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DZIECI Z MUKOWISCYDOZA

Streszczenie: W artykule zaprezentowano wyniki badan wlasnych dotyczacych wybranych
wskaznikow statusu socjoekonomicznego 130 rodzicéw dzieci z mukowiscydoza (Cystic Fi-
brosis — CF) — 100 kobiet i 30 mezczyzn i réwnolicznej grupy rodzicéw dzieci bez CF. Zastoso-
wano metode sondazu diagnostycznego wraz z kwestionariuszem ankiety. Ustalono, ze matki
i ojcowie dzieci z CF nie rdznig si¢ istotnie od rodzicéw dzieci bez CF w zakresie wyksztalcenia
i deklarowanego miesiecznego dochodu przypadajacego na jednego cztonka rodziny (u ma-
tek zanotowano rdznice na poziomie zblizonym do istotnosci). Roznig si¢ jednak znaczaco
w zakresie takich wskaznikéw SES, jak: aktywno$¢ zawodowa i subiektywna ocena sytuacji
materialnej. Sredni miesieczny koszt leczenia dziecka z mukowiscydoza w opinii jego rodzicéw
wynosi 1060,55 zl. Srodki te przeznaczane sa gtéwnie na farmakoterapie, transport do placéwek
specjalistycznych oraz oplacenie prywatnych ustug medycznych. Ujawniono, ze tylko ok. %
badanych jest w stanie samodzielnie pokry¢ wymienione koszty rehabilitacji. Postulowane jest
zatem podjecie pogtebionych badan nad statusem socjoekonomicznym rodzicéw dzieci z CF
w celu opracowania adekwatnych programoéw wsparcia spotecznego.
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WPROWADZENIE
Pojecie statusu socjoekonomicznego
Wedlug American Psychological Association (Report of the APA Task Force on

Socioeconomic Status 2007) status socjoekonomiczny (socioeconomic status — SES)
jest najczesciej konceptualizowany jako status spofeczny lub klasowy jednostki lub
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grupy i wyznaczany jako kombinacja wyksztalcenia, dochodu i zawodu/zatrud-
nienia. Stanowi istotny czynnik w wielu dziedzinach nauk o zachowaniu i nauk
spolecznych. W badaniach psychopedagogicznych uwzgledniany jest zazwyczaj

w kontekscie opisu grupy badanej. W odniesieniu do grupy, jaka jest rodzina, stosu-
je sie termin ,,status socjoekonomiczny rodziny”. Stwierdza sie, ze jego interpretacja

moze wigzac si¢ z trudnosciami natury teoretycznej (kwestia definiowania poje-
cia) i metodologicznej (diagnoza za pomocg zréznicowanych narzedzi badawczych,
zazwyczaj wlasnej konstrukeji) (Pilecka, Stachel 2011). Dyskusje wokot konceptuali-
zacji statusu socjoekonomicznego, takze w powiazaniu ze zdrowiem, pociagaja za

soba wielo$¢ propozycji w zakresie przyjmowanych wskaznikéw omawianej zmien-
nej (Nojszewska 2016). Zaliczane sg do nich zazwyczaj m.in. wiek, ple¢, wyksztalce-
nie i zawdd réwnoczesnie klasyfikowane takze jako czynniki socjodemograficzne.

Rodzice wobec wyzwania rehabilitacji dziecka z mukowiscydoza

Wystapienie przewleklej choroby somatycznej u dziecka jest sytuacja stwarzaja-
ca szereg wyzwan dla cztonkéw jego rodziny, a zwlaszcza rodzicéw. Dotyczg one
wielorako rozumianej adaptacji najblizszych, ktéra obejmuje zaréwno koniecznosé
zaakceptowania niepomyslnej diagnozy, jak i reorganizacji zycia rodzinnego oraz
zawodowego (czemu towarzyszy modyfikacja rél spolecznych), a takze podjecie
nowych obowigzkow. Nalezg do nich czynnosci opiekunczo-pielggnacyjne (m.in.
zapewnienie opieki medycznej i odpowiedniej diety), wychowawczo-terapeutyczne
(w tym usamodzielnianie osobiste i spoleczne oraz zapewnienie form ksztalcenia
odpowiednich do stanu psychofizycznego dziecka) oraz rehabilitacyjne (wykony-
wanie z dzieckiem ¢wiczen usprawniajacych, uczenie go samokontroli zdrowotnej
i samoobstugi leczniczej i in.) (Maciarz 2001).

W przypadku, kiedy dziecko cierpi na rzadka chorobe genetyczna, a taka jest
mukowiscydoza (zwloknienie torbielowate, Cystic Fibrosis — CF), obciazajacy cha-
rakter tych obowigzkow staje si¢ szczegdlnie dotkliwy.

Na klasyczny, typowy, pelnoobjawowy obraz choroby, obserwowany u przeszio
90% chorych, sklada si¢ wspotwystepowanie przewleklej choroby zatokowo-
-oskrzelowo-plucnej, dolegliwosci brzusznych (zwigzanych gtéwnie z niewydol-
noscia zewnatrzwydzielniczg trzustki) i podwyzszonego stezenia chloru w pocie
(>60 mmol/l). U pici meskiej po okresie dojrzewania dodatkowo obserwuje si¢
nieptodnos¢ (Mazurek 2012, s. 19).

Wielonarzagdowy charakter choroby sprawia, iz wymagane jest wielospecjali-
styczne, skoordynowane leczenie w osrodkach referencyjnych, ktore sa zlokalizowa-
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ne w duzych osrodkach miejskich, czesto odlegtych od miejsca zamieszkania oséb

chorych. Obejmuje ono: leczenie choroby oskrzelowo-plucnej oparte na fizjoterapii,
farmakoterapii; leczenie zywieniowe, zwigzane m.in. ze stalg suplementacjg enzy-
mow, oraz leczenie choréb towarzyszacych, m.in. cukrzycy, choréb ukladu kostno-
-stawowego, moczowego i krazenia, a w ostatecznosci takze przeszczep narzadéw
(Orlik 2014; Pogorzelski 2012a, b; Walkowiak, Pogorzelski 2009). Dane szacunkowe

wykazuja, ze realizacja czynnosci rehabilitacyjnych w mukowiscydozie zajmuje ok.
4 godzin dzienne. Leczenie rzadkiej (tzw. sierocej) choroby u dziecka jest zwigzane

z wysokimi kosztami finansowymi, ktére w znacznym stopniu sa pokrywane bez-
posrednio przez jego rodzicow.

