem w dniu operacji,
a wiekszymi zgtaszanymi ograniczeniami przed operacjg (bdlem/dyskomfortem przy wysitku
fizycznym) (p<0,05, rho = 0,25). Rycina 14 przedstawia zalezno$¢ pomiedzy wystepowaniem
ograniczen (bdlu) a uzyskang punktacjg w skali APGAR w przedziale 0-3,4-7 oraz 8-10 punktéw.

Wykazano stabg dodatnig korelacje.

Wystepowanie ograniczen (bol)

Do 1 miesigca zycia 1-12 miesiecy 1-4 lata 5-12 lat 13-18 lat
Wiek w dniu operacji

Rycina 15 Wiek w dniu operacji a wystepowanie ograniczer (bol).
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6.6.Zaleznos¢ pomiedzy odlegtoscia do szpitala a jakoscia Zycia.

Analiza zaleznosci wykazata brak istotnej korelacji monotnicznej (p = 0,82, rho = 0,022), co
wskazuje, ze lokalizacja zamieszkania w blizszej odlegtosci do szpitala nie ma wptywu na ocene
jakosci zycia przed zabiegiem. Ukazany wykres median i rozrzut obserwacji potwierdzajg brak
trendu zaleznosci. Rycina 15 przedstawia zaleznos¢ pomiedzy jakoscig zycia przed zabiegiem
operacyjnym a odlegtoscig od szpitala w przedziale to samo miasto, mniej niz 50 km, powyzej 50

km, powyzej 100 km oraz powyzej 200 km.
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Jako$é zycia przed operacjg
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To samo miasto Mniej niz 50 km Powyzej 50 km Powyzej 100 km Powyzej 200 km
Odleglosé do szpitala

Rycina 16 Odlegtos¢ od szpitala a jakos¢ zycia przed operacjq.
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6.7.Zaleznos¢ pomiedzy obecnoscig choréb wspétistniejacych a jakoscig zycia.

Analiza zaleznosci wykazata istothng ujemng korelacje pomiedzy obecnoscia chordb
wspotistniejgcych, a jakoscig zycia przed operacjg (p<0,05, rho = -0,223). Obecnos¢ chordb
wspotistniejgcych wigzata sie z nizszg punktacjg w skali jakosci zycia, co wskazuje na gorszg jakos¢
Zycia przy posiadaniu chordb wspétistniejgcych. Rycina 16 przedstawia zalezno$é pomiedzy

jakoscig zycia przed operacjg a chorobami wspotistniejgcymi.
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Choroby wspétistniejace

Rycina 17 Choroby wspdtistniejgce a jakosc zycia przed operacjg
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6.8.Zaleznos¢ pomiedzy czasem, ktory minat od operacji a wystepowaniem boélu,

aktywnoscia i ogdlng jakoscig zycia.

Bol:

Nie zaobserwowano istotnej zalezno$ci pomiedzy czasem, ktéry mingt od zabiegu, a
wystepowaniem bdlu podczas wysitku (p = 0,617, rho = 0,050). Rycina 17 przedstawia zaleznos¢
pomiedzy wystepowaniem dolegliwosci bélowych a czasem od zabiegu (w przedziatach: mniej niz

tydzien, mniej niz dwa tygodnie, wiecej niz dwa tygodnie, wiecej niz miesigc).

X

N

Wystepowanie bolu

.

Mniej niz tydzien Mniej niz 2 tygodnie Wiecej niz 2 tygodnie Wiecej niz miesigc
Czas od zabiegu

Rycina 18 Czas od zabiegu a wystepowanie dolegliwosci bélowych.

Aktywnosc¢:

Zaobserwowano stabg, dodatnig korelacje pomiedzy czasem, ktéry mingat od zabiegu, a poziomem
aktywnosci, nie spetnia ona jednak kryterium istotnosci statystycznej (p = 0,139, rho = 0,146).
Aktywnosc¢ fizyczna wzrasta u pacjentéw pediatrycznych przechodzgcych zabieg operacyjny co
najmniej sprzed miesigca. Rycina 18 przedstawia zaleznos$¢ pomiedzy samodzielnoscig dziecka a

uzyskang punktacjg w skali APGAR w przedziale 0-3,4-7 oraz 8-10 punktdéw.
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Aktywnosé dziecka

°

Mniej niz tydzien Mniej niz 2 tygodnie Wiecej niz 2 tygodnie Wigcej niz miesiagc
Czas od zabiegu

Rycina 19 Czas od zabiegu a aktywnos¢ dziecka.

Jakos¢ zycia:

Analiza wykazata istotng statystycznie zalezno$¢ pomiedzy czasem, ktéry minagt od operacji, a

wzrostem jakosci zycia u pacjentéw — dzieci, ktore byty po zabiegu dtuzszy czas miaty znaczaco

wyzszg jakosé zycia (p<0,05, rho = 0,198). Rycina 19 przedstawia zaleznos¢ pomiedzy jakoscig zycia

pacjentéw po operacji a czasem od zabiegu (w przedziatach: mniej niz tydzien, mniej niz dwa

tygodnie, wiecej niz dwa tygodnie oraz wiecej niz miesigc).

30

Jakos¢ zycia po operacji
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Mniej niz tydzien Mniej niz 2 tygodnie Wiecej niz 2 tygodnie Wiecej niz miesigc
Czas od zabiegu

Rycina 20 Czas od zabiegu a jakos¢ Zycia po operacji
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6.9.Zaleznos¢ pomiedzy liczbg wczesniejszych operacji a aktualng jakoscia Zycia.

Jakos¢ zycia:

Analiza wykazata istotng statystycznie zaleznos¢ pomiedzy liczbg wczesniejszych operacji, a
spadkiem jakosci zycia u pacjentéw — dzieci, ktére miaty wykonang wiekszg liczbe zabiegdéw miaty
nizszg jakosé zycia (p<0,05, rho =-0,211). Rycina 20 przedstawia zalezno$¢ pomiedzy jakosScig zycia

po operacji dziecka a liczbg przebytych zabiegdw operacyjnych.
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Rycina 21 Liczba przebytych operacji a jakos¢ zycia po operacji.
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6.10. Zaleznos$¢ pomiedzy dtugoscig pobytu w szpitalu, a jakoscia Zycia.

Jakos¢ zycia:

Analiza wykazata istotng statystycznie korelacje pomiedzy dtugoscig ostatniego pobytu w szpitalu,
a obnizeniem jakosci zycia pacjentéw. Dzieci, ktérych ostatni pobyt w szpitalu byt dtuzszy miaty
nizszg jakosc zycia wedtug skonstruowanej skali (p<0,05, rho =-0,235). Widoczny jest wzrost jakosci
zycia u pacjentéw pediatrycznych przebywajgcych krécej w szpitalu. Rycina 21 przedstawia
zalezno$¢ pomiedzy jakoscig zycia po operacji a diugoscig ostatniego pobytu w szpitalu (w

przedziatach: 0-7 dni, 8-14, 15-31 oraz powyzej 13 dni).
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Dtugosé ostatniego pobytu w szpitalu

Rycina 22 Dtugosc ostatniego pobytu w szpitalu a jakos¢ Zycia po operacji.

47



6.11. Czy zastosowanie krazenia pozaustrojowego podczas operacji zwiekszato ryzyko

wystapienia powiktan i spadek jakosci zycia?

Powiktania:

Wykonano tabele kontyngencji, na podstawie rozktadu ze wzgledu na matg liczebno$¢ préb (<5)
zdecydowano sie na uzycie testu doktadnego Fishera, ktéry uwidocznit brak réznic miedzy
poréwnywanymi grupami (p-value = 1). Czesto$¢ wystepowania powiktan pooperacyjnych byta
poréwnywalna u pacjentéw, u ktérych zdecydowano sie na uzycie CPB oraz tych, u ktdrych go nie

zastosowano — wynik nie byt istotny statystycznie ze wzgledu na matg liczebnos¢ grup.

Rycina 22 przedstawia zaleznos¢ pomiedzy zastosowaniem krazenia pozaustrojowego a odsetkiem

pacjentéw, u ktérych wystgpity powikfania pooperacyjne.
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Tak Nie wiem NA
Rycina 23 Zastosowanie krgzenia pozaustrojowego a wystepowanie powiktarn pooperacyjnych.
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Jakos¢ zycia:

Przeanalizowano przy pomocy testu U Manna-Whitneya uzyskane dane po wykluczeniu
odpowiedzi ,Nie wiem” w zmiennej ,Zastosowanie krazenia pozaustrojowego”. Analiza
poréwnawcza wykazata, ze zastosowanie krgzenia pozaustrojowego podczas operacji wigzato sie z
roznica w jakosci zycia po operacji (p<0,05). Rycina 23 przedstawia zalezno$¢ pomiedzy

zastosowaniemkrgzenia pozaustrojowego a jakoscig zycia po operacji.
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°
°

Krazenie pozaustrojowe podczas operacji

Rycina 24 Zastosowanie krgZenia pozaustrojowego podczas operacji a jakos¢ Zycia po operacji.
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6.12. Problemy zdrowotne po operacji a jakosc¢ zycia

W celu oceny wptywu probleméw zdrowotnych po operacji na jakos¢ zycia zastosowano 3

stopniowg analize.

