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Wstep. Edukacja jest integralnym elementem leczenia mukowiscydozy. W naszym osrodku opracowano i wdrozono
pierwszy w Polsce kompleksowy program edukacyjny dla chorych na mukowiscydoze i ich rodzin. Cel pracy. Celem pracy
jest ocena organizadji, formy, tresci i efektu zaje¢ prowadzonych w ramach Programu. Materiat i metody. Przeprowa-
dzono badanie ankietowe skierowane do rodzicéw 43 dzieci oraz 17-osobowej grupy mtodziezy uczestniczqcych w zaje-
ciach. Anonimowy kwestionariusz w formie 37 zamknietych pytar zawierat nastepujqce grupy informacji: wiek chorego,
miejsce zamieszkania, wyksztatcenie rodzicow uczestniczqcych w Programie, ocene czestosci zajec, ocene formy i tresci
poszczegolnych zajec oraz ocene efektéw Programu. Wyniki. Wszyscy uczestnicy Programu wypetnili ankiete. Rodzice py-
tani o najodpowiedniejszq forme zajec¢ najczesciej wskazywali warsztaty i zajecia praktyczne (62,8%). Mtodziez wskazata
warsztaty (58,8%) oraz dyskusje (29,4%). Wsrod zajec praktycznych i warsztatéw zaréwno rodzice, jak i mfodziez najwyzej
ocenili zajecia psychologiczne i warsztaty fizjoterapeutyczne. Rodzice zdobyli najwiecej nowych wiadomosci na zajeciach
poswieconych przeszczepianiu narzqdéw (51,2% respondentéw), mtodziez na zajeciach dotyczqcych zagadnien zwiqza-
nych z planowaniem rodziny (70%). Rodzice i mtodziez uznali za najciekawsze zajecia poswiecone przeszczepom (67,4% i
76%). Tematyka wskazywanych zajec¢ byta zalezna od wyksztatcenia rodzicow i wieku dziecka. Rodzice oceniajqc zajecia
dla dzieci za najciekawsze i najbardziej potrzebne uznali zajecia ruchowo-taneczne — odpowiednio 67,4% i 65,1%. Wszy-
scy uczestniczqcy rodzice uwazajq, ze Program powinien by¢ kontynuowany. Wnioski. Program uzyskat ogélng bardzo

dobrg ocene uczestnikdw i potrzebe jego kontynuowania.
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Introduction. Education is a key component of the treatment process for cystic fibrosis (CF) patients. The first in Poland
Education Program for CF patients and their families was developed and implemented in our center. Aims. The aim of this
study was to evaluate arrangement, formula, contents and effectiveness of the Program. Material and methods. It was
a questionnaire study directed to parents of 43 children and 17 adolescents who participated in the Program. An anony-
mous (37 closed questions) consisted of following data: sociodemographic characteristic, evaluation of classes’ frequency,
formula, contents and effectiveness. Results. All participants answered the questionnaire. Parents indicated workshops
and practical classes as the best classes formula (62,8%); adolescents pointed workshops (58,8%) and discussions(29,4%).
Parents and adolescents indicated psychological and physiotherapeutical workshops as the best practical classes. Parents
achieved most new informations on classes concerning transplantations (51,2%), adolescents on classes concerning fa-
mily planning (70%). All participants pointed topic of transplantations as most interesting (parents - 67,4%, adolescents -
76%). Pointed topice were depended on childs age and level of parents education. Parents indicated dance classes as most
interesting (67,4%) and most needed (65,1%) classes for children. All participants pointed the need of Program continu-
ation. Conclusions. Program was evaluated as very good. Indicated need of Program continuation showed the demand

on education for CF patients and their families.
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W mukowiscydozie, podobnie jak w innych poste-
pujacych i przewleklych chorobach, integralnym ele-
mentem leczenia jest edukacja poczatkowo rodziny
chorego, a potem i samego chorego. Programy edu-
kacyjne w réznej formie i réznym zakresie prowadzo-

Autorzy nie zgtaszaja konfliktu interesow
Wkiad autoréw w prace

ne sg w krajach Europy Zachodniej, USA i Australii
[1-8] od wielu lat i wydaja si¢ by¢ dodatkowym ele-
mentem sprzyjajacym jakosci zycia chorych i wydlu-
zenia okresu ich przezycia. Program taki powinien by¢
prowadzony w sposob ciagly, rownolegle dla rodzicow
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i dzieci, zajecia powinny by¢ urozmaicone i atrakcyjne
w formie dla odbiorcy.

Wychodzac naprzeciw potrzebom chorych i ich ro-
dzin [9] w naszym o$rodku opracowano i wdrozono
pierwszy w Polsce kompleksowy program edukacyjny
pt. ,Program edukacyjno-terapeutyczny dla chorych
na mukowiscydozg i ich rodzin”. Program realizowano
w okresie od pazdziernika 2005 r. do sierpnia 2006 r.
i adresowano do wszystkich pieédziesigciu chorych
na mukowiscydozg i ich rodzin z wojewo6dztwa 16dz-
kiego, pozostajacych pod opieka Poradni Leczenia
Mukowiscydozy w Wojewo6dzkim Szpitalu Specjali-
stycznym im M. Kopernika w Lodzi. Tematyka zajeé
obejmowata zagadnienia zwigzane z istota choroby,
wszystkimi elementami jej leczenia i powiklaniami.
Integralng czescig Programu byly regularne zajecia
psychologiczne i utworzenie grupy wsparcia. Forma
zaje¢ byta urozmaicona (wyktady, prezentacje, warsz-
taty, dyskusje, konsultacje) i dostosowana do ocze-
kiwan odbiorcéw. Wszystkie zajecia dla dzieci mialy
forme zabawy — nauka przez bajke, zajecia plastyczne
i ruchowo-taneczne.