Co prawda, wprowadzone w Polsce od 2009 roku badania przesiewowe w kie-
runku mukowiscydozy (Sands, Zybert i in. 2015) zapewniaja pacjentom wczesng
diagnoze, ktdra jest niezwykle istotna dla efektywnego leczenia, jednak zagranicz-
ne badania wskazujg na fakt podwyzszonego ryzyka wystapienia u rodzicéow nowo
zdiagnozowanych dzieci zaburzen adaptacji psychospolecznej (m.in. Glasscoe, Lan-
caster i in. 2007; Tluczek, Koscik i in. 2005). Dotychczas opublikowane interdyscy-
plinarne badania przeprowadzone w populacji rodzicéw dzieci z CF najczesciej
dotyczyly problematyki: przestrzegania leczenia (adherence) i jego uwarunkowan
(Sawicki, Heller i in. 2015), depresji i leku (Quittner, Goldbeck i in. 2014; Duft 2015),
jakosci zycia (Staab, Wenninger i in. 1998; Wallenwein, Schwarz i in. 2017) oraz
radzenia sobie ze stresem (Wong, Heriot 2008). Warto zauwazy¢, ze polskie eksplo-
racje z zakresu wspomnianych zagadnien sa wciaz nieliczne (Borawska-Kowalczyk,
Bodnar i in. 2015; Kornas-Biela 1990; Prochenka, Borawska-Kowalczyk i in. 2017).

Do rzadko eksplorowanych nalezy takze obszar socjoekonomicznych aspektow
mukowiscydozy, aczkolwiek w badaniach zagranicznych i polskich pozytywnie
zweryfikowano tez¢ o wzajemnych powiazaniach statusu socjoekonomicznego
i efektywnodci leczenia oraz jakosci zycia chorych z CF (m.in. Angelis, Kanavosiin.
2015; Gu, Garcia-Perez 2015; Korzeniewska, Stelmach i in. 2006; Quittner, Schechter
iin. 2010; Taylor-Robinson 2013; Taylor-Robinson, Smyth i in. 2013)

Opublikowany w ostatnich latach raport z badan autorstwa Ameljanczyka,
Czecha i in. (2012) ukazuje charakterystyke SES polskich chorych z CF bedacych
w wieku rozwojowym. Obejmuje ona m.in. wysokos¢ i sktadowe kosztéw leczenia
(szczegodlnie ambulatoryjnego), czas poswigcony opiece nad chorym dzieckiem
oraz ograniczenia w pracy zawodowej. Badania z zastosowaniem kwestionariusza
ankiety zrealizowano w latach 2010-2011 w grupie 100 rodzin dzieci z mukowiscy-
doza w wieku 1-18 lat (badano zaréwno pacjentdw, jak i ich rodzicéw). Ustalono,
ze $redni roczny koszt leczenia chorego dziecka wynosi 108 948 zt. W analizach
uwzgledniono takze szczegélowe dane dotyczace farmakoterapii, suplementow
diety i sprzetu rehabilitacyjnego finansowanych przez rodzicéw ,,z wlasnej kieszeni”.



200 RENATA AGNIESZKA ZUBRZYCKA

Ponad potowa respondentéw wskazala, iz roczny koszt farmakoterapii to 400-700

zl, podczas gdy 38% badanych podalo wigcksze sumy (800-1100 zt). Siedem pro-
cent chorych uznaje, ze leczenie pochtania od 1200 do 1500 zl, a tylko 3% bada-
nych przeznacza na nie maksymalnie 300 zl. Z kolei rozklad wynikéw dotyczacych

miesi¢cznych kosztéw suplementacji zywieniowej przedstawia si¢ nastepujaco: 58%

badanych ponosito koszty rzedu 400-800 zk; 21% zadeklarowato kwote 900-1300 zi;
15% — od 100 do 400 zt, a 6% 1400-1800 zI. Ponad % (71%) badanych deklarowalo

wydanie od 500 do 100 zt rocznie na zakup lub wypozyczenie sprzetu do rehabili-
tacji. Najwyzsze wartosci procentowe uzyskane w zakresie pozostatych sktadowych

kosztow leczenia to: 61% (osoby wydajace od 400 do 700 zI rocznie na dodatkowa
specjalistyczng opieke) oraz 49% (osoby przeznaczajace z budzetu domowego od

600 do 1100 zt na dojazdy do osrodkéw medycznych). Analiza danych obejmowata

ponadto ograniczenia czasu pracy zawodowej badanych w zwiazku z koniecznoscia
sprawowania przez nich opieki nad dzieckiem z mukowiscydozg oraz czasu poswie-
conego choremu dziecku. Niemal wszyscy badani (98%) deklarowali spedzanie

z dzieckiem min. 4 godzin dziennie, najwiecej 0s6b (52%) zredukowalo czas pracy
zawodowej o 4 godziny, 31% calkowicie zrezygnowato z aktywnosci zawodowej,
by moéc zaopiekowac si¢ dzieckiem, a tylko 13% badanych nie dokonalo zadnych

zmian w sferze zatrudnienia.

METODOLOGIA BADAN WLASNYCH
Cel i problematyka oraz metoda badan wlasnych

Celem badan wlasnych byta analiza wybranych wskaznikéw statusu socjoekono-
micznego rodzicéw wychowujacych dzieci z mukowiscydozg i rodzicéw dzieci bez
CF. Sformutowano dwa pytania badawcze:
1. Jaki jest status socjoekonomiczny badanych rodzicéw dzieci z mukowi-
scydozg w poréwnaniu z rodzicami dzieci bez mukowiscydozy?
2. Jakie koszty ponosza rodzice z tytulu leczenia dzieci z mukowiscydoza
i jak oceniajg oni swoje mozliwosci zabezpieczenia finansowego w tym
zakresie?

Przyjetymi w badaniach wlasnych zmiennymi byly: mukowiscydoza u dziecka
(zmienna niezalezna) oraz status socjoekonomiczny rodzicéw (zmienna zalezna).
Jako wskazniki zmiennej zaleznej przyjeto: wyksztalcenie rodzicow, status zawo-
dowy, status ekonomiczny, wyrazony deklarowanym miesigcznym dochodem na
jedna osobe w rodzinie oraz subiektywng ocena sytuacji materialnej, a takze koszty
leczenia chorego dziecka. W badaniach zastosowano sondaz diagnostyczny. Narze-
dziem badawczym byt autorski kwestionariusz ankiety, sktadajacy sie z dwoch
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czedci: pierwszej wspolnej dla rodzicéw dzieci z mukowiscydozg i rodzicéw dzieci
bez mukowiscydozy oraz drugiej adresowanej do rodzicéw dzieci chorych. Czes¢
wspdlna zawierala pytania dotyczace takich wskaznikoéw, jak: ple¢, wiek, wyksztal-
cenie, status zawodowy i ekonomiczny. W czesci przeznaczonej dla rodzicéw dzieci
z CF umieszczono pytania dotyczace problematyki zwigzanej z kosztami leczenia
dziecka chorego na mukowiscydoze. W toku analiz statystycznych zastosowano
test istotnoéci roznic dla danych wyrazonych na skali nominalnej - x* z wykorzy-
staniem programu SPSS for Windows 22.0.