1. W analizie | stopnia — test U Manna-Whitneya — oceniano, czy wystgpienie jakiegokolwiek
powiktania (tak/nie) wptywato na jakos¢ zycia po operacji. Uzyskano p-value 0,4239, co
wskazuje na brak istotnego wptywu wystgpienia jakiegokolwiek powiktania pooperacyjnego
na pozniejszg jakos¢ zycia.

2. W analizie Il stopnia — test U Manna-Whitneya — oceniano wptyw kazdego z poszczegdlnych
wyodrebnionych powiktan (dusznosé, bdl w klatce piersiowej, bdl miejsca operowanego,
wystgpienie podwyzszonego cisnienia tetniczego, kategoria inne) na jako$¢ zycia po operacji.
Dla 2 zmiennych uzyskano wyniki istotne statystycznie: dusznos¢ (p <0,05), bdél w klatce
piersiowej (p<0,05), natomiast dla pozostatych analizowanych zmiennych nie uzyskano
istotnosci statystyczne;j.

3. W analizie lll stopnia zastosowano test korelacji rang Spearmana w celu oceny, czy wieksza
liczba powikfan wptywa na jakos$¢ zycia. Uzyskano rho = - 0,068 sugerujgce, ze wzrost liczby
powiktah powoduje gorszg jakos¢ zycia, natomiast wartosé p = 0,515 wskazuje, ze wynik nie

byt istotny statystycznie.

Rycina 24 oraz 25 przedstawiajg zaleznos¢ pomiedzy jakoscia zycia pacjentéw pediatrycznych po
zabiegu kardiochirurgicznym a wystepowaniem dolegliwosci bolowych w klatce piersiowej oraz

dusznosci pooperacyjnej.
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Rycina 25 Wystepowanie dusznosci pooperacyjnej a jakosc zycia po operacji.
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Rycina 26 Wystepowanie bdlu w klatce piersiowej po operacji a jakos¢ Zycia po operacji.



6.13. Przyjmowanie lekéw po operacji a jako$¢ zycia

Jakos¢ zycia:

Zaobserwowano korelacje pomiedzy obnizeniem jakosci zycia a wzrostem liczby lekdéw
stosowanych po operacji (rho = -0,188), nie uzyskano jednak istotnosci statystycznej (p = 0,054).
W zwigzku z wyraznie widocznym trendem, pomimo granicznego braku istotnosci statystycznej,
istniejg przestanki, aby pogtebié¢ ten temat w dalszych badaniach naukowych ze wzgledu na
obserwowang tendencje spadkowg jakosci zycia w przypadku zwiekszonej ilosci przyjmowanych
lekdw. Rycina 26 przedstawia zalezno$¢ pomiedzy jakoscig zycia po operacji a liczbg

przyjmowanych lekow.
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Rycina 27 Liczba lekéw po operacji a jakos¢ Zycia po operacji.

Samodzielnos¢:

Nie stwierdzono zaleznosci pomiedzy liczbg stosowanych lekédw po operacji, a poziomem
samodzielnosci pacjentéow (p = 0,90, rho = -0,01). Rycina 27 przedstawia zalezno$¢ pomiedzy

samodzielnoscig pacjentéw a liczbg lekdw po zabiegu operacyjnym.
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Rycina 28 Liczba lekéw po operacji a samodzielnosc.

6.14. Czy otrzymanie wsparcia psychologicznego przed operacjq wptyneto na jakos¢

Zycia po operacji?

Nie stwierdzono zaleznosci pomiedzy otrzymaniem wsparcia psychologicznego przed operacjg, a

jakoscig zycia po operacji (p = 0,799).
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6.15. Analiza poréwnawcza wybranych czynnikébw przed i po operagji

kardiochirurgicznej

Dla wszystkich punktéw wykonano analize poréwnawczg dla 2 grup zaleznych za pomocg testu

Wilcoxona.

Samodzielnos¢ pacjentéw przed i po operacji:

Zaobserwowano zalezno$é¢ pomiedzy samodzielnoscig pacjentéw pediatrycznych przed oraz po
zabiegu operacyjnym, z istotng poprawg samodzielnosci po przeprowadzonej operacji (p<0,05).

Wyniki przedstawiono na Rycinie 28.
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Rycina 29 Poréwnanie samodzielnosci pacjentéw przed i po operacji.
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Bol podczas wysitku fizycznego przed i po operaciji:

Pacjenci rzadziej obserwowali wystepowanie bélu podczas wysitku po operacji niz przed operacja
(p<0,05). Rycina 29 przedstawia korelacje pomiedzy wystepowaniem bdlu w czasie wysitku

fizycznego przed i po zabiegu operacyjnym.
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Rycina 30 Bdl podczas wysitku fizycznego przed i po operacji.
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Jakos$¢ snu przed i po operacji:

Po operacji zmniejszyt sie odsetek pacjentéw zgtaszajgcych problemy ze snem (p<0,05). Rycina 30

przedstawia wystepowanie zaburzed snu przed i po zabiegach kardiochirurgicznych.
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Rycina 31 Wystepowanie zaburzen snu przed i po operacji.

Aktywnosc fizyczna przed i po operacji:

Zaobserwowano wzrost mozliwosci wykonywania aktywnosci fizycznej u pacjentéw po operacji w

stosunku do mozliwosci przedoperacyjnych (p<0,05), co przedstawiono na Rycinie 31.
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Czas pomiaru E3 Przed E5 Po
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Rycina 32 Poréwnanie aktywnosci fizycznej pacjentéw przed i po operacji.

Ogdlna jakos¢ zycia przed i po operacji:

Zaobserwowano istotng poprawe ogdlnej jakosci zycia po operacji (p<0,05). Rycina 32 przedstawia

korelacje pomiedzy jakosScig zycia przed i po zabiegach kardiochirurgicznych.

Czas pomiaru B3 Przed E5 Po
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Rycina 33 Ogdlna jakos¢ zycia przed i po operacji.
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7. Dyskusja

Wrodzone wady serca stanowig najczestszg grupe wad wrodzonych wystepujgcych w populacji
pediatrycznej i jednoczesnie jedng z gtéwnych przyczyn hospitalizacji dzieci w oddziatach
kardiologii i kardiochirurgii dzieciecej. W ostatnich dekadach obserwuje sie znaczacy postep w
zakresie diagnostyki prenatalnej, technik operacyjnych oraz opieki okotooperacyjnej nad dzie¢mi z
tymi schorzeniami. Dzieki temu przezywalnos¢ pacjentdw z wrodzonymi wadami serca ulegta
znacznemu zwiekszeniu, a coraz wieksza liczba dzieci osigga wiek dorosty (17,38). W konsekwencji
ro$nie znaczenie oceny dtugoterminowych efektow leczenia, ktére obejmujg nie tylko
przezywalnos$¢ oraz parametry kliniczne, ale rdwniez funkcjonowanie fizyczne, psychospoteczne

oraz ogolng jakos$¢ zycia pacjentéw (15,47).

Przeprowadzone badanie objeto 107 dzieci w wieku od 0 do 17 roku zycia z wrodzonymi wadami
serca poddanych leczeniu kardiochirurgicznemu. W analizowanej grupie 50 pacjentéw stanowity
dzieci z wadami prostymi, natomiast 57 pacjentow z wadami ztozonymi. Uzyskane wyniki wskazujg
na wyrazng poprawe jakosci zycia dzieci po leczeniu operacyjnym. Poprawa ta dotyczyta przede
wszystkim funkcjonowania fizycznego, poziomu aktywnosci ruchowej oraz samodzielnosci w

codziennych czynnosciach.
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Zmiany jakosci zycia po leczeniu operacyjnym

Jednym z najwazniejszych wynikéw przeprowadzonego badania jest obserwowany wzrost jakosci
zycia dzieci po zabiegach kardiochirurgicznych. Wynik ten jest zgodny z licznymi doniesieniami
literaturowymi wskazujgcymi, ze skuteczna korekcja wady serca prowadzi do poprawy parametréw
hemodynamicznych oraz zmniejszenia objawdw niewydolnos$ci krazenia (48). Jednoczes$nie
podkreslono, ze pomimo poprawy funkcjonowania fizycznego niektdére dzieci nadal mogg

doswiadcza¢ pewnych ograniczen w stosunku do populacji ogdlnej.

