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STRESZCZENIE

Wstep i cel. Przezskorna endoskopowa gastrostomia (PEG) jest

jedng z metod zywienia dojelitowego. Jest ona z powodzeniem sto-

sowana zaréwno u dorostych, jak i u dzieci, a takze noworodkow o

skrajnie niskiej wadze urodzeniowej. Celem pracy byta préba oce-

ny jakos$ci zycia rodzin dzieci z zatozong gastrostomig (PEG).

Materiat i metody. Badaniami objeto 87 0s6b - rodzicow dzieci,

u ktérych zatozono przezskorng gastrostomie odzywczg (PEG),

71 kobiet i 16 mezczyzn w wieku od 23 do 53 lat (Srednia =32,03;

SD=6,12; min. 23, max. 53). Rodzice dzieci przed zatozeniem

PEG (to grupa 1) oraz rodzice dzieci po ztozeniu PEG (to grupa

2). Dzieci byty pacjentami Poradni Chirurgicznej Instytutu Pomni-

ka Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie. Anonimowe, dobro-

wolne badania ankietowe przeprowadzono od 15.09.2014 r. do

27.02.2015.

Wyniki. W opinii 69 (79%) badanych rodzicow jakos¢ zycia

dziecka i rodziny po zatozeniu PEG wzrosta. Subiektywna oce-

na jakosci zycia rodziny przed zatozeniem PEG wyniosta 3,23,

a po zatozeniu PEG - 3,79 (p<0,001). W opinii 75 badanych

(85%) zdecydowanej poprawie ulegt stan zdrowia pacjenta oraz

jego stan odzywienia (n=69, 78%). Gtownym zrédtem wiedzy na

temat choroby oraz emocjonalnego wsparcia dla rodzicow dzieci

z PEG byly pielegniarki (n=59, 67%) oraz lekarze (n=53, 60%)

i inni rodzice (n=29, 33%).

Whioski

1. Jako$¢ zycia dziecka oraz funkcjonowanie rodziny po
zatozeniu gastrostomii odzywczej PEG u dziecka ulegta
w badanej grupie istotnej poprawie.

2.  Zatozenie gastrostomii odzywczej PEG u dziecka znacznie
wptynefo rowniez w badanej grupie na ogélny stan zdrowia
dziecka i stan jego odzywienia, co mogto istotnie wptywaé
na wzrost jakoSci zycia rodziny.

3. Waznym elementem w opiece nad dzieckiem z gastrosto-
mig odzywcza PEG jest wiedza rodzicow na temat choroby,
jej objawow, przebiegu i rokowania, a takze udzielone rodzi-
nie wsparcie, dlatego tez niezwykle istotna wydaje sie by¢
edukacyjna rola pielegniarki.

StOWA KLUCZOWE: zywienie enteralne, jako$¢ zycia, rodzina,
dziecko.
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ABSTRACT

Background and aim. Percutaneous endoscopic gastrostomy

(PEG) is a method of enteral nutrition. It is successfully used both

in adults and children as well as in extremely low birth weight

infants. The study aimed to assess the influence of gastrostomy

(PEQG) in children on life quality of their families.

Materials and methods. The study involved a group of 87 per-

sons: parents of children with percutaneous endoscopic gastro-

stomy (PEG), including 71 women and 16 men aged between 23

and 53 years (mean =32.03; SD=6.12; min. 23, max. 53). Group

1 comprised parents of children before PEG and Group 2 com-

prised parents of children after PEG. The children were treated

at the Surgery Department, the Children’s Memorial Health In-
stitute in Warsaw. An anonymous, voluntary questionnaire study

was performed between September 15, 2014 and February 27,

2015. STATISTICA 10.0, Mann-Whitney U test, and Wilcoxon

test, 0:<0.05.

Results. According to the opinion of 69 parents (79%), the quality

of life increased after PEG insertion. A subjective assessment of

the quality of family life before PEG amounted to 3.23 and after

PEG it increased to 3.79 (p<0.001). As many as 75 study par-

ticipants (85%) said that the patient's condition had significan-

tly improved and 69 parents (78%) admitted that the nutritional

status of their children had also improved. Nurses (n=59, 67%)

and doctors (n=53, 60%) as well as other parents (n=29, 33%)

constituted the main sources of knowledge about the disease and

emotional support for parents of children with PEG.

Conclusions

1. The quality of children's lives and the functioning of their
families after PEG insertion significantly improved among
the study group.

2. The PEG insertion in children also substantially improved the
general condition of children and their nutritional status, which
could have significantly improved the quality of family life.

3. Parents’ knowledge about the disease, its symptoms and
signs, course and prognosis as well as support given to the
families constitute an important factor in providing care for
children with PEG. Therefore, the educational role of a nur-
se seems to be crucial.