Charakterystyka os6b badanych

Prezentowane w artykule wyniki dotyczg badan, ktére zostaly zrealizowane
w ramach wigkszego projektu w latach 2011-2016 w grupie 130 rodzicéw dzieci
z mukowiscydozg oraz réwnolicznej grupie rodzicéw dzieci niedotknietych ta cho-
robg. Wiek dzieci chorych wynosit od 1 miesiaca do 21 lat. Przyjecie tak szerokiego
przedziatu wiekowego dzieci badanych rodzicow wiaze si¢ z faktem przynaleznosci
mukowiscydozy do choréb rzadkich i przez to niezwykle trudnym dostepem do
badanej populacji. Kryterium doboru 0séb do grupy podstawowej byto posiadanie
dziecka z rozpoznaniem medycznym mukowiscydozy (potwierdzonym czlonko-
stwem badanych w Polskim Towarzystwie Walki z Mukowiscydoza). Grupa poréw-
nawcza zostala dobrana pod wzgledem kryteriow: pici i miejsca zamieszkania.

W tabelach 1 i 2 umieszczono dane dotyczace wieku badanych matek i ojcéw
dzieci z CF i dzieci bez CF.

Tabela 1. Wiek matek dzieci z CF i matek dzieci bez CF

Grupa Matka .
. 2 Poziom
Gr. podstawowa Gr. poréwnawcza X ars . (.
. - istotnosci
Wiek N % N %
Ponizej 30 lat 18 18,0 12 12,0
30-40 lat 51 51,0 42 42,0
41-50 lat 24 24,0 38 38,0 5,154 0,161
Powyzej 50 lat 7 7,0 8 8,0
Razem 100 100,0 100 100,0

Najwigksza liczba matek w obu badanych grupach (51% - grupa podstawowa;
42% - grupa poréwnawcza) jest w wieku 30-40 lat. Druga najliczniej reprezento-
wang kategorig jest przedzial 41-50 lat i dotyczy on 24% matek dzieci z CF i 38%
matek dzieci bez CF. Ponizej 30 lat ma nieco wigcej kobiet w grupie podstawowej
(18%) niz poréwnawczej (12%), powyzej 50 lat ma zas$ 7% matek dzieci z CF i 8%
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matek dzieci bez CF. Nie stwierdzono znaczacych réznic migdzy matkami w obu
badanych grupach.

Podobnie jak w przypadku matek brak istotnych réznic w zakresie wieku zazna-
czyl sie takze u ojcodw (por. tabela 2).

Tabela 2. Wiek ojcéw dzieci z CF i ojcow dzieci bez CF

Grupa Ojciec Poziom

Gr. podstawowa Gr. poréwnawcza X 4o . .

Wiek N % N % istotno$ci

Ponizej 30 lat 1 3,3 1 3,3

30-40 lat 12 40,0 12 40,0

41-50 lat 13 43,3 15 50,0 2,943 0,567

Powyzej 50 lat 4 13,3 2 6,6

Razem 30 100 30 100,0

Analiza szczegotowych danych wskazuje, ze najwigcej ojcow (13, tj. 43,3% w gru-
pie podstawowej i polowa w grupie poréwnawczej) jest w wieku 41-50 lat. Nieco
mniejsza, lecz taka sama w obu grupach, liczba me¢zczyzn (12, tj. 43,3%) miesci sie
w przedziale wiekowym 30-40 lat. Powyzej 50 lat ma dwukrotnie wigcej ojcow
dzieci z mukowiscydoza (4, tj. 13,3%) niz ojcédw dzieci bez CF (2 - 6,6%). Najmlod-
szg grupe ojcow (wiek ponizej 30 lat) reprezentuja pojedynczy mezczyzni w obu
grupach.

Tabela 3 stanowi zobrazowanie rozkladu wynikéw procentowych dotyczacych
miejsca zamieszkania badanych oséb.

Tabela 3. Miejsce zamieszkania badanych rodzicow
dzieci z CF i rodzicéw dzieci bez CF

Grupa Rodzice dzieci z CF Rodzice dzieci bez CF
Miejsce zam. N % N %
Wies 59 45,4 60 46,2
Miasto ponizej 50 tys. 29 22,3 36 27,7
Miasto powyzej 50 tys. 19 14,6 13 10
Miasto wojewddzkie 23 17,7 21 16,2
Razem 130 100,0 130 100,0

Najwigksza liczba badanych rodzicéw w obu grupach deklaruje mieszkanie na
wsi — jest to 59 (45,4%) opiekunéw dzieci z mukowiscydoza i 60 (46,2%) rodzi-
cow dzieci bez mukowiscydozy. Ponad 20% badanych rodzicow, tj. 29 (22,3%) osob
z grupy podstawowej i 36 (27,7%) 0s6b z grupy poréwnawczej, pochodzi z matych
miast liczacych ponizej 50 tys. mieszkancéw. Dwudziestu trzech (17,7%) rodzicow
dzieci z CF i 21 (16,2%) rodzicéw dzieci bez CF mieszka w miescie wojewddzkim.
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Najmniej liczne grupy badanych (19, tj. 14,6% w grupie podstawowej i 13, tj. 10%
w grupie poréwnawczej) zamieszkuja miasto powyzej 50 tys. mieszkancow.

WYNIKI BADAN WEASNYCH I DYSKUSJA

Status socjoekonomiczny badanych rodzicow dzieci z mukowiscydoza
w poréwnaniu z rodzicami dzieci bez mukowiscydozy

Wyniki analizy wyksztalcenia rodzicow dzieci z CF i rodzicéw dzieci bez CF zapre-
zentowano w tabelach 4 i 5.