W badaniach przeprowadzonych przez Udo Abah i wspdtautorow na temat ,Czy jakos¢ zycia
poprawia sie u osiemdziesieciolatkdw po operacji kardiochirurgicznej? Przeglad systematyczny”,
ktorego wnioski potwierdzity, iz w grupie pacjentdow w podesztym wieku zauwazalny jest wzrost
oraz poprawa jakosSci zycia. Autorzy przeanalizowali 44 badania (gtdéwnie retrospektywne),
obejmujace tacznie ponad 9000 pacjentdw. zyskane w niniejszej pracy wyniki, wskazujace na
wzrost jakosSci zycia, poprawe aktywnosci fizycznej oraz zwiekszenie samodzielnosci dzieci po
leczeniu operacyjnym, sg spdjne z powyzszymi obserwacjami. Nalezy jednak podkresli¢, ze —
zgodnie z danymi literaturowymi — poprawa jakosci zycia nie dotyczy wszystkich pacjentow. W
analizowanym przegladzie wykazano, ze u okoto 8-19% chorych dochodzi do pogorszenia jakosci
Zycia po zabiegu (49) Mozna wysung¢ wnioski, ze zabiegi kardiochirurgiczne poprawiajg jakos¢

zycia w kazdej grupie wiekowej.

Badania przeprowadzone przez Andrea Perrotti oraz wspotautoréow na temat Jakosci zycia po 10
latach od operacji wsrdd pacjentéw dorostych potwierdzity wyniki Swiadczgce o poprawie stanu
zycia. Wykazano istotng poprawe jakosci zycia zarowno w zakresie komponenty fizycznej, jak i
psychicznej w pierwszych latach po zabiegu. Jednoczes$nie autorzy zaobserwowali, ze poprawa ta
nie ma charakteru liniowego. Po okoto 5 latach od zabiegu dochodzito do stopniowego pogorszenia
funkcjonowania fizycznego pacjentdw, co wigzano z progresjg choroby podstawowej oraz
wplywem proceséw starzenia. Pomimo tego komponent fizyczny jakosci zycia pozostawat na
poziomie istotnie wyzszym niz przed operacjg, natomiast komponent psychiczny utrzymywat sie
na stabilnie wyzszym poziomie nawet po 10 latach. Na podstawie danych literaturowych mozna
jednak przypuszczaé, ze w dtuzszej perspektywie czasowej na jakos$é zycia mogag wptywaé
dodatkowe czynniki, takie jak progresja choroby, koniecznos$¢ dalszego leczenia czy obecnosé

chordb wspétistniejgcych (50)

Badanie przeprowadzone przez Elizabeth Aguilar-Alaniz oraz wspdétautoréw dotyczyto jakosci zycia
dzieci i dorostych po operacji kardiochirurgicznej z powodu wrodzonych wad serca wykazano, ze

dzieci po operacji wad wrodzonych serca osiggajg jakos$¢ zycia pordwnywalng, a w niektoérych
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wymiarach nawet wyzszg niz zdrowa populacja rowiesnicza. Najwieksze réznice obserwowano w
obszarach psychospotecznych, takich jak nastréj i emocje, autonomia oraz relacje z rodzicami, co
wskazuje, ze leczenie operacyjne wptywa nie tylko na poprawe funkcjonowania fizycznego, ale
rowniez na szeroko rozumiane funkcjonowanie spoteczne i emocjonalne dziecka. W kontekscie
wynikéw wtasnych, wskazujgcych na poprawe samodzielnosci, aktywnosci fizycznej oraz ogdlnej
jakosci zycia, obserwacje te potwierdzajg, ze skuteczne leczenie kardiochirurgiczne moze
prowadzi¢ do kompleksowej poprawy funkcjonowania dziecka w wielu wymiarach zycia. Istotnym
elementem interpretacyjnym jest rdwniez mechanizm adaptacyjny obserwowany u pacjentéw z
przewlektg chorobg, okreslany jako zdolnos¢ do radzenia sobie (coping) lub odpornosé psychiczna
(resilience). Autorzy podkreslajg, ze dzieci z wadami serca od wczesnych etapdw zycia rozwijajg
strategie przystosowawcze, ktére mogg wptywac na pozytywng ocene wtasnej jakosci zycia, nawet
pomimo obcigzen zdrowotnych. Jednoczesnie nalezy zauwazyé, ze w analizowanym badaniu nie
wykazano istotnego wptywu takich czynnikéw jak typ wady serca, obecnos¢ chordb

wspotistniejgcych czy zastosowanie krgzenia pozaustrojowego na ocene jakosci zycia. (51).

Aktywnosc¢ fizyczna i tolerancja wysitku

W niniejszym badaniu zaobserwowano réwniez wzrost poziomu aktywnosci fizycznej dzieci po
leczeniu operacyjnym. Rodzice wskazywali, ze po zabiegach operacyjnych dzieci czesciej
uczestniczyty w aktywnosciach ruchowych oraz rzadziej doswiadczaty objawéw takich jak dusznosé

czy szybka meczliwosé.

Aktywnos¢ fizyczna jest jednym z kluczowych elementéw wptywajgcych na jakosé zycia dzieci z
wrodzonymi wadami serca. W licznych badaniach wykazano, ze nalezy wprowadza¢ wczesng
mobilizacje pacjentéw poddawanych zabiegom kardiochirurgicznym dostosowane do aktualnych
mozliwosci pacjenta. Sprzyja to rekonwalescencji oraz szybszemu polepszeniu stanu zdrowia
(52,53). Niniejsze badania potwierdzajg polepszenie aktywnosci dzieci po zabiegach

kardiochirurgicznych.

Badania przeprowadzone przez Patricia E. Longmuir oraz wspdtautorow na temat promocji
aktywnosci fizycznej dzieci i dorostych z wrodzonymi wadami serca wskazuje jasno, ze AHA
(American Heart Association) uznaje znaczenie aktywnego stylu zycia dla zdrowia i dobrego

samopoczucia dzieci i dorostych z wrodzonymi wadami serca. Uzyskane wyniki dotyczace wzrostu
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aktywnosci fizycznej oraz poprawy jakosci zycia po leczeniu kardiochirurgicznym znajdujg silne
potwierdzenie w aktualnych rekomendacjach towarzystw naukowych. W stanowisku American
Heart Association podkreslono, ze aktywnos$¢ fizyczna powinna stanowi¢ integralny element opieki
nad pacjentami z wrodzonymi wadami serca, a jej promowanie powinno by¢ standardem w
kazdym kontakcie klinicznym. Zgodnie z tymi wytycznymi, wiekszos$¢ dzieci z wadami serca nie
wymaga istotnych ograniczen aktywnosci fizycznej, a korzysci wynikajgce z jej podejmowania
obejmujg zaréwno poprawe wydolnosci fizycznej, jak i funkcjonowania psychospotecznego. W
kontekscie wynikéw wtasnych, wskazujagcych na wzrost aktywnosci fizycznej, poprawe
samodzielnosci oraz redukcje objawdéw takich jak zmeczenie czy dolegliwosci bélowe, mozna
whioskowac, ze leczenie kardiochirurgiczne nie tylko poprawia parametry hemodynamiczne, ale
rowniez umozliwia pacjentom powrét do aktywnego stylu zycia. Istotnym problemem klinicznym
pozostaje jednak niska aktywnosé fizyczna w tej grupie pacjentéw. Jak wskazano w analizowanym
stanowisku, dzieci z wrodzonymi wadami serca charakteryzujg sie nizszym poziomem codziennej
aktywnosci oraz wyzszym ryzykiem rozwoju otytosci i innych czynnikéw ryzyka sercowo-
naczyniowego w poréwnaniu z populacjg zdrowg. Moze to wynika¢ zaréwno z nadmiernych
ograniczen naktadanych przez opiekundw, jak i z niewystarczajgcej edukacji zdrowotnej. W tym
kontekscie szczegdlnego znaczenia nabiera rola personelu medycznego, w tym pielegniarki, w
zakresie edukacji pacjenta i jego rodziny oraz promowania bezpiecznej aktywnosci fizycznej
dostosowanej do stanu klinicznego dziecka. Wczesne wdrozenie zalecen dotyczgcych aktywnosci
fizycznej moze przyczyniac¢ sie do poprawy jakosSci zycia oraz ograniczenia dtugoterminowych
powiktan zdrowotnych (54) Wyniki pracy jednoznacznie korelujg z wynikami pracy wskazujgcymi

na poprawe aktywnosci fizycznej u pacjentéw po zabiegach kardiochirurgicznych.