KEYWORDS: enteral nutrition, quality of life, family, child
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Wstep

Zywienie enteralne stanowi istotny element procesu
leczniczego. Pozwala na uzupetnienie lub catkowite
pokrycie zapotrzebowania na produkty odzywcze, nie-
zbedne dla prawidtowego funkcjonowania organizmu
i jest zalecane u pacjentow, ktérzy nie mogag by¢ odzy-
wiani drogg naturalng, pomimo zachowanej prawidtowe;j
funkcji przewodu pokarmowego. W przewlektym zywie-
niu enteralnym niezbedny jest bezposredni dostep do
przewodu pokarmowego w postaci gastrostomii, ga-
strojejunostomii, jejunostomii [1, 2].

Przezskérna endoskopowa gastrostomia (PEG) jest
jedng z metod zywienia dojelitowego. Jest ona z powodze-
niem stosowana zaréwno u dorostych, jak i u dzieci, a takze
noworodkéw o skrajnie niskiej wadze urodzeniowej [3].

Po raz pierwszy zostata ona zastosowana w latach 80.
ubiegtego wieku poprzez wykorzystanie endoskopowej
metody implantacji zgtebnika gastrostomijnego. W kolej-
nych latach nastapit wszechstronny rozwoéj w zakresie ro-
dzaju stosowanych zgtebnikéw, mieszanek odzywczych,
a wraz z tym dostepno$¢ i mozliwos¢ adaptaciji zywienia
do indywidualnych potrzeb pacjenta [4-6].

Jako$¢ zycia, zwigzana z dobrostanem fizycznym,
psychicznym i spotecznym, stanowi istotny wyznacz-
nik wydolnosci biopsychospotecznej chorego dziecka
i jego rodziny [6]. Jest warto$cig w duzej mierze okre-
$lang jako subiektywne odczucie zalezne od wielu zda-
rzen, ktére w danej chwili sg postrzegane przez pacjen-
ta jako najistotniejsze dla jego zycia. Pacjent, u ktérego
zaistniata konieczno$¢ zastosowania gastrostomii od-
zywczej celem podjecia zywienia enteralnego, najcze-
$ciej cierpi z powodu schorzen przewlektych, niepetno-
sprawno$ci i innych problemow, ktére w sposoéb istotny
wptywajg na jego stan zdrowia i og6lne samopoczucie.
Natomiast decyzja o zywieniu dziecka drogg dojelito-
wg przy zastosowaniu stomii odzywczej jest dla rodzi-
ca sytuacjg niezwykle trudng. Pacjenci majg zwykle za
sobg liczne zabiegi i procedury medyczne, koniecznos$¢
zastosowania gastrostomii jest przez wielu rodzicow
odbierana jako dodatkowy czynnik obcigzajgcy, wig-
zacy sie z koniecznoécig medykalizacji tak naturalnej
potrzeby, jakg jest odzywianie. Obawy rodzicow czesto
sg nieuzasadnione, a stan dzieci, u ktérych wystepowa-
ty istotne zaburzenia odzywiania, po zatozeniu stomii
w krotkim czasie ulega poprawie. Zatozenie gastrosto-
mii ma istotne znaczenie dla jakosci zycia nie tylko pa-
cjenta — dziecka, ale tez jego rodzicow i funkcjonowania
rodziny [6].

W dostepnej, krajowej literaturze naukowej nie od-
naleziono publikacji dotyczgcych oceny jakosci zycia
rodzicdw i rodzin, u ktérych dzieci zatozono gastrosto-
mie. Dostepne publikacje dotyczg zazwyczaj poprawy
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stanu klinicznego dzieci po zatozeniu PEG lub oceny
jakosci zycia samych dzieci.

Cel pracy

Celem pracy byta préba oceny jakosci zycia rodzin
dzieci z zatozong gastrostomig (PEG).

Materiat i metody

Anonimowe, dobrowolne badania ankietowe za po-
mocg samodzielnie skonstruowanego kwestionariusza
prowadzono od 15 wrzesnia 2014 r. do 27 lutego 2015 r.
Badaniami objeto rodzicow dzieci, u ktérych zatozo-
no przezskérng gastrostomie odzywczg (PEG). Dzieci
byty pacjentami Poradni Chirurgicznej Instytutu Po-
mnika Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie. Przed
rozpoczeciem badania ankietowego rodzice byli infor-
mowani przez osobe prowadzgcg badania o jego celu
oraz przebiegu. Badani rodzice byli kolejnymi osobami
zgtaszajagcymi sie ze swoimi dzie¢mi do Poradni Chi-
rurgicznej i wyrazajgcymi zgode na udziat w badaniu,
dlatego tez mozna uznaé te grupe za reprezentatywng
i dobrang losowo.

