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Stowa kluczowe:

Wstep. Nieswoiste zapalenia jelit choroba Lesniowskiego-Crohna oraz wrzodziejace zapalenie jelita grubego, stanowia obcigzenie
psychiczne dla dzieci i mtodziezy. Obraz choroby, rokowanie oraz procedury diagnostyczne i terapeutyczne wptywajq znaczaco na
jakos¢ zycia pacjentéw zardwno w aspekcie fizycznym, emocjonalnym oraz spotecznym.

Cel pracy. Celem pracy byto poznanie jakosci zycia i poziomu wiedzy mtodziezy chorej na nieswoiste zapalenia jelit.

Materiat i metody. Grupe badawczg stanowito 32 chorych na nieswoiste zapalenia jelit oraz 26 rodzicéw. Grupa kontrolna - 38
uczniow gimnazjum. Wykorzystano kwestionariusz jakosci zycia — PEDS QL, drabine Cantrilla oraz kwestionariusz wiasnego
autorstwa. Materiat badawczy opracowano statystycznie. Za istotnos¢ statystyczng przyjeto p< 0,05.

Wyniki. Mtodziez posiada zadowalajacy poziom wiedzy na temat choroby i pozytywnie ocenia jakos¢ swojego zycia.

Whioski. Posiadanie wiedzy na temat choroby moze stac sie gwarantem posiadania kontroli nad wtasnym stanem zdrowia i lepszej
jakosci zycia w przysztosci.

nieswoiste zapalenia jelit, jakosc zycia, mtodziez

Introduction. Inflammatory bowel disease is undeniable big psychical burden for a sick adolescent. The whole picture of disease,
prognosis, and the diagnostic and therapeutic procedures significantly affected the quality of life in physical, emotional and social

Aim. The aim of the study was to recognize the quality of life and the level of knowledge of adolescents with inflammatory bowel

Material and methods. Research group comprised 32 patients and their 26 parents.The control group comprised 37 pupils from
Secondary School No.6. The methods used in the analysis were: quality of life questionnaire-PEDS QL, “Cantrill Ledder”. The obtained

The results. Adolescents posses sufficient knowledge about their disease and positively assess their quality of life.
Conclusions. The adequate knowledge about the disease may guarantee having the control over one’s own health and having
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aspects.

disease.

results were statistically analyzed.

better life quality in the future.
Key words: inflammatory bowel disease, quality of life, adolescent
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Nieswoiste zapalenia jelit to grupa choréb przewle-
ktych, niewyleczalnych, ktére charakteryzujg sie okresami
zaostrzen i czeSciowej lub pelnej remisji. Nalezace do tej
grupy choroba Le$niowskiego-Crohna oraz colitis ulcero-
sa to schorzenia o nieznanej pierwotnej przyczynie wyste-
powania i zlozonej wieloczynnikowej patogenezie. W ich
rozwoju biorg udziat czynniki genetyczne, Srodowiskowe,
zakazne i immunologiczne, ktére wydaja sie¢ wzajemnie
wspotdziata¢ i uzupelnia¢ w mechanizmach powstawania
choroby.

W Europie, w tym w Polsce obserwuje si¢ tendencje
wzrostowe w zachorowalnosci, szczegolnie wsrod dzieci
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i mlodziezy. W przypadku 15-25% pacjentéw pierwsze
objawy chorobowe pojawiaja si¢ juz w dziecifistwie.

Ze wzgledu na przewleklos¢, nieuleczalno$¢ oraz moz-
liwoé¢ powstania réznorodnych powiklan, choroby te
staja sie duzym obcigzeniem zaréwno psycho-fizycznym,
jak i spotecznym. Nawracajace stany zaostrzen wylaczaja
pacjentdéw z codziennego funkcjonowania w $rodowisku
domowym i grupie réwiesniczej [1].

Choroba przewlekta moze by¢ przyczyna niezaspoko-
jenia wielu potrzeb i powodowa¢ zagrozenie wieloma ne-
gatywnymi emocjami, do ktérych zalicza si¢: lek, gniew,
przygnebienie, depresje, agresje lub nastrdj euforyczny.
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Czeste hospitalizacje z powodu zaostrzen nieswoistych za-
palen jelit moga powodowaé uczucie osamotnienia, a spa-
dek aktywnoéci negatywne samopoczucie [2]. Utrudniony
kontakt z rowiesnikami moze by¢ powodem zaburzen za-
chowania, zmian nastroju, a nawet patologii takich, jak:
psychonerwice, depresje, a czasem psychozy.