Celem pracy jest ocena organizacji, formy, tresci i
efektu zaje¢ prowadzonych w ramach Programu.

Materiat i metody

Po zakonczeniu Programu przeprowadzono badanie
ankietowe skierowane do rodzicéw 43 dzieci oraz
17-osobowej grupy mlodziezy i chorych dorostych
uczestniczacych w zajeciach. Anonimowy kwestiona-
riusz w formie 37 zamknietych pytan, zastosowany w
badaniu, zawieral nastepujace grupy informacji: wiek
chorego, miejsce zamieszkania, wyksztalcenie rodzi-
cow uczestniczacych w Programie, oceng czgstosci
zajec, oceneg formy i tresci poszczegblnych zajec oraz
ocene efektow Programu.

Miejsce zamieszkania okreslono jako: miasto, mia-
steczko, wie$. Poziom wyksztalcenia podzielono na 3
kategorie: podstawowe, Srednie i wyzsze; wysokosc
dochodu netto liczonego ,,na gtowe” w rodzinie na 4
kategorie: ponizej 300 PLN, 301-500 PLN, 501-700
PLN, powyzej 700 PLN.

Ogoblng oceng poszczegblnych zaje¢ i ich forme
skategoryzowano w pieciostopniowej skali odpowie-
dzi: zle — 1 pkt, raczej zle — 2 pkt, §rednio — 3 pkt,
raczej dobrze — 4 pkt, dobrze — 5 pkt. Grupe 6 pytan
dotyczacych oceny zasobu przekazanych informacji
w poszczegblnych blokach tematycznych (przyczyny
choroby, przebieg choroby, ogélne zasady leczenia,
leczenie choroby oskrzelowo-ptucnej, leczenie zywie-
niowe, powiklania choroby) oceniono Igcznie kate-
goryzujac odpowiedzi w pigciostopniowej skali: nie
interesuje mnie to — 1 pkt, wcale nie otrzymatam — 2
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pkt, pobieznie — 3 pkt, wystarczajaco — 4 pkt, wyczer-
pujaco — 5 pkt. Lacznie oceniono takze grupe o$miu
pytan dotyczaca zajeé psychologicznych i ich wplywu
na psychiczng kondycje uczestnikow oraz grupe 3 py-
tan oceniajacych wplyw uczestnictwa w programie na
postawe chorych wobec leczenia. Odpowiedzi skate-
goryzowano w skali pieciostopniowej od 1 punktu za
ocene negatywna do 5 punktéw za ocen¢ pozytywna.
W celu ulatwienia analizy poréwnawczej grup pytan
dokonano standaryzacji wynikéw poprzez transfor-
macj¢ wynikow surowych na skale 100-stopniowa w
zakresie 0-100 punktéw. Transformacji dokonano sto-
sujac wzor [10]:

RR -Min

TR= ——
Max — Min

x 100,

gdzie:

TR - wynik transformowany

RR - wynik surowy

Min - minimalny wynik mozliwy do uzyskania w skali
Max — maksymalny wynik mozliwy do uzyskania w
skali

Analiza statystyczna

Do analizy statystycznej zastosowano: test ch?
oraz doktadny dwustronny test Fishera. Dla wszyst-
kich zastosowanych testow przyjeto poziom istotnosci
a = 0,05. Podczas opracowania statystycznego danych
wykorzystano program SPSS 11.5 i STATISTICA 6.0.

Wyniki
Wszyscy uczestnicy Programu wypelnili ankiete. W ba-
daniu uczestniczyli rodzice 43 chorych na mukowiscy-
doze w wieku od 1 do 28 lat (Srednia + SD: 12,3+36),
21 chtopcow i 22 dziewczat, oraz 17 chorych powyzej
14 roku zycia (chtopcow, dziewczat).

W zajeciach uczestniczyto tylko jedno z rodzicéw
i byly to gtéwnie matki (tylko dwoch ojcow brato
udzial w zajeciach). Wiekszos¢ stanowili responden-
ci mieszkajacy na wsi (37,2%), osoby mieszkajace
w malych miastach stanowily 32,6%. Matki chorych
dzieci deklarujace wyksztalcenie podstawowe stano-
wily 46,4%; 24,4% legitymowalo si¢ wyksztatceniem
wyzszym. Obaj ojcowie deklarowali wyksztalcenie
wyzsze. W badanej grupie dominowaly rodziny wska-
zujace miesieczny dochod netto liczony ,,na glowe” w
rodzinie — ponizej 300 PLN (39,5%); pomigdzy 301 a
500 PLN to 34,9%, pomiedzy 501 a 700 PLN 20,9%);
a dochody przekraczajace 700 PLN deklarowalo 4,7%
badanych.

Tylko dwoch respondentéw uwazalo, ze czestos¢
spotkan w odstepach dwutygodniowych byta nieod-
powiednia i wszyscy oni wskazali odstepy miesieczne
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