Autorzy badania nie uzyskali zgody Komisji Bio-
etycznej na udziat w badaniu za wzgledu na fakt, ze
Komisja Bioetyczna Warszawskiego Uniwersytetu Me-
dycznego nie wydaje opinii na temat badan ankieto-
wych i nieinwazyjnych, prowadzonych w grupach oséb
zdrowych [7].

Charakterystyka badanej grupy

Badaniami objeto 87 oséb — rodzicow dzieci, u ktérych
zatozono przezskérng gastrostomie odzywczag (PEG),
w tym 71 kobiet (81,61%) i 16 mezczyzn (18,39%). An-
kietowani byli w wieku od 23 do 53 lat (Srednia wieku-
=32,08; SD=6,12; min. 23, max. 53). Badani rodzice zo-
stali podzieleni na dwie grupy: grupe rodzicéw dzieci
przed zatozeniem PEG (grupa 1) oraz grupe rodzicéw
dzieci po ztozeniu PEG (grupa 2). Wiekszo$¢ respon-
dentdéw jako miejsce swojego zamieszkania wskazata
obszary wiejskie (n=38), najmniej os6b wskazato na
miasta od 100 do 500 tys. mieszkancéw (n=3). Najwig-
cej oséb wskazato, ze posiada wyksztatcenie wyzsze
(n=30) oraz zawodowe (n=26). Potowa rodzicéw za-
znaczyta, iz obecnie nie pracuje (n=44). W badanej
grupie znalazto sie réwniez 25 os6b wykonujgcych
prace umystowg, 11 oséb pracujgcych fizycznie, 4
osoby utrzymujgce sie z dziatalnosci rolniczej oraz
3 osoby, ktére wskazaty, iz przebywajg na rencie
lub emeryturze. Zdecydowang wiekszos¢ stanowity
osoby zyjgce w zwigzku matzenskim (n=70), najmniej
byto os6b owdowiatych (n=2). Dzieci ankietowanych
rodzicéw to grupa w wieku od 1 do 17 lat (Srednia wie-
ku=7,20; SD=4,17).



Analiza statystyczna uzyskanych wynikéw

Uzyskane wyniki badan ankietowych opracowano
w programie Microsoft Excel. Analize statystyczng uzy-
skanych wynikéw przeprowadzono w programie STA-
TISTICA 10.0 (licencja Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego). Ze wzgledu na charakter analizowanych
danych (dane jakosciowe, nieparametryczne), ktore
nie miaty rozktadu normalnego - p>0,05 — analizowa-
nego testem Shapiro-Wilka do analizy statystycznej
uzyskanych wynikbw wykorzystano test statystyczny
U Manna-Whitneya oraz test Wilcoxona. Za istotny sta-
tystycznie przyjeto poziom istotnosci a<0,05.

Wyniki

W badanej grupie rodzicow zatozenie u dziecka ga-
strostomii wptynegto na poprawe jakosci zycia. Roznice
w ocenie jakosci zycia rodziny przed zatozeniem PEG i po
rozpoczeciu odzywiania tg drogg przedstawia tabela 1.

Tabela 1. Roznica w jakosci Zycia rodziny przed i po zatozeniu PEG
Table 1. Difference in life quality of family members before and after PEG

Zatozenie . Odchylenie Wynik Poziom
gastrostomii/ Srednia/  standardowe/ y istotnosci/
testu Z/ o
Gastrostomy Mean Standard significance
. . . Z test results
insertion deviation level
Przed zatozeniem
PEG/Before 3,23 091 498 0.001
Po zatozeniu PEG/ ' <
3,79 0,59
After

*—skala 1-5/* — scale 1-5
Zrodto: opracowanie wiasne
Source: author’s own analysis

W grupie dzieci badanych rodzicéw gastrostomie
odzywczg zaktadano przede wszystkim z uwagi na
schorzenia neurologiczne (n=63; 72,41%) (Tabela 2).

Tabela 2. Wskazanie do zatozenia gastrostomii odzywczej wérod dzie-
ci ankietowanych rodzicow
Table 2. Indications for PEG in children of respondents

Wskazanie do zatozenia gastrostomii od-

zywczej w badanej grupie dzieci/Indications Uz ) -
for PEG in the study group WETEET a2 )
Choroba OUN/CNS diseases 63 (72,41)
Niedotlenienie OUN/CNS hypoxia 26 (29,89)
Zaburzenia ssania, potykania/sucking
disorders, dysphagia 19(21.84)
Wada wrodzona gérnego odcinka przewodu
pokarmowego/Congenital defect of the up- 12 (13,79)
per part of the gastrointestinal tract
Schorzenia przewodu pokarmowego/ 6 (6,90)
Gastrointestinal tract diseases ’
Zespo6t wad wrodzonych/ 5 (5,75)
Congenital defects syndrome ’
Wada serca/Heart defect 4 (4,60)
Stan po urazie gtowy/Status post head injury 3(3,45)
Mukowiscydoza/Cystic fibrosis 1(1,15)
Zespot krotkiego jelita/Short bowel syndrome 1(1,15)