Zaburzenia snu i dolegliwosci bélowe

Istotnym elementem analizy jakosSci zycia w przeprowadzonym badaniu byta réwniez ocena
probleméw ze snem oraz dolegliwosci bdlowych. Uzyskane wyniki wskazujg na tendencje
spadkowg w zakresie problemdéw ze snem oraz zmniejszenie czestosci wystepowania dolegliwosci

bdélowych po leczeniu operacyjnym.

Zaburzenia snu u dzieci z chorobami przewlektymi mogg wynikaé zaréwno z objawéw choroby, jak
i z czynnikdéw psychospotecznych zwigzanych z hospitalizacjg czy stresem zwigzanym z leczeniem
(7). W badaniach Amy S. Lewandowski oraz wspoétautoréw wykazano, ze dzieci z chorobami
przewlektymi czesciej doswiadczajg zaburzen snu, ktére mogg wptywacé na ich funkcjonowanie w

ciggu dnia. Uzyskana w badaniu wtasnym tendencja do zmniejszenia probleméw ze snem po
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leczeniu operacyjnym znajduje istotne potwierdzenie w literaturze. Sen stanowi jeden z
kluczowych determinantéw zdrowia oraz jakosSci zycia dzieci, a jego zaburzenia sg szczegdlnie
czeste w populacji pacjentdw z chorobami przewlektymi. Wykazano, ze dzieci z obcigzeniami
somatycznymi znacznie czesciej doswiadczajg trudnosci w zasypianiu, fragmentacji snu oraz
skrécenia jego catkowitego czasu w porownaniu z populacjg zdrowg. Mechanizmy te mogg wynikac
zarowno z bezposredniego wptywu choroby, jak i czynnikdow wtdérnych, takich jak hospitalizacja,
leczenie farmakologiczne czy przewlekty stres. Szczegdlnie istotnym aspektem jest dwukierunkowy
charakter zaleznosci pomiedzy snem a stanem zdrowia. Zaburzenia snu mogg prowadzi¢ do
pogorszenia przebiegu choroby podstawowej, natomiast objawy chorobowe —w tym bél, dusznos¢
czy ograniczenia funkcjonalne — nasilajg problemy ze snem. W kontekscie uzyskanych wynikéw
wiasnych, wskazujgcych na poprawe jakosci snu po leczeniu operacyjnym, mozna wnioskowaé, ze
redukcja objawdéw chorobowych oraz poprawa stanu ogdlnego pacjenta przyczyniajg sie do
normalizacji rytmu snu. Zaburzenia snu majg istotne konsekwencje kliniczne, obejmujace
pogorszenie funkcjonowania poznawczego, obnizenie jakosci zycia, zwiekszone zmeczenie oraz
trudnosci w funkcjonowaniu spotecznym i edukacyjnym. Tym samym poprawa parametréw snu
obserwowana w badaniu wtasnym moze stanowi¢ jeden z kluczowych czynnikéw posredniczacych
w ogdlnej poprawie jakosci zycia pacjentéw pediatrycznych po leczeniu kardiochirurgicznym.
Nalezy jednak podkresli¢, ze pomimo istotnego znaczenia klinicznego, zaburzenia snu pozostajg
czesto niedodiagnozowane i niewystarczajgco uwzgledniane w praktyce klinicznej. Postepowanie
kliniczne powinno obejmowac podejscie multidyscyplinarne, ze szczegdlnym naciskiem na
rutynowg, regularng ocene snu i zapobieganie konsekwencjom, ktéore wynikajg z tych zaburzen.

(55).
Samodzielnos¢ dziecka i funkcjonowanie w zyciu codziennym

W przeprowadzonym badaniu zaobserwowano réwniez wzrost samodzielnosci dzieci po leczeniu
operacyjnym. Samodzielnos$¢ jest jednym z kluczowych elementdéw oceny jakosci zycia w populacji
pediatrycznej, poniewaz wptywa na zdolnos¢ dziecka do uczestniczenia w zyciu spotecznym oraz

szkolnym.

Dzieci z przewlektymi chorobami serca czesto doswiadczajg ograniczedn w wykonywaniu
codziennych czynnosci, co moze wynika¢ zaréwno z objawdw choroby, jak i z nadmiernej ochrony
ze strony rodzicéw. Praca Saskia Mels oraz wspdtautorow na temat funkcjonowania
psychospotecznego dzieci z wrodzong wadg serca: strategie przywigzania i regulacji emocji u dzieci
i rodzicow jako czynniki wyjasniajgce, wskazata na zwiekszone ryzyko wystgpienia trudnosci

psychospotecznych. Dzieci z wrodzonymi wadami serca sg szczegdlnie narazone na trudnosci
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emocjonalne i psychospoteczne, wynikajgce zaréwno z przebiegu choroby, jak i doswiadczen
zwigzanych z hospitalizacjag oraz leczeniem. Wspodtczesne modele teoretyczne podkreslajg
znaczenie regulacji emocji jako kluczowego mechanizmu posredniczacego pomiedzy
doswiadczeniem choroby a funkcjonowaniem psychospotecznym. W badaniach wykazano, ze
niepewne przywigzanie oraz nieadaptacyjne strategie regulacji emocji sg istotnie zwigzane z
nasileniem problemdéw internalizacyjnych, takich jak lek czy objawy depresyjne. Co istotne,
zaleznosci te majg czesto charakter posredni, gdzie strategie regulacji emocji stanowig mechanizm
taczacy czynniki rodzinne z funkcjonowaniem psychicznym dziecka. W kontekscie wynikow
wiasnych, wskazujgcych na poprawe jakosci zycia oraz redukcje problemoéw po leczeniu
operacyjnym, mozna przypuszczaé, ze poprawa stanu somatycznego dziecka prowadzi do
zmniejszenia obcigzenia emocjonalnego oraz utatwia bardziej adaptacyjne strategie regulacji
emocji. W konsekwencji moze to skutkowac¢ poprawg funkcjonowania psychospotecznego.
Szczegdlnie istotne jest, ze problemy internalizacyjne, a nie eksternalizacyjne, wykazujg
najsilniejsze zwigzki z regulacjg emocji, co sugeruje, ze gtdwny wptyw choroby przewlektej dotyczy

sfery emocjonalnej dziecka(56).

W badaniach Caitlin K. Rollins oraz wspétautorow na temat wynikdéw neurorozwojowych w
przypadku wrodzonych wad serca, wykazano, ze zabiegi kardiochiruriczne majg wptyw na
zaburzenia neurorozwojowe. Uzyskane wyniki dotyczgce poprawy jakosci zycia dzieci po leczeniu
kardiochirurgicznym nalezy interpretowaé réwniez w kontekscie biologicznych uwarunkowan
rozwoju osrodkowego uktadu nerwowego u pacjentéw z wrodzonymi wadami serca. Wykazano, ze
CHD moze wptywaé na rozwdj mdzgu juz w okresie prenatalnym poprzez zmniejszony przeptyw
krwi oraz obnizong podaz tlenu, co prowadzi do opdznienia dojrzewania struktur mézgowych.
Dodatkowo dzieci te sg narazone na uszkodzenia mdzgu wynikajgce z przebiegu choroby oraz
leczenia, w tym powiktan okotooperacyjnych, zaburzen hemodynamicznych czy epizodéw
niedotlenienia. Szczegdlnie wrazliwa na uszkodzenia jest istota biata mdzgu, ktérej dysfunkcja
moze prowadzi¢ do zaburzen funkcji poznawczych oraz motorycznych. W konsekwencji dzieci z
wrodzonymi wadami serca wykazujg zwiekszone ryzyko opéznien rozwojowych, trudnosci w nauce
oraz zaburzen funkcjonowania emocjonalnego i spotecznego. Co istotne, cze$¢ tych zaburzen
ujawnia sie dopiero na kolejnych etapach rozwoju, zwtaszcza w okresie edukacji szkolnej, kiedy
rosng wymagania poznawcze i organizacyjne. W konteks$cie wynikéw wtasnych, wskazujgcych na
poprawe jakosci zycia po leczeniu operacyjnym, nalezy podkresli¢, ze mimo poprawy stanu
hemodynamicznego, pacjenci pediatryczni mogg nadal doswiadczaé subtelnych deficytéw

neuropsychologicznych. Wskazuje to na koniecznos¢ dtugoterminowego monitorowania rozwoju
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dziecka oraz wdrazania kompleksowej opieki obejmujgcej nie tylko leczenie somatyczne, ale

réowniez wsparcie neuropsychologiczne i rehabilitacyjne (57).