Tabela 4. Wyksztalcenie matek dzieci z CF i matek dzieci bez CF

Grupa Matka Poziom
Gr. podstawowa Gr. poréwnawcza X 4o . .
N = istotnosci
Wryksztalcenie N % N %
Podstawowe 0 1,0
Zawodowe 7,0 8 8,0
Srednie 41 41,0 22 22,0
- - 8,663 0,070~
Niepelne wyzsze 7 7,0 7 7,00
Wyzsze 45 45,0 62 62,0
Razem 100 100,0 100 100,0

Okazalo sig, ze w grupie podstawowej zblizona liczba kobiet ma wyksztalcenie
wyzsze (45%) i Srednie (41%). Tylko 7% posiada wyksztalcenie niepelne wyzsze oraz
zawodowe. Z kolei w grupie poréwnawczej przewazajaca liczba matek (62%) legity-
muje si¢ dyplomem ukonczenia studiow wyzszych, a 22% ma $rednie wyksztalcenie.
Dane w pozostatych kategoriach przedstawiaja si¢ nastepujaco: 8% — wyksztalcenie
zawodowe, 7% - niepelne wyzsze, 1% - podstawowe. Zastosowanie testu x> wyka-
zalo, iz wyksztalcenie jest czynnikiem réznicujacym badane matki dzieci z muko-
wiscydozg i matki dzieci bez mukowiscydozy, aczkolwiek jedynie na poziomie zbli-
zonym do istotno$ci statystycznej (x*>=8,663; p. i.=0,070).

Tabela 5. Wyksztalcenie ojcow dzieci z CF i ojcéw dzieci bez CF

Grupa Ojciec Poziom
Gr. podstawowa Gr. poréwnawcza X ares . ‘s

> - istotno$ci

Wyksztalcenie N % N %

Podstawowe 1 33 0 0

Zawodowe 3 10,0 2 6,7

Srednie 11 36,7 8 26,7

" N 5,607 0,230

Niepetne wyzsze 4 13,3 1 3,3

Wyisze 11 36,7 19 63,3

Razem 30 100,0 30 100,0
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Ponad % badanych ojcow (11, tj. 36,7%) w grupie podstawowej zdobylo wyksztal-
cenie $rednie i wyzsze, podczas gdy w grupie pordwnawczej stwierdza sie przewa-
ge 0sob, ktore ukonczyly studia wyzsze (19, tj. 63,3%). Kategoria niepelne wyzsze
dotyczy 4 (13,3%) ojcéw dzieci z mukowiscydoza i 1 ojca dziecka bez CF. Wyksztal-
cenie zawodowe ma 3 (10%) mezczyzn wychowujacych dziecko z choroba gene-
tyczng i 2 (6,7%) ojcow dzieci bez takiego obciazenia. Kategoria wyksztalcenie
podstawowe pojawita sie wylacznie w grupie podstawowej i dotyczy 1 mezczyzny.
Nie stwierdzono istotnych statystycznie roznic w zakresie wyksztalcenia miedzy
badanymi ojcami dzieci z mukowiscydoza i ojcami dzieci bez mukowiscydozy.

Waznym elementem statusu socjoekonomicznego jest aktywnos¢ zawodowa.
W tabelach 6 i 7 umieszczono dane dotyczace zatrudnienia matek i ojcéw dzieci
z CF oraz rodzicéw dzieci bez CF.

Tabela 6. Status zawodowy matek dzieci z CF i matek dzieci bez CF

Grupa Matka
. 2 Poziom

Status Gr. podstawowa Gr. poréwnawcza X ey . L.

- istotnosci
zawodowy N % N %
Pracuje 44 44,0 90 90,0
Nie pracuje 56 56,0 10 10,0 49,579 0,000*
Razem 100 100,0 100 100,0

* istotne statystycznie

W badanej grupie matek dzieci z mukowiscydoza wiekszo$¢ (56%) stanowia
kobiety niepracujace, zatrudnionych jest zas 44% kobiet. W grupie matek dzieci
zdrowych zdecydowana wigkszo$¢ (90%) jest aktywna zawodowo. Analiza poréw-
nawcza wskazuje na wystepowanie istotnych statystycznie réznic (x> =49, 579;
p. i.<0,001) w zakresie statusu zawodowego badanych matek.

Tabela 7. Status zawodowy ojcow dzieci z CF i ojcéw dzieci bez CF

Grupa Ojciec .

- ) Poziom

Status Gr. podstawowa Gr. poréwnawcza X dier . .
- istotnosci

zawodowy N % N %
Pracuje 23 76,7 30 100,0
Nie pracuje 7 23,3 - - 7,925 0,005*
Razem 30 100,0 30 100,0

* istotne statystycznie

Analiza statusu zawodowego ojcéw wskazuje, ze w grupie podstawowej pracuje
23 (76,6%) badanych, a 7 (23,3%) jest nieaktywnych zawodowo, podczas gdy wszy-
scy badani mezczyzni w grupie poréwnawczej s3 osobami pracujacymi. Analiza
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poréwnawcza ujawnila wystepowanie istotnych statystycznie roznic (x>=7,925; p.
i.=0,005) dotyczacych statusu zawodowego badanych ojcéw dzieci z CF i bez CFE.

Uzyskanych w badaniach wlasnych wskaznikéw procentowych niepracujacych
rodzicéw nie mozna niestety zestawi¢ z danymi uzyskanymi przez Ameljanczyka,
Czechaiin. (2012) ze wzgledu na fakt, iz wspomniane wyniki byly zaprezentowane
bez podzialu na pte¢. Obie eksploracje wskazuja jednak, iz czes¢ opiekunéw (gtow-
nie matek) dzieci z CF podejmuje decyzje o rezygnacji z aktywnosci zawodowej na
rzecz podjecia opieki nad chorym dzieckiem. Stwierdzona prawidlowos¢ znajduje
potwierdzenie w innych pracach badawczych zrealizowanych w populacji rodzi-
cow dzieci z mukowiscydozg (Quittner, Di Girolamo i wsp. 1992; Neri, Lucidi i wsp.
2016), a takze innymi przewleklymi chorobami somatycznymi i niepelnosprawno-
$cig (m.in. Sekutowicz 2000).

W tabelach 8 19 umieszczono wyniki analiz dotyczacych przyczyn braku aktyw-
nosci zawodowej badanych rodzicéw.