Zrodto: opracowanie wiasne
Source: author’s own analysis

Ponad potowa (65,52%) rodzicéw wskazata, iz
musiata zrezygnowac z pracy zawodowej na rzecz
opieki nad chorym dzieckiem. Jednoczesnie po za-
tozeniu u dziecka PEG jedynie 3 osoby (3,45%) wr6-
city do pracy zawodowej. W tabeli 3 przedstawiono
réznice w wystepowaniu okres$lonych sytuacji zycia
codziennego przed i po zatozeniu PEG.

Tabela 3. Roznice w czgstosci wystgpowania okre$lonych sytuacii
przed i po zatozeniu PEG

Table 3. Differences in incidence of particular situations before and
after PEG

Poziom
Dziedziny Zatozenie Odchylenie  Wynik istotno$ci
zycia/ gastrostomii/ Srednia/ standardowe/ testu Z/ p/
Areas Gastrostomy Mean  Standard ~ Ztest  Signifi-
of life insertion deviation  results cance level
(o)
Ograniczeniaw czyn-  Przed/
no$ciach, ktore mogta/  Before 354 1.35
mogt Pani/Pan wykonaé
narzecz innych czton-
kow rodziny/Limitations ~ Po/ 315 0,002
in activities you could After 3,06 113
do for other family
members.
Przerwania codzien-  Przed/ 5 ,¢ 135
nych czynnoécitypu  Before ' ’
spozywanie positku,
wspolne prace domowe
ogladanie TV, rozmowa
z innymi domownikami/
Interruption of everyday Po/ 294 107 2,22 ozs
activities such as having  After ’ ’
meals, joint housework,
watching TV, conversa-
tions with other family
members.
Wystepowanie sytuacji ~ Przed/ 917 109
konfliktowych, nieporo-  Before ’ ’
zumienia w Pani/Pana
domu/Conflict situations ~ Po/ 197 0.88 2,26 0,024
and misunderstandings ~ After ’ ’
in your home.
Gwattowna zmiana/ Przed/
odwotanie planow Before e =
osobistych lub zawodo-
wych/Sudden change/ Po/ 291 117 139 0,165
cancellation of personal  After ’ ’
or job plans.
Styl spedzania wolne-  Przed/
go czasu, Pani/Pana Before 338 143
zainteresowania, hobby/ 181 0.074
How you spend your Po/ ’ ’
3,16 1,35

free time, your interests  After
and hobbies.

Zrédto: opracowanie wtasne
Source: author’s own analysis

Rodzicow zapytano ponadto o ograniczenia, ktore
dotyczg samego dziecka, szczegdlnie w zakresie ak-
tywnosci fizycznej i kontaktow z réwieSnikami. Jesli
chodzi o ograniczenie aktywnosci fizycznej — 42 osoby
(48,28%) wskazaty, iz ono wystepuje. Badani, ktorzy
wskazali, ze ma ono miejsce, za przyczyne podawali
podstawowg chorobe dziecka 41 (47,13%).

PROBA OCENY JAKOSCI ZYCIA RODZIN DZIECI, KTORYM ZAtOZONO GASTROSTOMIE.




Na ograniczenie kontaktu dziecka z réwiesnikami
wskazato 37 oso6b (42,53%), jednoczesnie w grupie
rodzicow, ktéra wskazata na takie ograniczenie, jako
jego przyczyne w zdecydowanej wiekszosci wska-
zano podstawowg jednostke chorobowa: 36 o0so6b
(41,38%).

Rodzice zostali zapytani o obawy, jakie towarzyszyty
im w zwigzku z decyzjg o zatozeniu u dziecka gastroto-
mii, i 0 czestos¢ ich wystepowania. Wskazali, iz czesto
bali sie, ze dziecko straci mozliwo$¢ odzywiania droga
doustng, ze nastgpi pogorszenie stanu jego zdrowia, co
bedzie wigzato sie z konieczno$cig hospitalizacji. Naj-
wieksza grupa wskazata tez, ze czasami wystepowaty
obawy, czy wykonano dostatecznie duzo, by uchroni¢
dziecko przed zabiegiem, oraz ze bedg wystepowaty
trudnoéci z pielegnacjg PEG. Duza grupa wskazata, ze
czasami wystepowaty obawy, iz w trakcie uzytkowania
stomii wystapi problem, z ktérym samodzielnie nie bedag
potrafili sobie poradzi¢. Najrzadziej towarzyszyty im
obawy zwigzane z zaopatrzeniem w niezbedny sprzet
stosowany w zywieniu oraz w mieszaniny odzywcze
(Tabela 4).