Wptyw farmakoterapii na jakos¢ zycia

Uzyskane wyniki wskazujgce na tendencje spadkowg jakosci zycia wraz ze wzrostem liczby
przyjmowanych lekdw znajdujg potwierdzenie w literaturze dotyczacej tzw. medication-related
burden (MRB). MRB definiowane jest jako negatywne doswiadczenie zwigzane ze stosowaniem
farmakoterapii, ktore moze wptywaé na funkcjonowanie fizyczne, psychiczne oraz spoteczne
pacjenta. W badaniach wykazano, 7e zwiekszona liczba przyjmowanych lekéw oraz ztozonosé
schematéw terapeutycznych prowadzg do istotnego wzrostu obcigzenia leczeniem, co
bezposrednio przektada sie na pogorszenie jakosci zycia pacjentéw. Obcigzenie to obejmuje nie
tylko aspekty fizyczne, takie jak dziatania niepozadane, ale réwniez psychologiczne (np.
przypominanie o chorobie, lek) oraz spoteczne (ograniczenia w codziennym funkcjonowaniu)(58).
W populacji pediatrycznej koniecznosé przewlektego stosowania lekdw moze rowniez wptywaé na
codzienne funkcjonowanie dziecka oraz jego aktywnos¢ spoteczng. W niniejszej pracy zauwazono

istotny wzrost jakosci zycia u pacjentéw pediatrycznych przyjmujgcych mniejsze ilosci lekow.

Wptyw liczby zabiegéw operacyjnych i hospitalizacji

Uzyskane wyniki wskazujg rowniez, ze krotszy czas hospitalizacji oraz mniejsza liczba zabiegéw
operacyjnych sg zwigzane z wyzszg jakoscig zycia dzieci. Podobne zaleznosci obserwuje sie w

innych badaniach dotyczacych dzieci z wrodzonymi wadami serca.

W badaniach populacyjnych wykazano, ze dzieci z wrodzonymi wadami serca istotnie czesciej

doswiadczajg probleméw zdrowotnych oraz ograniczen w codziennym funkcjonowaniu. Ryzyko
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pogorszenia ogdlnego stanu zdrowia oraz absencji szkolnej jest okofo trzykrotnie wyisze w
poréwnaniu do populacji ogdlnej. Ponadto obserwuje sie znacznie zwiekszong czestos¢ zaburzen
neurorozwojowych, w tym zaburzen ze spektrum autyzmu oraz niepetnosprawnosci intelektualnej,

co moze miec istotny wptyw na funkcjonowanie psychospoteczne dziecka i jego jakos¢ zycia(59).

W badaniach Sahbanathul Missiriya Jalal oraz wspétautoréw na temat wptywu hospitalizacji na
jakos$¢ zycia pacjentdw z przewlekta choroba nerek w Arabii Saudyjskiej wykazano, ze wieksza liczba
zabiegdw operacyjnych oraz dtuzszy czas hospitalizacji istotnie wptywa na pogorszenie jakosci zycia
badanej grupy pacjentow. Pacjenci hospitalizowani uzyskiwali istotnie nizsze wyniki w zakresie
komponentu fizycznego (PCS) oraz psychicznego (MCS) w poréwnaniu do pacjentéow leczonych
ambulatoryjnie. Zjawisko to mozna odnie$¢ do populacji pediatrycznej z wrodzonymi wadami
serca, u ktorych proces leczenia — obejmujacy hospitalizacje, zabiegi operacyjne oraz dtugotrwatg
terapie — stanowi istotne obcigzenie zaréwno somatyczne, jak i psychospoteczne. Hospitalizacja
wigze sie nie tylko z ograniczeniem aktywnosci fizycznej, ale rdwniez z izolacjg spoteczng, stresem
oraz koniecznoscig adaptacji do warunkéw szpitalnych, co moze negatywnie wptywaé na
postrzegang jakos$¢ zycia dziecka oraz jego rodziny(60). Powyzsze wyniki mozna poréwnac do

niniejszej pracy. Widoczny jest wzrost jakosci zycia u pacjentéw z krétszym czasem hospitalizacji.

Zmiany jakosci zycia w czasie po operacji

W niniejszym badaniu zaobserwowano wyrazny wzrost jakosSci zycia wraz z uptywem czasu od
zabiegu operacyjnego. Wynik ten moze by¢ zwigzany z procesem adaptacji dziecka do nowej

sytuacji zdrowotnej oraz stopniowg poprawg wydolnosci fizycznej.

W badaniach Logan G. Spector oraz wspoétautoréw na temat trendéw w dtugoterminowej
$Smiertelnosci po wrodzonych wadach serca wykazano, ze poprawa jakosci zycia po leczeniu
kardiochirurgicznym jest procesem stopniowym i moze nastepowac przez wiele miesiecy lub lat po
operacji. Wspofczesne leczenie kardiochirurgiczne wrodzonych wad serca znaczgco poprawito
przezywalno$¢ pacjentdow pediatrycznych, jednak nie eliminuje catkowicie dtugoterminowego
ryzyka zdrowotnego. W duzym badaniu kohortowym obejmujgcym niemal 36 tysiecy pacjentéow
wykazano, ze Smiertelno$¢ po operacjach wad wrodzonych serca pozostaje istotnie wyzsza w
porownaniu do populacji ogdlnej, a standaryzowany wspoétczynnik Smiertelnosci (SMR) wynosit
8,3. Co istotne, zwiekszone ryzyko zgonu dotyczyto nie tylko pacjentéw z ciezkimi wadami, ale
rowniez osob z prostymi defektami, takimi jak ubytek przegrody miedzyprzedsionkowej czy

przetrwaty przewdd tetniczy. Wskazuje to na fakt, ze nawet skuteczna interwencja chirurgiczna nie
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przywraca w petni stanu zdrowia poréwnywalnego z populacjg ogdlng, a pacjenci wymagajg
dtugoterminowej opieki i monitorowania. Zalezno$¢ miedzy ciezkoscia wady a rokowaniem jest
jednoznaczna — najwyzsze warto$ci SMR obserwuje sie w grupie pacjentow z najbardziej ztozonymi
wadami, szczegdlnie z fizjologia pojedynczej komory, gdzie ryzyko zgonu pozostaje wielokrotnie
wyisze. Wyniki te mogg ttumaczy¢ obserwowang w badaniu wtasnym nizszg jakos$¢ zycia u
pacjentéw z wiekszg liczbg zabiegéw operacyjnych oraz bardziej skomplikowanym przebiegiem
leczenia. Jednoczesnie nalezy podkresli¢, ze w ostatnich dekadach nastgpita istotna poprawa
wynikéw leczenia wraz z rozwojem technik kardiochirurgicznych oraz opieki okotooperacyjnej
obserwuje sie systematyczny spadek $miertelnosci dtugoterminowej. Pomimo tego, przezywalnos¢
pacjentéw po operacjach wad wrodzonych serca nadal pozostaje nizsza niz w populacji ogdlnej, co

podkresla koniecznos¢ dtugofalowej opieki medycznej oraz wsparcia psychospotecznego (61).

Adaptacja do nowej sytuacji zdrowotnej, poprawa wydolnosci fizycznej oraz powrdt do
codziennych aktywnosci mogg przyczyniac sie do stopniowego wzrostu jakosSci zycia pacjentéw.
Wsrdd niniejszej pracy widoczna jest poprawa jakosci zycia u pacjentéw poddawanych zabiegom
kardiochirurgicznym. Biorgc pod uwage badania jakos$¢ zycia bedzie wzrasta¢ wraz z kolejnymi

latami po zabiegach.

Znaczenie oceny jakosci zycia w opiece nad dzieckiem z wadg serca

Uzyskane wyniki podkreslajg znaczenie oceny jakosci zycia jako waznego elementu monitorowania
efektéw leczenia dzieci z wrodzonymi wadami serca. Wspdtczesna opieka nad pacjentem
pediatrycznym powinna obejmowaé nie tylko leczenie medyczne, ale réwniez rehabilitacje,

wsparcie psychologiczne oraz edukacje rodziny.