Tabela 8. Przyczyny braku aktywnosci zawodowej
matek dzieci z CF i matek dzieci bez CF

Gr Matka ]
- ) Poziom
Gr. podstawowa Gr. poréwnawcza X ares . L
istotnosci
Przyczyny N % N %
Opieka nad dzieckiem 51 51,0 7 7,0
Bezrobocie 1 1,0 2 2,0
Renta/emerytura 4 4,0 1 1,0 51,304 0,000*
Nie dotyczy 44 44,0 90 90,0
Razem 100 100,0 100 100,0

* istotne statystycznie

Ponad polowa matek w grupie podstawowej (51%) jest nieaktywnych zawodowo
z powodu sprawowania opieki nad dzieckiem, podczas gdy w grupie poréwnawczej
takich matek jest jedynie 7%. Uzyskany wynik jest zgodny z dotychczasowymi usta-
leniami, iz matki s3 w wigkszym stopniu niz ojcowie obcigzone opieka nad chorym
dzieckiem (Lohn, Ostrowski i in. 1995), przy czym obciazenie wigze si¢ nie tylko
z wiekszym ich udziatem w procesie rehabilitacji, ale takze z wigkszym narazeniem
na dystres w zwiagzku z chorobg dziecka.

Cztery matki dzieci z CF i 1 matka dziecka bez CF nie pracuja ze wzgledu na
pobieranie $§wiadczen socjalnych (renta/emerytura), za$ 1 matka dziecka z CF i 2
matki dzieci zdrowych jako powdd braku aktywnosci zawodowej podaty bezro-
bocie. Stwierdzono wystepowanie istotnych statystycznie réznic (x*>=51, 304; p.
i.<0,001) miedzy badanymi matkami w zakresie przyczyn braku aktywnosci zawo-
dowej.
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Tabela 9. Przyczyny braku aktywnosci zawodowej
ojcow dzieci z CF i ojcdw dzieci bez CF

Ojciec Poziom
Grupa Gr. podstawowa Gr. poréwnawcza X 4o istotnosci
N % N %
Opieka nad dzieckiem 4 13,3 1 3,3
Bezrobocie - - - -
Renta/emerytura 3 10,0 - - 5,492 n.i.
Nie dotyczy 23 76,7 29 96,7
Razem 30 100,0 30 100,0

Analiza przyczyn braku aktywnosci zawodowej ojcéw ujawnia, ze z powodu
sprawowania opieki nad dzieckiem nie pracuje 4 (13,3%) mezczyzn w grupie pod-
stawowej i 1 (3,3%) w grupie poréwnawczej. Trzech (10%) ojcow dzieci z mukowi-
scydozg jest nieaktywnych zawodowo z powodu renty/emerytury.

Szczegolowa charakterystyke zatrudnienia rodzicéw pracujacych prezentuja
tabele 10 11.

Tabela 10. Rodzaj zatrudnienia matek dzieci z CF i matek dzieci bez CF

Grupa Matka .

p . N Poziom

Rodzaj Gr. podstawowa Gr. poréwnawcza X 4oy . .
L b istotnosci

Zatrudnienia N % N %
Pelny etat 31 31.0 82 82,0
Y etatu 9 9,0 8 8,0
Inne formy 4 4.0 - - 61,002 0,000*
Nie dotyczy 56 56,0 10 10,0
Razem 100 100,0 100 100,0

* istotne statystycznie

Rozklad wynikéw dotyczacych rodzajow zatrudnienia przedstawia si¢ nastepu-
jaco: tylko ¥ (31%) matek dzieci z CF pracuje w pelnym wymiarze godzin, podczas
gdy taka forma zatrudnienia dotyczy zdecydowanej wiekszosci (82%) matek dzie-
ci bez CF. Prace w zmniejszonym wymiarze godzin, czyli ¥ etatu, podejmuje 9%
kobiet w grupie podstawowej i 8% w grupie poréwnawczej, zas 4% matek dzieci z CF
zadeklarowalo inne formy zatrudnienia, np. prace na podstawie umowy zlecenia.

Analiza poréwnawcza wskazuje na wystepowanie istotnych statystycznie réznic
(x*=61,002; p. i.<0,001) w zakresie rodzaju zatrudnienia miedzy matkami dzieci
chorych i zdrowych.

Dwie trzecie (21; 70%) ojcéw dzieci z CF i niemal wszyscy (29; 96,7%) ojco-
wie dzieci zdrowych pracujg na pelnym etacie. Po 1 ojcu w kazdej z grup pracuje
w wymiarze godzin odpowiadajacym ¥: etatu, 1 ojciec dziecka chorego zadeklarowat



WYBRANE WSKAZNIKI STATUSU SOCJOEKONOMICZNEGO RODZICOW DZIECI Z MUKOWISCYDOZA 207

inng forme zatrudnienia. Stwierdzono zatem wystepowanie istotnych statystycz-
nie roznic (x*=9, 280; p. i.<0,05) w zakresie rodzaju zatrudnienia miedzy ojcami
w obu badanych grupach.

Tabela 11. Rodzaj zatrudnienia ojcéw dzieci z CF i ojcéw dzieci bez CF

Grupa Ojciec .

; . 2 Poziom

Rodzaj Gr. podstawowa Gr. poréwnawcza X 4ies . .
.o - istotnosci

Zatrudnienia N % N %
Petny etat 21 70,0 29 96,7
Y5 etatu 1 3,3 1 3,3
Inne formy 1 3,3 - - 9,280 0,026
Nie dotyczy 7 23,3 -
Razem 30 100,0 30 100,0

* istotne statystycznie

Podsumowujac, rezultaty badan wlasnych wskazuja na powigzanie zmiennej
choroby genetycznej dziecka ze statusem zawodowym jego rodzicow, zwlaszcza
matek. Skomplikowana symptomatologia oraz progresywny charakter mukowiscy-
dozy, a takze wymogi dotyczace jej leczenia moga wymusza¢ modyfikacje formy
zatrudnienia rodzicéw chorych dzieci. W badaniach 225 rodzicéw dzieci z muko-
wiscydozg przeprowadzonych przez Neri, Lucidi i in. (2016) ujawniono, ze ponad
65% z nich byto zmuszonych zredukowac¢ godziny pracy z powodu koniecznosci
zaopiekowania sie chorym dzieckiem. Amerykanskie badania opiekunéw dzieci
z CF, w ktérych uczestniczyla zblizona liczba respondentéw obojga plci (Quittner,
Di Girolamo i in. 1992), ukazaly, ze to matki s osobami czesciej dostosowujacych
charakter zatrudnienia do specyficznych potrzeb, opieki i wychowania dziecka
z mukowiscydoza.

W badaniach wtasnych analizowano ponadto status finansowy rodzicéw dzieci
z mukowiscydozg i rodzicéw dzieci bez mukowiscydozy wyrazony deklarownym
miesigcznym dochodem na jednego czlonka rodziny oraz opinig na temat wlasnej
sytuacji materialnej. Rezultaty przedstawiono w tabelach 121 13.