Po rozpoczeciu zywienia przez PEG istotnie zmniej-
szyty sie obawy zwigzane z utratg mozliwosci odzy-
wiania dziecka drogg doustng oraz strach zwigzany
z koniecznoscig stosowania PEG. Réznice dotyczace
czestosci wystepowania okreslonych obaw rodzicow
przed i po zatozeniu PEG przedstawia tabela 4.

Tabela 4. Roznice w czestosci w wystepowaniu okreslonych obaw
rodzicow przed i po zatozeniu PEG

Table 4. Differences in incidence of particular concerns of parents be-
fore and after PEG

Poziom

Zatozenie Odchylenie  Wynik istotnosci
Dziedziny/  gastrostomii/ Srednia/ standardowe/ testu Z/ p/
Areas Gastrostomy Mean  Standard ~ Ztest  Signifi-
insertion deviation  results cance level
()
Przekonanie, - przeq/Before 3,63 117
Ze dziecko
traci mozliwo$¢
odzywiania
droga doustna/ 398 0,001
A belief that the  PolAfter 3,1 1,25
child loses pos-
sibility of eating
by mouth
Lek, niepokdj  Przed/Before 3,2 1,40
zwigzany
z koniecznoscig
zastosowan_l_a 286 0,004
gastrostomiil 5y 563 111

Anxiety, fear that
gastrostomy is
required
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Obwinianie sig, Przed/Before
ze nie wykonano
dostatecznie
duzo, aby
uchronic¢
dziecko przed
zatozeniem
gastrostomii/
Blaming yourself
for not doing
enough to save
the child from
gastrostomy

Po/After

Niepokoj zwia-  pyzeq/Before
zany z mozliwo-

Scig wystapienia
probleméw
z codzienng
pielegnacja
dziecka/
Anxiety associ-
ated with pos-
sible problems
connected with
everyday care of
the child

Obawa 0 Wysta- pyzeq/Before
pienie brakow
w dostatecznym
zaopatrzeniu
W sprzet,
mieszaniny
odzywcze/
Shortages in
sufficient sup-
plies of equip-
ment and nutri-
tious mixtures

Obawa
0 wystapienie
probleméw
zwigzanych
z uzytkowaniem
gastrostomii,
ktore beda trud-
ne do rozwigza-
nia we wiasnym
zakresie/Fear of
possible pro-
blems with using
a gastrostomy
tube that would
be difficult to
solve alone
Lek przed
konieczno$cig
ponownej
hospitalizacji
zwigzanej
z pogorszeniem
stanu zdrowia Przed/Before
dziecka/Fear
of necessary
rehospitalisation
due to deteriora-
tion of health of
the child

Po/After

PolAfter

Przed/Before

Po/After

2,79

2,41

2,98

2,62

24

1,89

2,1

2,78

3,31

1,24

1,09

1,36

1,17

1,38

1,02

1,02

0,98

1,34

3,52

3,00

3,30

0,68

1,87

0,001

0,003

0,001

0,495

0,061

Zrodto: opracowanie wiasne
Source: author’s own analysis



Zapytano réwniez rodzicbw o wptyw rozpoczecia
zywienia dziecka przez PEG na poprawe jego ogoblne-
go stanu zdrowia oraz stanu odzywienia. Zdecydowana
wiekszo$¢ wskazata, ze stan zdrowia dziecka ulegt po-
prawie (Tabela 5).

Tabela 5. Wptyw zywienia przez PEG na dzieci badanych
Table 5. Influence of PEG on children

Poprawa Poprawa stanu
stanu zdrowia/ odzywienia/
Odpowiedzi/Answers Improvement Improvement of
of health status  nutritional status
N % N %
Zdecydowanie tak/ 38 4368 46 5087
strongly yes
Raczej tak/rather yes 37 42,53 23 26,44/
Trudno powiedzie¢/
Difficult o say 1 12,64 16 18,39
Raczej nie/rather not 0 0,00 1 1,15
Zdecydowanie nie/ 1 115 1 115
strongly not

Zrodto: opracowanie wiasne
Source: author’s own analysis

Jednocze$nie rodzice wskazali, kto byt dla nich zr6-
dtem najwiekszego wsparcia emocjonalnego w zwigzku
z ich obawami przed rozpoczeciem odzywiania dziecka
przez gastrostomie. Najczesciej wymieniano pielegniar-
ke, lekarza oraz innego rodzica (Tabela 6).