Praca Juliana Bertoletti oraz wspétautordw na temat jakosci zycia dzieci i mtodziezy z wadami serca
wskazujg na konieczno$é¢ badania jakosci zycia w tych grupach. Ocena jakosci zycia dzieci z
wrodzonymi wadami serca stanowi ztozone zagadnienie, poniewaz jest ona determinowana nie
tylko przez stan kliniczny pacjenta, ale réwniez przez czynniki psychologiczne, spoteczne oraz
Srodowiskowe. W literaturze podkresla sie, ze jakos$¢ zycia w tej grupie pacjentdow ma charakter
wielowymiarowy i obejmuje funkcjonowanie fizyczne, emocjonalne, spoteczne oraz relacje
rodzinne. Wyniki badan dotyczacych jakosci zycia dzieci i mtodziezy z wrodzonymi wadami serca
sg niejednoznaczne. Cze$¢ autorow wskazuje na obnizenie jakosci zycia w poréwnaniu do populacji
zdrowej, co zwigzane jest z ograniczeniami fizycznymi, koniecznoscig leczenia oraz czestymi

hospitalizacjami. Z drugiej strony, istniejg badania wskazujgce na poréwnywalny lub nawet wyzszy
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poziom jakosci zycia w tej grupie pacjentdw. Rozbieznosci te mogg wynikaé z réznic indywidualnych
w zakresie adaptacji psychologicznej, strategii radzenia sobie z chorobg oraz poziomu wsparcia
spotecznego. W literaturze podkresla sie znaczenie takich czynnikdw jak ,sense of coherence”,
ktory odzwierciedla zdolnos¢ pacjenta do adaptacji do przewlektej choroby oraz nadawania sensu

wtasnym doswiadczeniom zdrowotnym (62).

Ocena jakosci zycia pozwala na identyfikacje problemoéw, ktére mogg nie byé widoczne w
standardowej ocenie klinicznej. Uwzglednienie tych aspektéw w procesie leczenia moze przyczynic¢
sie do poprawy dfugoterminowych wynikéw terapii oraz lepszego funkcjonowania dzieci z

wrodzonymi wadami serca.

Kompleksowa opieka nad dzieckiem z wada serca powinna obejmowac nie tylko leczenie
medyczne, ale réwniez dziatania wspierajgce rozwdj fizyczny i psychospoteczny pacjenta. Istotng
role odgrywa rehabilitacja kardiologiczna, wsparcie psychologiczne dla dziecka i jego rodziny oraz
edukacja dotyczaca bezpiecznej aktywnosci fizycznej i dalszego postepowania terapeutycznego.
Takie podejscie moze przyczyni¢c sie do poprawy funkcjonowania dzieci po leczeniu

kardiochirurgicznym oraz zwiekszenia ich udziatu w zyciu spotecznym.

Uzyskane wyniki wskazujg na potrzebe dalszych badan dotyczacych jakosci zycia dzieci z
wrodzonymi wadami serca, obejmujgcych wieksze grupy pacjentéw oraz wykorzystujgcych
standaryzowane narzedzia oceny jakosci zycia. Prowadzenie badan prospektywnych oraz
dtugoterminowa obserwacja pacjentéw mogg przyczyni¢ sie do lepszego zrozumienia czynnikéw
wptywajgcych na funkcjonowanie dzieci po leczeniu kardiochirurgicznym oraz do doskonalenia

opieki nad tg grupa pacjentow.

67



8. Ograniczenia badania

Pomimo ze przeprowadzone badanie pozwolito na uzyskanie istotnych informacji dotyczgcych
zmian jakosci zycia dzieci z wrodzonymi wadami serca po leczeniu kardiochirurgicznym, nalezy
uwzgledni¢ pewne ograniczenia metodologiczne, ktére mogg wptywac na interpretacje uzyskanych

wynikéw.

Pierwszym istotnym ograniczeniem jest charakter zastosowanego narzedzia badawczego. W
badaniu wykorzystano autorski kwestionariusz ankiety opracowany na potrzeby niniejszej pracy.
Cho¢ umozliwit on ocene wybranych aspektéw funkcjonowania dziecka przed i po leczeniu
operacyjnym, nie jest on narzedziem standaryzowanym ani walidowanym w badaniach naukowych
dotyczacych jakosci zycia. W zwigzku z tym uzyskane wyniki nalezy interpretowac z ostroznoscig, a
ich poréwnanie z wynikami badan wykorzystujgcych standaryzowane skale jakosSci zycia moze by¢

ograniczone.

Drugim ograniczeniem badania jest retrospektywny charakter oceny czesci zmiennych.
Respondenci byli proszeni o ocene funkcjonowania dziecka w okresie przed zabiegiem
kardiochirurgicznym na podstawie wtasnych wspomnien i doswiadczen. Taka forma oceny moze
by¢ obarczona ryzykiem btedu pamieci (ang. recall bias), poniewaz rodzice mogg w rézny sposéb

interpretowac lub zapamietywac wczesniejszy stan zdrowia dziecka.

Kolejnym ograniczeniem jest fakt, ze ocena jakosci zycia zostata oparta gtéwnie na opinii rodzicow
lub opiekunéw prawnych dziecka (ang. proxy-report). W literaturze podkresla sie, ze ocena
dokonywana przez rodzicow nie zawsze w petni odzwierciedla subiektywne odczucia dziecka,
szczegllnie w zakresie funkcjonowania emocjonalnego i spotecznego. Z tego wzgledu wyniki
uzyskane w badaniu mogg rdznic sie od oceny jakosci zycia dokonanej bezposrednio przez samych

pacjentéw.

Ograniczeniem badania moze by¢ réowniez liczebno$¢ analizowanej grupy badawczej. Mniejsza
liczba respondentéw moze ogranicza¢ mozliwo$¢ uogdlniania wynikédw na catg populacje dzieci z
wrodzonymi wadami serca. Ponadto w badanej grupie wystepowata znaczna heterogenicznosc
pod wzgledem rodzaju wady serca, liczby przeprowadzonych zabiegdw operacyjnych oraz
przebiegu leczenia, co moze wptywac¢ na rdznice w jakosci zycia pomiedzy poszczegdlnymi

pacjentami.

Nalezy réowniez podkresli¢, ze badanie miato charakter przekrojowy i obejmowato ocene jakosci

zycia w okreSlonym momencie po leczeniu kardiochirurgicznym. Nie uwzgledniono
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dtugoterminowej obserwacji pacjentéw, ktéra mogtaby pozwoli¢ na dokfadniejszg analize zmian

jakosci zycia w réznych etapach rozwoju dziecka oraz w odlegtym okresie po leczeniu operacyjnym.

Pomimo wymienionych ograniczed przeprowadzone badanie dostarcza cennych informacji
dotyczacych funkcjonowania dzieci po leczeniu kardiochirurgicznym oraz pozwala na lepsze
zrozumienie czynnikdw wptywajgcych na jakosc¢ zycia tej grupy pacjentéw. Uzyskane wyniki moga
stanowi¢ punkt wyjscia do dalszych badan z wykorzystaniem wiekszych grup badawczych oraz

standaryzowanych narzedzi oceny jakosci zycia.
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9. Wnhnioski

Leczenie kardiochirurgiczne dzieci z wrodzonymi wadami serca przyczynia sie do istotnej
poprawy jakosci zycia, szczegdlnie w zakresie funkcjonowania fizycznego oraz tolerancji
wysitku. Poprawa parametréow hemodynamicznych po zabiegu operacyjnym prowadzi do
zmniejszenia objawdw niewydolnosci krazenia, takich jak dusznosé, szybka meczliwosé czy
ograniczona wydolno$¢ wysitkowa. W konsekwencji dzieci mogg w wiekszym stopniu
uczestniczy¢ w codziennych aktywnosciach, w tym w zabawie, aktywnosci ruchowej oraz zyciu
szkolnym i spotecznym.

Pomimo poprawy stanu klinicznego po leczeniu operacyjnym cze$¢ dzieci nadal doswiadcza
ograniczen w funkcjonowaniu fizycznym oraz psychospotecznym. Ograniczenia te mogg
wynika¢ zaréwno z przewlektego charakteru choroby serca, jak i z dtugotrwatego procesu
leczenia obejmujgcego hospitalizacje, zabiegi operacyjne oraz koniecznos$¢ regularnych
kontroli kardiologicznych. U niektorych pacjentéw obserwuje sie takze zwiekszony poziom
leku zwigzany z aktywnoscig fizyczng oraz obawy rodzicéw dotyczace bezpieczenstwa dziecka
w codziennym funkcjonowaniu.