Ustalono, ze deklarowany przez badanych $redni miesieczny dochéd na osobe
w rodzinach dzieci z mukowiscydozg wynosi 1180, 27 z1, podczas gdy w rodzinach
dzieci w grupie poréwnawczej jest nieco wyzszy — 1324,53 zl, aczkolwiek stwier-
dzona réznica nie jest istotna statystycznie. Wedtug danych Gléwnego Urzedu
Statystycznego (2014) z okresu, gdy przeprowadzano niniejsze badania, przecietny
miesieczny dochdd na osobe wynosit 1296 z1. Szczegétowa analiza rozkladu wyni-
kéw dotyczacych przedziatéw, w jakich miesci si¢ deklarowany dochéd, pozwala
na ukazanie réznic migedzygrupowych.
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Tabela 12. Deklarowany dochod w rodzinach

dzieci z CF i rodzinach dzieci bez CF

Grupa Rodzice dzieci z CF Rodzice dzieci bez CF N Poziom
Dochod* N % N % Kas | istotnosci
Ponizej 500 zt 17 13,1 7 5,4
500-1000 zt 51 39,2 49 37,7
1100-1500 zt 26 20,0 31 23,8
1600-2000 zt 10 7,7 12 9,2
2100-2500 zt 7 5,4 6 4,6 6,462 n.i
2600-3000 zt 0,8 - -
Powyzej 3000 zt 2 1,5 4 3,1
Nie ujawniono danych 16 12,3 21 16,2
Razem 130 100,0 130 100,0
* Deklarowany miesieczny dochdd na osobe w rodzinie
Tabela 13. Sytuacja materialna w ocenie rodzicow
dzieci z CF i rodzicéw dzieci bez CF
Grupa Rodzice dzieci z CF Rodzice dzieci bez CF , Poziom

Sytuaga N % N % X ar-s istotnosci
materialna
Bardzo dobra 5 3,8 18 13,8
Dobra 41 31,5 52 40,0
Przecietna 63 48,5 51 39,2
Staba 18 13,8 8 6,2 16,755 0,002*
Zta 3 2,3 - -
Brak danych - - 1 0,8
Razem 130 100,0 130 100,0

* istotne statystycznie

Najwigksza liczba rodzicow dzieci chorych (51, tj. 39,2%) i zdrowych (49, tj.
37,7%) podaje informacje o miesiecznym dochodzie na jednego czlonka rodziny
wynoszacym od 500 do 1000 zt. Dwadziescia szes¢ (20%) os6b w grupie podstawo-
wej i 31 (23,8%) 0sob w grupie poréwnawczej szacuje swoj dochdd jako mieszczacy
sie w przedziale 1100-1500 z}. Niewielkie réznice zanotowano tez w przypadku
przedzialu 1600-2000 zt (rodzice dzieci z CF - 10, tj. 7,7%; rodzice dzieci bez CF -
12, tj. 9,2%) oraz 2100-2500 z1 (rodzice dzieci z CF - 7, tj. 5,4%; rodzice dzieci bez
CF - 6, j.4,6%). Dochdd 2500-3000 zt dotyczy wylacznie 1 (0,8%) rodzica dziecka
z CF. Ponad dwukrotnie wigcej rodzicéw dzieci chorych (17, tj. 13,1%) niz rodzicow
dzieci zdrowych (7, tj. 5,4%) deklaruje miesigczny dochdéd ponizej 500 zi, odwrot-
na prawidtowos¢ dotyczy dochodu o warto$ci powyzej 3000 zt — osiaga go wigksza
liczba rodzicéw dzieci zdrowych (4, tj. 3,1%) niz chorych (2, tj. 1,5%). Nie stwierdzo-
no jednak istotnych statystycznie réznic miedzy deklarowanym dochodem w obu
badanych grupach rodzicéw.
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W grupie rodzicéw dzieci z mukowiscydoza najczesciej wybierang subiektywna
oceng sytuacji materialnej jest ocena przecietna (63 osoby, tj.48,5%), podczas gdy
w grupie rodzicéw dzieci bez mukowiscydozy - dobra (52 osoby, tj. 40%). Rodzice
chorych dzieci stosunkowo czgsto okreslaja tez swoja sytuacje jako dobra (41 oséb

- 31,5%), nieco rzadziej jako stabg (18 0séb - 13,8%). Kategoria przecietna w grupie
rodzicéw dzieci bez CF zostala wybrana przez 51 (39,2%), za$ staba przez 8 (6,2%)
0sob. Deklaracja o posiadaniu bardzo dobrej sytuacji materialnej dotyczy 5 (3,8%)
rodzicow w grupie podstawowej i 18 (13,8%) rodzicéw w grupie poréwnawczej.
Okreslenie ,,zta” pojawilo si¢ jedynie w opinii 3 (2,3%) rodzicow dzieci z mukowi-
scydozg. Zastosowanie testu istotnosci réznic wykazalo, iz rodzice w obu grupach
znaczgco rézniag sie (x> =16, 755; p. i.<0,002) w zakresie oceny wlasnej sytuacji
materialnej. Ujawnione wyniki dowodzg, ze badani rodzice dzieci z CF nie r6znig
sie znaczaco od respondentéw wychowujacych dzieci bez mukowiscydozy.

Ocena kosztéw ponoszonych przez rodzicow z tytulu leczenia dziecka
z mukowiscydozg oraz mozliwosci ich finansowego zabezpieczenia

Rodzicow dzieci z mukowiscydoza poproszono takze wskazanie kwoty, ktora
w skali miesigca przeznaczaja na cele zwigzane z leczeniem chorego dziecka. Sred-
ni koszt w badanej grupie rodzicéw dzieci chorych wynidst 1060,55 zt. Rezultaty
analizy procentowej dotyczacej poszczegolnych przedzialow, w jakich mieszczg si¢
omawiane wydatki, prezentuje tabela 14.