Tabela 6. Zrodta wsparcia emocjonalnego w zwiazku z obawami zwia-
zanym z zatozeniem u dziecka PEG

Table 6. Source of emotional support in concerns with PEG insertion
in children

Odpowiedzi/Answers N %
Pielegniarka/Nurse 59 67,82
Psycholog/Psychologist 5 5,75
Inny rodzic/Other parent 29 33,33
Lekarz/Physician 53 60,92
Rodzina/Family 7 8,05
Literatura, Internet/Literature, Internet 8 9,20

Zrodto: opracowanie wiasne
Source: author’s own analysis

W opinii badanych personel pielegniarski i lekar-
ski byt rowniez najwiekszym zrédtem wiedzy na temat
zasad pielegnacji dziecka po zatozeniu gastrostomii.
Czesto wskazywano réwniez na role innych oséb, ktére
zywig wiasne dziecko przez gastrostomie, oraz na lite-
rature i Internet (Tabela 7).

Tabela 7. Zrodta wiedzy na temat pielegnacji dziecka po zatozeniu PEG
Table 7. Source of knowledge about care of children with PEG tubes

Odpowiedzi/Answers N %
Lekarz/Physician 61 70,11
Pielegniarka/Nurse 70 80,46
Fachowa literatura, czasopisma, Internet/ 23 06,44

Specialised literature, journals, Internet ’

Inne osoby, ktore odzywiajg dziecko przez gastrosto-
mie/Other persons who feed children through 34 39,08
a PEG tube

Rodzina/Family 4 4,60
Znajomi/Friends 2 2,30

Zrodto: opracowanie whasne
Source: author’s own analysis

Zdecydowana wigkszo$¢ wskazata, ze dzieci sg
objete specjalistyczng opiekg w miejscu zamieszkania,
rodzice wymieniali tez lekarza rodzinnego, poradnig zy-
wieniowg i gastrologiczng oraz hospicjum (Tabela 8).

Tabela 8. Rodzaj placowki medycznej sprawujacej opieke nad dzieckiem
Table 8. Type of medical centre that provides care for the child

Odpowiedzi/Answers N % ogotu % grupy
Poradnia zywieniowa/Nutrition clinic 29 33,33 36,71
Poradnia gastrologiczna/Gastrology clinic 19 21,84 24,05

Lekarz rodzinny/General practicioner 62 71,26 78,48

Pielegniarka Srodowiskowa/Health visitor 4 4,60 5,06

Pielegniarka opieki dtugoterminowej/ 1 11
15 1,27

Long-term care nurse
Hospicjum domowe/Home hospice 15 17,24 18,99
Poradnia chirurgiczna/Surgical clinic 3 3,45 3,80
Poradnia pulmonolpglczna/ 1 115 127
Pulmonary clinic

Poradnia kardiologiczna/Cardiology clinic 2 2,30 2,53
Poradnia neurologiczna/ Neurological clinic 5 5,75 6,33

Zrdto: opracowanie wtasne
Source: author's own analysis

Dzieci ankietowanych rodzicow odzywiane byty
przez gastrostomie przez okres od p6t roku do 6 lat,
$redni czas odzywiania przez gastrostomie badanych
dzieci wyniost 2,5 roku (SD=1,3 roku, min. 0,5; max. 6).

Rodzicow zapytano o problemy, jakie towarzyszyty
im w okresie odzywiania dziecka przy pomocy gastro-
stomii, oraz o czesto$¢ ich wystepowania. Najwiecej
0sOb wskazato, ze problemy czasami majg miejsce.
W grupie os6éb, ktére wskazaty na problemy z odzywia-
niem przez PEG, najczesciej wymieniano wymioty i bole
brzucha (Tabela 9 i 10).
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Tabela 9. Czestos¢ wystepowania probleméw z odzywianiem dziecka
przez gastrostomie

Table 9. Incidence of problems in feeding children through a gastro-
stomy tube

Tabela 12. Opinia badanych na temat poprawy jakosci zycia dziecka
oraz rodziny po zatozeniu PEG

Table 12. Opinions of study participants on improvement of quality of
life of the child and family members after PEG insertion

Odpowiedzi/Answers N %
Nigdy/Never 25 28,74
Czasami/Sometimes 47 54,02
Czesto/Often 13 14,94
Bardzo czesto/Very often 1 1,15
Stale/Always 1 1,15

Zrédto: opracowanie wiasne
Source: author’s own analysis

Tabela 10. Rodzaj probleméw wystepujacych w czasie odzywiania
dziecka przez gastrostomie
Table 10. Types of problems in feeding children through a gastrostomy tube

Odpowiedzi/Answers N %
Zaleganie/Food retention 2 2,30
Ulewanie/Posseting 8 9,20
Wymioty/Vomiting 13 14,94
Bol brzucha/Abdominal pain 12 13,79
Zaparcia/Constipation 5 5,75
Biegunki/Diarrhea 7 8,05

Brak mozliwosci podazy zalecanej liczby kalorii/
Impossibility of supplying the recommended amount 1 1,15
of calories

Zrédto: opracowanie wasne
Source: author’s own analysis

W badanej grupie jako najczestsze problemy z uzyt-
kowaniem gastrostomii wskazano ziarning i objawy sta-
nu zapalnego. Wypadniecie lub zatkanie sie gastrosto-
mii wystepowaty rzadko (Tabela 11).