Choroba przewlekla powoduje w zyciu dziecka ogra-
niczenia w kazdej sferze jego funkcjonowania: fizycznej,
psychicznej oraz spolecznej. W przypadku choroby Le-
$niowskiego-Crohna i colitis ulcerosa fizyczne ogranicze-
nia stanowig przede wszystkim objawy chorobowe, takie
jak: zaburzenia dojrzewania plciowego, niskorosto$¢ oraz
niezadowalajacy wyglad zewnetrzny. W sferze psychicznej
natomiast zagrozenie stanowi nieprawidlowe ksztattowa-
nie sie osobowosci.

Nieswoiste zapalenia jelit s coraz czesciej diagnozo-
wane w okresie dojrzewania [3,4]. Dochodzi wéwczas do
dodatkowego obcigzenia mtodych organizméw choroba
przewlekly, ktora moze wywiera¢ negatywny wplyw na
ich rozwdj [5]. Oprocz tego, ze dorastanie staje si¢ dla pa-
cjenta pewnego rodzaju wyzwaniem, musi on stawi¢ czola
takze chorobie - ograniczeniom, ktdre ze sobg niesie. Pa-
cjent musi zaakceptowa¢ brak autonomii wyrazajacej sie
zaleznos$cig od rodzicédw lub opiekundéw, wybra¢ droge zy-
ciowg adekwatng do diagnozy somatycznej, konfrontujac
tym samym marzenia ze swymi mozliwo$ciami. W takiej
sytuacji, z jednej strony moze dochodzi¢ do przecenienia
wplywu choroby na swoje zycie, z drugiej do niedocenia-
nia ograniczen i wyznaczania nierzeczywistych celéw na
przyszto$é. W sferze spotecznej mlody czlowiek, w kon-
frontacji z choroba, stara sie uzyska¢ niezalezno$¢ od ro-
dzicow i szuka akceptacji wsrod rowiesnikow. Odrzucenie
przez grupe réwiesnicza powoduje poczucie osamotnienia
i niepewnos¢, ktora wystepuje z powodu braku grupy od-
niesienia innej, niz rodzina. Brak poczucia bezpieczen-
stwa w okresie dojrzewania moze zmieni¢ sie w lek przed
brakiem akceptacji srodowiska, czego konsekwencja moze
by¢ poczucie winy i wstydu, co utrwala postawe lekowa
w zyciu terazniejszym i przysztym miodziezy [5].

Celem leczenia nieswoistych zapalen jelit jest tago-
dzenie objawdéw choroby, poprawa jako$ci zycia dziecka,
zapewnienie prawidtowego rozwoju fizycznego oraz doj-
rzewania plciowego. Pozytywny wplyw na oslabianie sie
objawdw zaréwno colitis ulcerosa, jak i choroby Le$niow-
skiego-Crohna oprocz farmakoterapii oraz postegpowania
dietetycznego odgrywa psychoterapia [4,6]. Opieka psy-
chologiczna powinna by¢ objeta cala rodzina.

W procesie leczniczym wazne jest zapewnienie pa-
cjentowi spokoju psychicznego, uwolnienie go od trosk
i napie¢ zwigzanych z codziennym zyciem. W okresie
dojrzewania nieodlgczng czescig procesu terapeutycznego
staje sie zaspokojenie potrzeby informacji na temat stanu
zdrowia oraz podniesienie poziomu wiedzy o chorobie,
aby pacjent mdglt w pelni uczestniczy¢ w terapii. Poziom
wiedzy na temat choroby wyznacza¢ moze stopien zain-
teresowania i odpowiedzialno$ci za stan swojego zdrowia.

B CEL PRACY

Celem pracy bylo poznanie jakosci zycia i poziomu
wiedzy miodziezy chorej na nieswoiste zapalenia jelit.

Problemy badawcze:

1. Jaki jest poziom wiedzy na temat wlasnej choroby
wsrod mlodziezy leczonej z powodu nieswoistych zapalen
jelit?

2. Jak ocenia swoj poziom wiedzy chora mtodziez?

3. Jaka jest jako$¢ zycia mtodziezy chorej na nieswoiste
zapalenia jelit w odniesieniu do dzieci zdrowych?

4. Czy chora mlodziez ocenia swoja jakos§¢ zycia tak
samo, jak ich rodzice?

5. Jak ocenia swoje przyszte zycie miodziez chora na
nieswoiste zapalenie jelit?

B METODY BADAWCZE

W badaniach wykorzystano pediatryczny kwestiona-
riusz jakosci zycia — PEDS QL- Pediatric Quality of Life
Inventory TM, drabine Cantrila do oceny satysfakcji z zy-
cia oraz kwestionariusz ankiety wlasnego autorstwa, ktory
dotyczyt zmiennych socjo-demograficznych. Przy pomo-
cy pediatrycznego kwestionariusza jakosci Zycia oceniano
cztery sfery zycia pacjenta: fizyczna, psychiczna, spoteczng
i zwiazang z problemami szkolnymi. Respondenci odpo-
wiadali na 23 pytania zamkniete, nadajac im warto$¢ od 0
do 4 oznaczajac odpowiednio: nigdy, prawie nigdy, czasa-
mi, czesto, prawie zawsze. Drabina Cantrila (Cantril’ Self-
Anchoring Ladder) postuzyla do oceny zadowolenia z ak-
tualnego Zycia dzieci chorych (drabina nr 1) oraz przyszte-
g0, po uptywie jednego roku (drabina nr 2). Zgromadzony
material badawczy zostal poddany analizie statystycznej.
Obliczenia zostaly przeprowadzone przy wykorzystaniu
pakietu SPSS (Statistical Package for the Social Science). Do
pordéwnania wynikéw w analizowanych grupach wykorzy-
stano testy nieparametryczne: Manna-Whitneya (dla prob
niezaleznych) i Wilcoxona (dla prob zaleznych), ktorych
za istotne statystycznie uznano p < 0,05.

B CHARAKTERYSTYKA GRUPY BADAWCZE)

Badaniem objeto mlodziez w wieku dojrzewania, za-
réwno w okresie zaostrzenia choroby, jak i w czasie re-
misji. Kryterium kwalifikacji do badan byl co najmniej
sze$ciomiesieczny okres choroby oraz brak wspotistniejg-
cych choréb. Badania przeprowadzono w Uniwersyteckim
Szpitalu Dzieciecym wsrdd 32 pacjentéw (19 dziewczat
i 13 chlopcéw) oraz ich rodzicéw lub opiekunéw. Bada-
niem zostato objetych 26 rodzicéw, poniewaz 6 pacjentéw
nie bylo odwiedzanych przez rodzicéw w czasie trwania
badan. Sredni czas trwania choroby u ankietowanych wy-
nosit 2 lata, najdluzszy 7 lat. Polowa respondentéw byla
poinformowana o swojej chorobie w chwili postawienia
rozpoznania, pozostali dowiedzieli sie o diagnozie od swo-
ich rodzicéw po pewnym czasie chorowania. Wsréd bada-
nych 16 osob chorowalo na wrzodziejace zapalenie jelita
grubego, pozostali na chorobe Le$niowskiego-Crohna.
Polowa ankietowanych pacjentéw mieszkata na wsi (50%),
z duzego miasta pochodzito 34,4%, z malego 15,6%. Gru-
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p¢ kontrolng stanowifo 38 uczniéw gimnazjum w wieku
od 13-16 lat, w tym 14 chtopcow i 24 dziewczynki.

B ANALIZA WYNIKOW BADAN

Wszyscy ankietowani udzielili odpowiedzi na pyta-
nie otwarte zawarte w kwestionariuszu, dotyczace ogol-
nej wiedzy na temat choroby. Badana miodziez (100%)
okreslita wrzodziejace zapalenie jelita grubego i chorobe
Le$niowskiego-Crohna jako choroby przewlekte, nieule-
czalne, z okresami zaostrzen i remisji. Na pytanie doty-
czace przyczyn choroby 17 oséb (53%) odpowiedziato,
ze przyczyna nie jest ostatecznie poznana. Na obcigzenie
genetyczne wskazalo 6 0séb co stanowi 19% badanych,
dwdch pacjentéw za przyczyne choroby uznalo czynnik
zywieniowy, a jedna wirusy i bakterie. Na pytanie o ob-
jawy chorobowe najczeséciej ankietowani wymieniali: bol
brzucha, biegunke, krew w stolcu, wymioty, spadek masy
ciala, anemie i ostabienie. Kolejne pytania kwestionariu-
sza dotyczyly postepowania zywieniowego. Ankietowana
mlodziez czesto wskazywala na diete jako istotny element
terapii oraz czasami, jako przyczyne choroby, badz za-
ostrzenia objawdw. Zdecydowana wiekszos¢ responden-
téw (97%) uznata, ze dieta ma istotne znaczenie w lecze-
niu choroby i potrafita wymieni¢ produkty spozywcze Zle
tolerowane. Wszyscy ankietowani stwierdzili, ze podczas
nasilenia si¢ objawow nalezy stosowa¢ diete lekkostrawna.
Znaczaca wigkszos$¢ (69%) badanych zdawata sobie spra-
we z konieczno$ci zwigkszenia spozycia wody i zmniejsze-
nia spozycia mleka, ale tylko nieliczni potrafili poda¢ pra-
widlowg odpowiedz dotyczaca spozycia blonnika. Liczba
odpowiedzi nieprawidlowych wsréd chlopcow i dziewczat
jest zblizona, jednak chlopcy udzielili zdecydowanie wie-
cej odpowiedzi prawidlowych. Zdecydowana wiekszos¢
ankietowanych zdaje sobie sprawe ze szkodliwego wply-
wu uzywek na przebieg choroby, jednak 21,9% badanych
uznalo, ze palenie papieroséw nie ma wplywu na chorobe
i az 15,6% uwazalo, Ze picie alkoholu nie wplywa nega-
tywnie na przebieg choroby. Dwie osoby potwierdzily, ze
pala papierosy, 7 respondentdéw przyznalo, ze zdarzyto im
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sie wypi¢ alkohol. Wiekszos¢ badanych (96,1%) jest le-
czona farmakologicznie, wszyscy z tej grupy byli w stanie
wymieni¢ nazwy przyjmowanych lekéw, a 50% ankieto-
wanych potrafilo opisa¢ ich dzialanie. Wiedz¢ o chorobie
ankietowani zdobywajg od personelu medycznego - leka-
rze, pielegniarki (31%), od swoich rodzicéw (22%). Duzy
odsetek badanych pacjentéw (45%) samodzielnie szuka
informacji w Internecie, biuletynach i ksiagzkach.