Tabela 14. Miesieczne koszty leczenia dziecka z CF w opinii rodzicow

Koszty leczenia N %
Ponizej 500 zt 22 16,9
500-1000 zt 64 49,2
1100-2000 zt 35 26,9
2100-3000 zt 7 54
Brak danych 2 1,6
Razem 130 100,0

Niemal polowa rodzicow (64, tj. 49,2%) podala, ze miesieczny koszt leczenia
dziecka z CF mie$ci migdzy 500 a 1000 zt. Prawie %, tj. 35 (26,9%) rodzicéw prze-
znacza na cele rehabilitacji co miesigc od 1100 do 2000 zt. Dwadzie$cia dwie osoby
(16,9%) wydaja na leczenie dziecka mniej niz 500 z1, za$ 7 (5,4%) rodzicéw deklaruje,
iz omawiane wydatki znajduja si¢ w przedziale najwyzszym, tj. 2100-3000 zt. Dwie
osoby nie podaty informacji na temat dochodu. Zestawienie danych o miesiecznym
dochodzie na osobe w rodzinie dzieci z CF oraz wynikéw dotyczacych kosztow
leczenia ukazuje, iz wydatki na rehabilitacje moga stanowi¢ powazne obcigzenie
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dla budzetéw gospodarstw domowych badanych oséb, stad tez rodzice musza
pozyskiwa¢ dodatkowe finansowanie z innych zrédet. Ich zestawienie umieszczono
w tabeli 15.

Tabela 15. Dodatkowe $rodki finansowe, ktére otrzymuja
rodzice z tytutu opieki nad dzieckiem z CF

Zrédlo dodatkowego finansowania* N %
Swiadczenie pielegnacyjne 117 90,7
Zasitki dorazne 11 8,5
Pomoc finansowa rodziny 30 23,3
Pomoc organizacji spolecznych dzialajacych na rzecz chorych z mukowiscydoza 56 43,4
Alimenty 8 6,2
Inne zrédia 21 16,3

* w omawianym punkcie kwestionariusza zastosowano mozliwo$¢ wielokrotnego wyboru

Gléwnym zrédlem dodatkowych $rodkéw finansowych dla rodzicéw dzieci
z mukowiscydozg jest Swiadczenie pielegnacyjne, z ktorego korzysta 117 (90,7%)
badanych. Warto zaznaczy¢, ze wielu respondentéw umieszczato w kwestionariu-
szu ankiety dodatkowe uwagi krytyczne odnoszace sie do wysokosci omawianego
$wiadczenia (153 z1), podkreslajac dysproporcje miedzy wartoscia oferowanej przez
panstwo kwoty a rzeczywistymi potrzebami, wynikajacymi z wymogow leczenia
dziecka. Duzy odsetek (43,4%, tj. 56 0s6b) rodzicow korzysta z pomocy finansowej
i rzeczowej organizacji spolecznych dziatajacych na rzecz oséb z CF i ich rodzin.
Trzydziestu (23,3%) respondentdéw zaznacza, iz pomoc materialng otrzymuje ze
strony rodziny, za$ 11 (8,5%) rodzicéw deklaruje pobieranie doraznych zasitkow
socjalnych. O$mioro badanych (6,2%) w grupie podstawowej otrzymuje alimen-
ty. Dwadzie$cia jeden (16,3%) wskazalo za$ inne dodatkowe zrodta finansowania.
Nalezg do nich: pienigdze wplywajace na subkonto 1% podatku, inne darowizny, np.
wplaty na subkonto dziecka, zasitek opiekunczy, zasilek rodzinny z MOPR-u, zasitki
socjalne z miejsca pracy, $rodki otrzymane dzieki pomocy Fundacji POLSAT oraz
TVN, pieniadze uzyskane dzieki dodatkowej pracy wspdétmalzonka, a takze $rod-
ki finansowe pochodzace ze zbidrek spolecznych (zbidrki nakretek, makulatury).

Skladowe kosztow leczenia dzieci z mukowiscydoza, ktdre wskazali rodzice,
zostaly przedstawione w tabeli 16. Sg to koszty: zakupu lekarstw (128 wskazan
- 98,5% badanych), zakupu suplementéw diety (119 - 91,5% badanych), zakupu/
uzytkowania sprzetu do fizjoterapii ukladu oddechowego (111 - 85,4% responden-
tow), transportu do placéwek medycznych (94 - 72,3% rodzicéw) oraz prywatnych
ustug leczniczo-rehabilitacyjnych (lekarza specjalisty: 52 — 40% rodzicéw, rehabi-
litanta: 40 — 30,8% oraz dietetyka: 26 — 20%). Badani rodzice dzieci z CF (27, czyli
20,8%) wymienili takze inne cele wydatkowania §rodkéw finansowych, powiazane
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z dbaloscig o stan fizyczny chorych dzieci: optaty za turnusy rehabilitacyjne, dodat-
kowe zajecia sportowe (np. na basenie), wyjazdy na leczenie klimatyczne, zalecane
platne szczepienia, niezbedne w diecie wysokokalorycznej produkty spozywcze
dobrej jakosci, koszty utrzymania sprawnego samochodu, wizyty u psychologa,
a takze koszty noclegéw i utrzymania ponoszone podczas leczenia dziecka poza
miejscem zamieszkania.

Tabela 16. Cele wydatkowania srodkéw finansowych
w zwigzku z leczeniem dziecka z CF

Sktadowe kosztow leczenia* N %
Zakup lekow 128 98,5
Zakup suplementéw diety 119 91,5
Koszty zakupu/uzytkowania sprzetu do fizjoterapii uktadu oddechowego 111 85,4
Koszty dojazdéw do o$rodkéw leczenia 94 72,3
Prywatne ustugi - lekarz specjalista 52 40,0
Prywatne ustugi - rehabilitant 40 30,8
Prywatne ustugi - dietetyk 26 20,0
Inne 27 20,8

* w omawianym punkcie kwestionariusza zastosowano mozliwo$¢ wielokrotnego wyboru

Kwestionariusz ankiety obejmowat ponadto pytanie o dostosowanie warunkéw
mieszkaniowych rodziny do potrzeb chorego dziecka. Dziewig¢cdziesiagt osiem (tj.
75,4%) badanych rodzicéw dzieci z CF potwierdzilo, iz dokonali stosownych zmian.
Obejmuja one zaréwno utrzymywanie szczegolnej czystosci i przestrzeganie higie-
ny w mieszkaniu (umieszczenie dozownikéw do dezynfekeji w tazience i kuchni,
zakup oczyszczacza powietrza, dostosowanie powierzchni podidg i umeblowania
tak, by ulatwic sprzatanie), jak i zmiany organizacyjne (remont mieszkania w celu
jego odwilgocenia i odgrzybienia, zmiana lokalizacji mieszkania na usytuowane
w bardziej korzystnym $rodowisku). Inng forma dostosowania mieszkania byla
organizacja i wyposazenie kacika do rehabilitacji (m.in. zakup trampolin, atlasu
do ¢wiczen, specjalistycznego t6zka).