Tabela 11. Rodzaj problemdw zwigzanych z uzytkowaniem gastrostomii
Table 11. Types of problems in using a gastrostomy tube

Odpowiedzi/Answers N %
Ziarnina/Granulation tissue 28 32,18
Stan zapalny/Inflammation 21 24,14

Wypadniecie gastrostomii/
Gastrostomy tube prolapse
Zatkanie gastrostomii/Gastrostomy tube occlusion 3 3,45

6 6,90

Zrodto: opracowanie wiasne
Source: author’s own analysis

W opinii badanych rodzicéw po zatozeniu gastrosto-
mii jako$¢ zycia dziecka oraz rodziny ulegta znaczacej
poprawie (Tabela 12).
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Jako$¢ zycia Jako$¢ zycia
dziecka/ rodziny/
Odpowiedzi/Answers Quality of life Quality of life of
of the child family members
N % N %

Zdecydowanie tak/strongly yes 34 39,08 22 25,29
Raczej tak/rather yes 89 40,23 39 44,83
Trudno powiedzie¢/Difficult to say 12 13,79 18 20,69

Raczej nie/rather not 6 6,90 8 9,20

Zdecydowanie nie/strongly not 0 0,00 0 0,00

Zrodto: opracowanie whasne
Source: author’s own analysis

Dyskusja

Leczenie zywieniowe jest waznym elementem procesu
terapeutycznego, stosowanym w przypadku schorzenh
przebiegajacych z niedozywieniem, zaréwno w przy-
padku choréb przewlektych, jak i stanéw ostrych. Zy-
wienie prowadzone jest drogg dojelitowg lub pozajeli-
towg [1-5].

W pediatrii wéréd schorzen stanowigcych wska-
zanie do stosowania leczenia zywieniowego dojeli-
towego na pierwszym miejscu wymienia sie zaburze-
nia neurologiczne [4-6]. Znajduje to odzwierciedlenie
w wynikach prezentowanego badania, ktére wskazujg,
iz najwiekszg grupe dzieci, u ktoérych zastosowano do-
jelitowg forme zywienia, stanowig pacjenci z chorobami
neurologicznymi, w tym niedotlenieniem OUN.

Waznym problemem u dzieci chorujgcych przewle-
kle jest ograniczenie ich aktywnosci fizycznej, przede
wszystkim brak mozliwoéci przemieszczania sie [8—10].
W prezentowanych badaniach prawie potowa rodzicow
wskazata na ograniczong aktywnos$¢ fizyczng dziecka,
w wiekszosci na skutek choroby podstawowej. Implanta-
cja stomii odzywczej zwieksza mozliwo$¢ przemieszcza-
nia sie dziecka i korzystnie wptywa na jego aktywnos¢.

Jak wskazuje tyszkowska, zywienie dojelitowe
wptywa na poprawe stanu chorego [11]. Takze w bada-
niach wtasnych wykazano, iz u wiekszosci pacjentéw
po zatozeniu PEG osiggnieto cel w postaci poprawy
stanu ich zdrowia, a 44% rodzicéw wskazato na zdecy-
dowang poprawe.

Zywienie przy pomocy gastrostomii moze trwag wie-
le miesiecy, a nawet lat [12-17]. Potwierdzajg to aktual-
ne wyniki: w badanej grupie $redni czas zywienia przez
PEG wynosit 2,5 roku. Jednoczes$nie ta forma zywienia
nie wyklucza mozliwosci kontynuacji podazy pokarmu
drogg doustng [12-17]. Jest to istotne, poniewaz wielu
rodzicow wskazato, iz przed zatozeniem gastrostomii
czesto mieli obawy, ze dziecko straci mozliwo$¢ odzy-



wiania tg drogg. Po zatozeniu PEG obawy te znacznie
sie zmniejszyty.