Na jakos¢ zycia dzieci po leczeniu kardiochirurgicznym wptywa wiele czynnikéw klinicznych,
takich jak rodzaj wady serca, liczba przeprowadzonych zabiegdw operacyjnych, obecnos¢
powiktan pooperacyjnych oraz przebieg hospitalizacji. Dzieci z bardziej ztozonymi wadami
serca lub wymagajgce wieloetapowego leczenia mogg doswiadczaé wiekszych ograniczen w
funkcjonowaniu fizycznym i spotecznym. ldentyfikacja tych czynnikéw jest istotna dla
wiasciwego planowania opieki medycznej oraz indywidualizacji procesu leczenia i rehabilitacji.
Ocena jakosci zycia powinna stanowic istotny element monitorowania efektow leczenia dzieci
z wrodzonymi wadami serca. Analiza jakosci zycia umozliwia bardziej kompleksowg ocene
skutecznosci terapii niz wytacznie ocena parametrow klinicznych lub wynikéw badan
diagnostycznych. Uwzglednienie perspektywy pacjenta i jego rodziny pozwala lepiej

zrozumiec rzeczywisty wptyw choroby i leczenia na codzienne funkcjonowanie dziecka.
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12. Opinia Komisji Bioetycznej

Paﬁstwowy Instylul Komisja Bioetyerna )
MEdY(lny MSW‘A Illlll!lllntal["r Insivinty Medycrnegn VISWiA

ul. Woloska 117, 02-507 Warszawa
Komisj email: komisja etykid pimmswia gov pl tel +48-47-7221681
S, omisja HlnanC?na l'ueum.lmcmq Komisji: prof. dr hab.n med. Robert J. Gil
v ', ] Instytuty Medyerne 10 MEWIA
-507 Warszawa u Woloska 117
(1)

DECYZJA NR 39/ 2025
z dn. 22 kwietnia 2025 r.

Komisja Bioetyczna Paristwowego Instytutu Medycznego MSWIA na posiedzeniu dnia 22 kwietnia
2025 r. roku zapoznala sie z projektem nowego badania pt.:

~Aspekty krétko- i dtugoterminowej opieki pooperacyjnej nad pacjentami pediatrycznymi po
operacjach kardiochirurgicznych.”

Gtowny Badacz: mgr Michat Marszatek
Osrodek: Uniwersytet Kardynata Stefana Wyszynskiego ul. Dewajtis 5, 01-815 Warszawa
Rodzaj badania: retrospektywne, obserwacyjne

Po zapoznaniu sie z catoscig dokumentacji* zgodnie z zasadami ICH-GCP Komisja Etyki

- wyrazita zgode na przeprowadzenie badania.

Warszawa, 23.04. 2025 .

1
Komisja Bioetyczna Pafistwowego Instytutu Medycznego MSWiIA
ul. Woloska 137, 02-507 Warszawa, tel. +48-47-T221681
email: komisja.etyKid pimmswia.gov.pl
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Pafstwowy ln!tyt‘ut Kamija Blostycrma

Medyttny MSW'A Pahstmowegs loatytate Medyernegn WEWIA

ol Woloaks | 17, (7. 4077 Warerews
email komisa etykiapimmewia gov pf el (4847727144
Prrewodniczacy Komisji: prof. dr hab.n med. Robert | Gil

*Do Komisji Etyczne nast dokumenty:

Whiosek do Komisji Bioetycznej o wydanie opinii o badaniu z dn. 03.03.2025 .
1. Protokél badania,

2. Ankieta.

3. Deklaracja $wiadome] zgody rodzicdw/opiekundw na udzial w badaniu.

4. Fiszka projektowa.

5. Wniosek o udostepnienie przez UCK WUM pracownikom dokumentacji medycznej dla celéw pracy
naukowej, licencjackiej/magisterskiej/doktorskiej.

6. Wniosek do Prorektora Uniwersytetu Kardynala Stefana Wyszyriskiego w Warszawie,

Komisja Bioetyczna
msiwowego Instytutu Medycznego MSWIA
02-507 Warszawa, ul. Woloska 137
(1

2
Komisja Bioctyczna Panstwowego Instytutu Medycznego MSWiA
ul. Woloska 137, 02-507 Warszawa, tel. +48-47-7221681
email: komisja.etyki@ pimmswia.gov.pl
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Prof. dr hab. n. med., Robert J. GIL

Ks Dariusz Cempura
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Skiad Komisji Bioetycznej Pafistwowego Instytut Medyeznego MSWIA

Przewodniczacy:

Prof. dr hab. n. med. Robert J, Gil
Z-ca Przewodniczgcego:

Dr hab. n. o zdr. Adam Fronczak
Ks. Dariusz Cempura

Czlonkowie:

Prof. dr hab. n. med. Edward Franek

Prof. dr hab. n. med. Piotr Andziak

Prof. dr hab.n. med. Irena Walecka - Herniczek
Dr hab. n. med. Malgorzata Dorobek

Prof. dr hab. n. med. Andrzej Rydzewski

Prof. dr hab. n. med. Grazyna Rydzewska — Wyszkowska
Dr n. med. Jolanta Kolakowska

Dr n. med. Pawel Nurzynski

Prof. nadzw. dr hab. n. med. Adam Sybilski

Dr hab. n. med. Kazimierz Szewczyk
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Mgr. farm. Irena Szoszkiewicz

Mec. Jaroslaw Kocznur
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Paristwowego Instytutu Medycznego MSWIA

Prof. dr hab. n. med. Robert Gil

1
Komisja Bioetyezna Panstwonwego Instytutu Medycznego MSWiA
ul. Woloska 137, 02-507 Warszawa, tel, 148-47-7221681
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13. Zatacznik nr 1 — Ankieta stosowana w badaniu

Dzien dobry, nazywam sie Michat Marszatek i jestem asystentem badawczo-dydaktycznym na

Uniwersytecie Kardynata Stefana Wyszyriskiego w Warszawie.

Aktualnie prowadze badania na temat jakosci zycia pacjentéw pediatrycznych po zabiegach

kardiochirurgicznych.
Bardzo prosze o doktadne wypetnienie ankiety. Pytania sg wielokrotnego wyboru.

Ankieta jest dobrowolna oraz catkowicie anonimowa, a wyniki postuzg poszerzeniu wiedzy na
temat wyzwan dla pacjenta oraz jego rodzicow i opiekunéw przed i po zabiegach
kardiochirurgicznych, a tym samym przygotowaniu kompleksowego wsparcia oraz pozwolg ustali¢

metody poprawy jakosci zycia dzieci z wadami serca.

1. Prosze podac jednostke chorobowg dziecka.
e Stan po przeszczepie serca
e ASD (ubytek przegrody miedzyprzedsionkowej)
e VSD (ubytek przegrody miedzykomorowej)
e AVSD (wspdlny kanat przedsionkowo-komorowy)
e PDA (przetrwaty przewdd tetniczy)
o CoA (koarktacja aorty)
e HLHS (zespot hipoplazji lewego serca)
e TGA (przetozenie wielkich naczyn)
e  FOF (tetralogia Fallota)

e |nne

2. Prosze podac tydzien porodu.
e Ponizej 28 tygodnia
e Miedzy 29 a 34 tygodniem
e Miedzy 35 a 37 tygodniem
e Miedzy 38 a 42 tygodniem
e Powyzej 43 tygodnia cigzy
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Prosze podac mase ciata dziecka po porodzie.
e Ponizej 2000 g

e 2000-3000¢g

e 3000-4000¢g

e Powyzej4000 g

lle punktéw w skali APGAR otrzymato dziecko bezposrednio po porodzie?

e 10-8
o 74
e 3-0

Prosze podac, ktdry to byt Pani poréd oraz ktdra cigza.

Jaka drogg odbyt sie pordd:

e Pordd drogami i sitami natury

e Pordd zabiegowy (prézniocigg potozniczy/kleszcze)
e (Ciecie cesarskie ze wskazan planowych

e (Ciecie cesarskie ze wskazan nagtych

Kiedy otrzymata Pani/Pan informacje o wadzie serca u dziecka?
e Przed porodem

e Bezposrednio po porodzie

e W pierwszym miesigcu zycia dziecka

e W pierwszym roku zycia dziecka

e Po pierwszym roku zycia dziecka

W jakim wieku byto dziecko w dniu zabiegu kardiochirurgicznego?
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e Do 1 miesigca zycia

e (Od 1 miesigca do 12 miesigca zycia
e 0Od 1 rokudo 4 roku zycia

e 0Od 5 roku do 12 roku zycia

e 0Od 13 roku do 18 roku zycia

9. Jakijest obecny wiek dziecka?
e Do 1 miesigca

e 1-12 miesiecy

e 1-4lata
e 5-12]at
e 13-18lat

10. Prosze podac¢ miejsce zamieszkania dziecka.
o Wies
e Miasto do 100tys. mieszkaricow

e  Miasto powyzej 100tys. mieszkaricéw

11. lle wynosita odlegtos¢ do szpitala, w ktdrym dziecko miato wykonywany zabieg
kardiochirurgiczny wzgledem miejsca zamieszkania?
e To samo miasto
e Mhniej niz 50km
e  Powyzej 50km
e  Powyzej 100km
e Powyzej 200km

12. Czy dziecko uczeszcza do ztobka/przedszkola/szkoty?
o Tak

e Nie

13. Jaka jest/byta dtugos¢ pobytu w szpitalu podczas zabiegu kardiochirurgicznego?
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14.