Tabela 17. Wydolnos¢ rodzicéw w zakresie ponoszenia
kosztéw leczenia i rehabilitacji dziecka z CF

Wydolnos¢ ponoszenia kosztéw N %
Rodzina jest w stanie samodzielnie pokry¢ koszty leczenia i rehabilitacji 33 25,4
Koszty leczenia przekraczaja mozliwosci finansowe rodziny, jest zmuszona poszu- 9 6.9
kiwa¢ wsparcia finansowego u cztonkow dalszej rodziny i znajomych ’
Koszty leczenia przekraczaja mozliwosci finansowe rodziny, jest zmuszona poszu- 88 677

kiwa¢ wsparcia finansowego na zewnatrz
Razem 130 100,0
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Badanych rodzicéw zapytano takze o ich mozliwosci sprostania oméwionym
wyzwaniom finansowym, ktdre niesie ze soba opieka nad dzieckiem z mukowiscy-
doza. Uzyskane dane zaprezentowano w tabeli 17.

Zdecydowana wiekszo$¢ badanych rodzicow dzieci z CF (88, tj. 67,7%) zade-
klarowala, iz nie jest w stanie samodzielnie pokry¢ wymienionych przez siebie
kosztow leczenia chorego dziecka i jest zmuszona poszukiwaé wsparcia finan-
sowego na zewnatrz, poza rodzing. Kilkoro respondentéw (9, tj. 6,7%) przyzna-
fo, ze zwracaja si¢ po pomoc materialng do swoich bliskich: rodziny, przyjaciot
i znajomych, gdyz sami nie potrafig zapewni¢ koniecznych §rodkéw na leczenie
dziecka. Tylko %4 badanych rodzicéw (33, czyli 25,4%) zadeklarowata niezalezno$¢
finansowa w zakresie pokrywania niezbednych kosztow leczenia i rehabilitacji.

PODSUMOWANIE

W pracy ukazano charakterystyke statusu socjoekonomicznego rodzicéw dzieci
z mukowiscydozg - rzadka i nieuleczalng choroba genetyczng o wielonarzado-
wej manifestacji, skomplikowanym przebiegu i obciazajacych dziecko metodach
leczenia. Podjeta problematyka badawcza nalezy do obszaréw bardzo rzadko eks-
plorowanych na gruncie polskim, co prawdopodobnie wynika z faktu, ze niewielka
liczba dzieci jest dotknieta ta choroba (ok. 2000) i zwiazanego z tym utrudnionego
dostepu do populacji ich rodzicow.

Badania wlasne, przeprowadzone w grupie 100 matek i 30 ojcow dzieci z CF
(w wieku 0-21 lat) oraz réwnolicznej grupie rodzicéw dzieci bez CF, ukazaty niejed-
noznaczny obraz powigzan SES z wystepowaniem mukowiscydozy u dzieci. Usta-
lono, ze matki i ojcowie w obu badanych grupach nie réznig si¢ istotnie w zakresie
wyksztalcenia i deklarowanego miesigcznego dochodu (aczkolwiek w przypadku
kobiet zanotowano réznice na poziomie zblizonym do istotnosci). Okazalo sie jed-
nak, ze inne wskazniki SES, takie jak: zatrudnienie i subiektywna ocena sytuacji
materialnej, znaczaco réznicuja rodzicéw w obu grupach. W grupie podstawowej
ponad polowa matek i niemal % ojcow jest nieaktywnych zawodowo - zdecydo-
wana wiekszo$¢ osob niepracujacych zrezygnowata z zatrudnienia z powodu opie-
ki nad chorym dzieckiem. Badani rodzice dzieci z CF najcz¢sciej oceniajg swoj
status materialny jako przecigtny, podczas gdy rodzice dzieci bez CF jako dobry.
Ponad 75% rodzicéw zgtosilo, iz dostosowalo warunki mieszkaniowe do potrzeb
chorego dziecka lub sa gotowi do podjecia takich dziatan. Sredni koszt leczenia
dziecka z mukowiscydoza odpowiada w przyblizeniu kwocie miesiecznego dochodu
na jedna osobe w rodzinie, stad tez tylko % badanych rodzicéw deklaruje, ze jest
w stanie sprosta¢ wyzwaniu samodzielnego finansowania procesu rehabilitacji
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- zdecydowana wigkszo$¢ opiekundw jest zmuszona poszukiwaé dodatkowych
zrédel wsparcia materialnego. Pomoc taka uzyskuja gtéwnie ze strony organizacji
spotecznych dziatajacych na rzecz chorych z CF.

Zrealizowane badania bez watpienia ukazuja potrzebe poglebienia analizy
statusu socjoekonomicznego w kontekscie charakterystyki jego zréznicowanych
wskaznikéw oraz powigzan ze zmiennymi medycznymi (np. przestrzeganiem
i efektywnoscia leczenia, stopniem ciezkosci choroby oraz czasem diagnozy CF)
i psychospotecznymi (m.in. adaptacja psychiczng chorego dziecka i czlonkéw jego
rodziny). Otrzymane wyniki wskazuja na potrzebe weryfikacji zasad organizacji
dotychczasowego wsparcia finansowego rodzin dzieci z chorobami rzadkimi ze
strony instytucji panstwowych, moga takze stanowi¢ zrédto wiedzy pomocne dla
organizacji i stowarzyszen przy projektowaniu nowych form wsparcia spofecznego
adekwatnych do potrzeb adresatow.
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SELECTED FACTORS OF SOCIOECONOMIC STATUS IN
PARENTS OF CHILDREN WITH CYSTIC FIBROSIS

Abstract: The article presents the results of the author’s own research concerning selected factors
of socioeconomic status (SES) in 130 parents (100 women and 30 men) of children with cystic
fibrosis (CF) and equal group of parents of children without CF. Diagnostic survey was carried
out with the use of questionnaires. The research proves that mothers and fathers of children
with CF show no significant differences compared to parents of children without CF when it
comes to completed education level and declared monthly income per head (mothers show the
difference near the level of statistical significance). The differences have been observed in the
cases of such SES factors as: professional activity and subjective evaluation of own material
situation. An average monthly cost of treatment of a child with CF reaches 1,060.55 PLN ac-
cording to one of the parents. The money is mainly spent on pharmacotherapy, journey to the
specialist medical centres, and private medical treatments. It has been shown that only about
% of the surveyed are able to cover the above expenditures on their own. Therefore, further
research into the socioeconomic status of parents of children with CF is needed to prepare
adequate programmes of social support.

Keywords: cystic fibrosis, socioeconomic status, parents.



