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Analiza wybranych aspektow psychospolecznych w rodzinach z hemofilia

STRESZCZENIE

Hemofilia to nieuleczalna, genetyczna choroba, ktdrej przyczyna jest niedobor lub brak
biatka koniecznego do prawidtowego procesu krzepnigcia. U pacjentéw z niedoborem czynnika
VIII diagnozuje si¢ hemofili¢ A, za§ brak czynnika IX stanowi podstawe do stwierdzenia
hemofilii B. W zaleznos$ci od stopnia niedoboru czynnika wyro6znia si¢ trzy postacie hemofilii:
cigzka, umiarkowang i lekka. Nastepstwem hemofilii, w szczegdlnosci postaci ciezkiej, sa
samoistne lub pourazowe wylewy dostawowe lub do innych wewnetrznych czesci ciata.
Wylewy dostawowe stanowig przyczyne rozwijajacej si¢ 1prowadzacej do inwalidztwa
artropatii hemofilowej, za$ inne krwotoki wewnetrzne moja by¢ zagrozeniem dla zdrowia lub

Zycia pacjenta.

Obecnie leczenie hemofilii skupia si¢ na dozylnej podazy preparatow brakujacego
czynnika krzepnigcia. W przypadku lekkiej postaci hemofilii najczesciej jest to leczenie
epizodyczne (na zadanie), po wystapieniu krwawienia. Pacjenci, u ktorych ryzyko samoistnych
wylewow jest wysokie, korzystajg z leczenia profilaktycznego, ktore polega na dtugotrwate;,
regularnej dozylnej podazy niedoborowego czynnika. Takie leczenie zwigzane jest z czestymi,
regularnymi infuzjami dozylnymi, ale zdrugiej strony uwalnia od bolesnych wylewow
i pozwala na w miar¢ normalne zycie. Leczenie profilaktyczne ma pozytywny wptyw na jakos¢

zycia oceniang przez chorych.

Majac to na wzgledzie podjetam si¢ zbadania psychologicznych zmiennych dotyczacych
postawy dzieci chorych na hemofili¢ wobec choroby, a takze okreslenia ich jako$ci zZycia,
znalezienia zwigzku pomiedzy postawami rodzicielskimi wobec nich oraz poczuciem witasne;j
skutecznos$ci rodzicoOw a jakoscig zycia u dzieci 1 ich postawami wobec hemofilii. Dodatkowo
dokonatam poréwnania postaw rodzicielskich i poczucia wlasnej skuteczno$ci u rodzicow

chorych dzieci z rodzicami dzieci zdrowych.

Wyniki mojego badania wskazuja, ze:



10.

Matki dzieci z hemofilia sg zaangazowane w proces leczenia dziecka bardziej niz ojcowie
oraz czg$ciej stanowig zroédto wsparcia dla chorego dziecka, na co wskazuja zar6wno
dane zebrane od grupy dzieci z hemofilia, jak i ich rodzicow.

Tylko 16% sposrdd badanych chorych na hemofilie dzieci 1 mlodziezy podaje sobie
samodzielnie preparaty brakujacych czynnikéw krzepnigcia

Generalna jako$¢ zycia oceniona zostala przez dzieci chore na hemofili¢ stosunkowo
wysoko. Najnizej oceniany byly wymiary ,,przyjaciele” oraz ,,szkota i sport” a najwyzej
— ,.leczenie” oraz ,,odczucia wobec choroby”.

Chtopcy chorzy na hemofili¢ przejawiaja pozytywna i umiarkowanie pozytywng postawe
wobec swojej choroby. Wynik ten jest poréwnywalny z wynikami uzyskanymi
w badaniach dzieci i mtodziezy chorujacej na inne przewlekte choroby.

Pozytywna postawa dziecka chorego na hemofili¢ wobec samej choroby w istotny sposob
wplywa na postrzeganie jako$ci zycia na wymiarze zdrowie fizyczne, postrzeganie siebie,
a takze szkota i sport oraz leczenie.

Rodzice dzieci z chorych na hemofili¢ czg$ciej prezentuja wobec swoich synow postawe
akceptujaca oraz nadmiernie ochraniajacg niz rodzice dzieci zdrowych. Rzadziej tez
przejawiaja wobec nich postawe autonomiczna.

Matki dzieci chorych na hemofili¢ bardziej od ojcdw akceptuja swoje chore dziecko oraz
czgsciej przejawiajg postawe nadopiekuncza wobec chorego czego przejawem sg wyzsze
wyniki matek na skalach Postawy Akceptacji i Postawy Nadmiernego Ochraniania
w poréwnaniu do 0jcOw.

Postawy rodzicielskie dzieci chorych na hemofili¢ nie maja zwiazku z jako$cig zycia
1 postawg samych dzieci wobec choroby.

Hemofilia u dziecka nie ma zwigzku z poczuciem skutecznos$ci ich rodzicow, cho¢ matki
chorych dzieci majg nizsze poczucie wtasnej skutecznosci niz ich ojcowie.

Im nizsze poczucie wiasnej skutecznosci u rodzicow dzieci chorych na hemofili¢ tym
rzadziej stosuja oni wobec dziecka postawe nadmiernie ochraniajaca i tym rzadziej

stosujg wobec niego postawe niekonsekwentna.