15.

16.

17.

18.

e Mhniej niz tydzien
e Do dwdch tygodni
e Do trzech tygodni

e Ponad trzy tygodnie

Jaka jest ptec¢ dziecka?
e Chiopiec

e Dziewczynka

Czy dziecko posiada choroby wspétistniejgce? (Jezeli tak prosze o podanie jakie)

Ktory jest to pobyt dziecka w szpitalu?

e 1-2.
o 3.-4.
e 5.-6.
e Ponad 6.

Ktora jest to operacja kardiochirurgiczna?
e Pierwsza

e Druga

e Trzecia

e (Czwarta lub kolejna

Jak dtugo trwat ostatni pobyt dziecka w szpitalu.

e (0-7dni
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e 8-14 dni
e 15-31dni

e Powyzej 31 dni

19. Czy dziecko posiada rodzenstwo?
e Tak

e Nie

20. Jezeli posiada, czy rodzenstwo posiada wady serca?
e Tak
e Nie

e Nie posiada rodzenistwa

21. Jezeli rodzenstwo posiada wade serca prosze o podanie jaka:

22. Czy podczas zabiegu kardiochirurgicznego zastosowano krazenie pozaustrojowe?
e Tak
e Nie

e Nie wiem

23. Skad Pan/Pani czerpie wiedze na temat wady serca u dziecka?
e Odlekarza
e  Grupy wsparcia dla rodzicow dzieci z wadami serca
e Portale internetowe

o Ksigzki
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Inne

24. Prosze oceni¢ swoj stan wiedzy na temat wady serca u dziecka

Bardzo niski
Niski

Sredni

Dobry
Bardzo dobry

Ponizsza czes¢ pytan dotyczy jakosci zycia dziecka przed zabiegiem kardiochirurgicznym

25. Prosze wskazad stopien samodzielnosci dziecka:

26.

27.

Bardzo mata
Mata
Srednia
Duza

Catkowita samodzielnos¢

Czy dziecko odczuwato bdl lub dyskomfort przy wysitku fizycznym (np. bieganie, zabawa

ruchowa)?

Nigdy
Rzadko
Czasami
Czesto

Bardzo czesto

Czy wystepowaty trudnosci ze snem spowodowane dolegliwosciami kardiologicznymi (np.

dusznosé, kotatanie serca)?

Nigdy
Rzadko
Czasami

Czesto
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e Bardzo czesto

28. W jaki sposdb dziecko przyjmowato/przyjmuje pokarmy:
e Karmione piersig/mlekiem odcigganym
e Karmione mlekiem sztucznym przy pomocy butelki
e Samodzielnie

e Przez sonde lub PEG

29. Jak Pan/Pani ocenia zachowanie dziecka:
e Adekwatne do wieku
e Zmniejszona aktywnos¢ w stosunku do wieku
e Nadmierna aktywnos¢ w stosunku do wieku

e |nne

30. Czy dziecko przyjmuje leki na state?
o Tak

e Nie

31. W przypadku przyjmowania lekdw przez dziecko, prosze napisac jakie s3 to leki:

32. Jaka jest aktywnosc fizyczna dziecka?
e Brak aktywnosci fizycznej
e Zmniejszona
e Prawidiowa

e Zwiekszona

33. Prosze wskazaé, jak oceniane jest rokowanie pacjenta?
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o Zte
e Srednie

e Dobre

34. Prosze wskazac jaka jest samodzielno$¢ rodzica w opiece nad dzieckiem?
e Brak samodzielnosci
o Niska
e Prawidiowa

o Wysoka

35. Czy dziecko posiada restrykcje pokarmowe badz inne ograniczenia zycia codziennego?
e Brak
e Pokarmowe
e Fizyczne
e Psychiczne

e |nne

36. W jakim zakresie dziecko jest zdolne do zaopatrywania swoich potrzeb fizjologicznych?
e Dziecko jest samodzielne
e Wymaga oséb trzecich adekwatnie do wieku

e Wymaga pomocy oséb trzecich nieadekwatnie do wieku

37. W jakim zakresie dziecko jest samodzielne w zakresie higieny osobiste;j?
e Dziecko jest samodzielne
e Wymaga pomocy oso6b trzecich adekwatnie do wieku

e Wymaga pomocy oséb trzecich nieadekwatnie do wieku



38. Jak Pan/Pani ocenia jako$¢ zycia swojego dziecka przed zabiegiem kardiochirurgicznym?

Bardzo zta
Zta
Srednia
Dobra

Bardzo dobra

39. Prosze podac mase ciata oraz dtugos$é/wzrost dziecka przed zabiegiem kardiochirurgicznym

40. Czy byto zapewnione wsparcie psychologiczne dla dziecka i rodzicéw/opiekundéw przed

zabiegiem kardiochirurgicznym?

Tak
Nie

41. Prosze wskazac sposoby przygotowania Pani/Pana dziecka do zabiegu operacyjnego

Ponizsza czes¢ pytan dotyczy jakosci zycia dziecka po zabiegu kardiochirurgicznym

42. Jaki minat czas od ostatniego zabiegu kardiochirurgicznego?

Mniej niz tydzien
Mniej niz dwa tygodnie
Wiecej niz dwa tygodnie

Wiecej niz miesigc

43. Prosze wskazac stopien samodzielnosci dziecka:

Bardzo mata
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e Mata
e Srednia
e Duza

e Catkowita samodzielnos¢

44. Czy dziecko odczuwa bdl lub dyskomfort w czasie lub po wysitku fizycznym (np. bieganie,

zabawa ruchowa)?

e Nigdy

e Rzadko
e (Czasami
e (Czesto

e Bardzo czesto

45. Czy wystepujg trudnosci ze snem spowodowane dolegliwosciami kardiologicznymi (np.

dusznosé, kotatanie serca)?

e Nigdy

e Rzadko
e (Czasami
e (Czesto

e Bardzo czesto

46. W jaki sposdb dziecko przyjmuje pokarmy:
e Karmione piersig/mlekiem odciggany
e Karmione mlekiem sztucznym przy pomocy butelki
e Samodzielnie

e Przez sonde lub PEG

47. Jak Pan/Pani oceni zachowanie dziecka:
e Adekwatne do wieku
e Zmniejszona aktywnos¢ w stosunku do wieku

e Zwiekszona aktywnos¢ w stosunku do wieku
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e |nne

48. Czy dziecko przyjmuje leki na state?
e Tak

e Nie

49. W przypadku przyjmowania lekow przez dziecko, prosze napisac jakie sg to leki:

50. Jaka jest aktywnos¢ fizyczna dziecka?
e  Brak aktywnosci fizycznej
e Zmniejszona
e Prawidtowa

e Zwiekszona

51. Prosze wskazac jakie jest rokowanie pacjenta?

o Zte
e Srednie
e Dobre

52. Prosze wskazac jaka jest samodzielno$¢ rodzica w opiece nad dzieckiem?
e Brak samodzielnosci
e Niska
e Prawidtowa

o Wysoka

53. Czy dziecko posiada restrykcje pokarmowe badz inne ograniczenia zycia codziennego?
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e Brak

e Pokarmowe
e Fizyczne

e Psychiczne

e Inne

54. W jakim zakresie dziecko jest zdolne do zaopatrywania swoich potrzeb fizjologicznych?
e Dziecko jest samodzielne
e Wymaga oséb trzecich adekwatnie do wieku

e Wymaga pomocy oséb trzecich nieadekwatnie do wieku

55. W jakim zakresie dziecko jest samodzielne w zakresie higieny osobistej?
e Dziecko jest samodzielne
e Wymaga pomocy oséb trzecich adekwatnie do wieku

e Wymaga pomocy oséb trzecich nieadekwatnie do wieku

56. Jak Pan/Pani ocenia jako$¢ zycia swojego dziecka po zabiegu kardiochirurgicznym?

e Bardzo zta

e Zia
e Srednia
e Dobra

e Bardzo dobra

57. Jakie problemy zdrowotne wystepowaty u dziecka po operacji kardiochirurgicznej?
e Duszno$¢
e Podwyziszone ciSnienie tetnicze
e B4l miejsca operowanego
e BOl w klatce piersiowej

e Inne




58. Czy dziecko odczuwato bdl po operacji kardiochirurgicznej
e Tak
e Nie

e Nie wiem

59. Czy zaplanowany jest kolejny zabieg kardiochirurgiczny u dziecka?
e Tak
e Nie

e Nie wiem

60. Prosze podac mase ciata oraz dtugosé/wzrost dziecka po zabiegu kardiochirurgicznym

61. Prosze podaé mase ciata oraz dtugo$é/wzrost dziecka w chwili obecnej
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