Sam zabieg zatozenia stomii jest uznany za bez-
pieczny i obarczony niskim ryzykiem wystgpienia powi-
ktan. Zdecydowanie wiecej probleméw wiaze sie z pie-
legnacjg PEG i prowadzeniem zywienia przez rodzicoéw
dziecka [15-20]. Rowniez w grupie badanej odzywianie
dziecka przez PEG okresowo wigzato sie z wystepo-
waniem probleméw, nie byty one jednak czeste. Wsréd
najczesciej wymienianych probleméw znalazty sie wy-
mioty, dolegliwosci bbélowe ze strony jamy brzusznej
oraz ulewanie. Ponadto wskazano na inne problemy
zwigzane z uzytkowaniem PEG, w tym obecno$¢ ziarni-
ny i pojawienie sie stanu zapalnego. Wypadniecie PEG
czy jego zatkanie wymieniano rzadko.

W badaniach wtasnych szczeg6ing uwage poswie-
cono jako$ci zycia rodzin dzieci, u ktérych wytworzono
gastrostomie odzywczg. Nalezy zaznaczy¢ przy tym,
ze — tak jak wskazuje Telka — jako$¢ zycia w okresie
choroby niezwykle trudno jest zdefiniowa¢ [18]. Choro-
ba dziecka, zwtaszcza ta o charakterze przewlektym
i niepewnym rokowaniu, zaburza funkcjonowanie rodzi-
ny [18, 19]. Wyniki badan wtasnych wskazaty, ze az 66%
rodzicow musiato zrezygnowaé z kariery zawodowej, by
podjac sie opieki nad chorym dzieckiem.

Wyniki badania wskazuja, iz w duzej grupie przed
zatozeniem PEG u dziecka warunki zycia, relacje
z réwiesnikami, rozw0j osobisty i wypoczynek dziecka
byty zaburzone. Po zatozeniu gastrostomii nastgpita
poprawa funkcjonowania rodziny. Na bardzo czeste
ograniczenie w wykonywaniu réznych czynnosci na
rzecz innych cztonkow rodziny po zatozeniu PEG wska-
zato jedynie 9% badanych, natomiast na ograniczenie
w realizacji wtasnych zainteresowan — 21%. Uwaza sie,
ze choroba dziecka, lek i bezradno$¢ rodzicéw z nig
zwigzane mogag by¢ przyczyng konfliktbw w rodzinie
i pogorszenia jako$ci zycia [18, 19]. Co ciekawe, sytu-
acje konfliktowe w rodzinie przed zatozeniem dziecku
PEG w opinii badanych nie miaty miejsca nigdy lub
wystepowaty bardzo rzadko, a po zatozeniu stomii ni-
gdy nie wystepowaty u 32% badanych i bardzo rzadko
w grupie 45%. Wiekszo$¢ badanych (68%) wskazata na
dobrg jakos$¢ zycia, w tym 34 osoby uznaty, iz po zato-
zeniu PEG jakos¢ zycia zdecydowanie ulegta poprawie,
a 36 os6b zaznaczyto, ze raczej tak. Przed implantacjg
PEG na dobrg jako$¢ zycia wskazaty zaledwie 24 o0so-
by, po jego zatozeniu 59 osob.

Waznym elementem w opiece nad dzieckiem i ro-
dzing dziecka przewlekle chorego lub dziecka z nie-
petnosprawno$cig, u ktérego zachodzi konieczno$¢
zatozenia PEG, jest wiedza rodzicow na temat choroby,
jej objawbw, przebiegu i rokowania, a takze udzielone
rodzinie wsparcie [8—15]. Wérdd najczesciej wskazywa-

nych zrédet wiedzy na temat pielegnacji dziecka z PEG
wymieniano personel pielegniarski, lekarzy oraz inne
osoby posiadajgce doswiadczenie w zywieniu wtasne-
go dziecka przez PEG. Ponad 90% dzieci jest objetych
profesjonalng opiekg w miejscu zamieszkania. Najwie-
cej oséb wskazato, iz opieke te petni lekarz rodzinny,
czesto wskazywano poradnie zywieniowa, poradnie
gastrologiczng oraz hospicjum.

Whioski

1. Jako$¢ zycia dziecka oraz funkcjonowanie ro-
dziny po zatozeniu gastrostomii odzywczej PEG
u dziecka ulegta w badanej grupie istotnej po-
prawie.

2. Zatozenie gastrostomii odzywczej PEG u dziec-
ka znacznie poprawito og6lny stan zdrowia
dziecka i stan jego odzywienia, co mogto istot-
nie wptywac¢ na wzrost jakosci zycia rodziny.

3. Waznym elementem w opiece nad dzieckiem
z gastrostomig odzywcza PEG jest wiedza ro-
dzicow na temat choroby, jej objawow, prze-
biegu i rokowania, a takze udzielone rodzinie
wsparcie, dlatego tez niezwykle istotna wydaje
sie by¢ edukacyjna rola pielegniarki.
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