Na podstawie analizy jakosciowej pytan z kwestiona-
riusza dotyczacego wiedzy o chorobie mozna stwierdzié,
ze mlodziez przejawia duze zainteresowanie swoim sta-
nem zdrowia. Posiada wiedze, ktora jest niezbedna, aby
$wiadomie uczestniczy¢ w terapii, poczgwszy od znajomo-
$ci objawdw, postepowania zywieniowego, az do leczenia
farmakologicznego.

Badanie jako$ci zycia ankieta PEDS QL wykazalo, ze
zardwno dzieci chore, jak i zdrowe pozytywnie ocenily
jakos$¢ swojego zycia we wszystkich czterech aspektach:
fizycznym, psychicznym, spolecznym i dotyczacym relacji
z réwie$nikami oraz problemoéw szkolnych. Ich oceny sa
na zblizonym poziomie i lokujg sie powyzej polowy ska-
li (Ryc. 1). Przy pomocy analizy statystycznej (test Man-
na-Withneya) nie ujawniono istotnych réznic w ocenie
jakosci zycia mlodziezy zdrowej i chorej. W przypadku
kazdego analizowanego wymiaru zycia wyniki mlodziezy
chorej byly nizsze w poréwnaniu ze zdrowymi réwiesni-
kami. Poréwnanie samopoczucia dzieci chorych na nie-
swoiste zapalenie jelit z grupa kontrolna wskazuje na gor-
sze pod kazdym wzgledem oceny chorej mtodziezy. Autor
ankiety sugerowal polgczenie trzech aspektow zycia dzieci
w jeden wymiar nazwany przez niego psychospolecznym.
Biorgc pod uwage ocene jakosci zycia w dwoch aspektach
fizycznym i psychospolecznym, wartosci dzieci zdrowych
i chorych sg na zblizonym poziomie. Rowniez w tym przy-
padku nie odnotowano réznic istotnych statystycznie (test
Manna-Withneya). Widoczne jest jednak nizsze warto-
$ciowanie jako$ci zycia przez dzieci chore (Ryc. 2).

Jednym z podejmowanych probleméw badawczych
byto pytanie o to czy ple¢ réznicuje oceng jakosci Zycia
dzieci chorych. Z przeprowadzonych badan wynika, ze

B Tah. 1. Porownanie wartosci jakosci zycia dziewczat i chtopcw na podstawie PEDS QL
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B Ryc. 1. Porwnanie wartosci jakosci zycia wedtug PEDS QL dzieci chorych
i zdrowych
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B Ryc. 2. Poréwnanie jakosci zycia w aspekcie fizycznym i psychospotecz-
nym wedfug PEDS QL dzieci chorych i zdrowych
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B Ryc. 3. Srednie wartosci jakosci zycia dzieci chorych w odniesieniu do
wartosci w ocenie ich rodzicow w oparciu o PEDS QL

ocena jako$ci zycia dokonana przez chlopcow jest w kaz-
dym przypadku wyzsza niz ocena dziewczat. Niemniej
jednak oceny te pozostajg na zblizonym poziomie (Tab. 1).

Badano takze zalezno$¢ pomiedzy odczuwanym kom-
fortem Zycia dzieci chorych a czasem trwania choroby.
Biorgc pod uwage kryterium czasu trwania choroby wy-
rézniono wéréd badanych dwie grupy. Do pierwszej za-
liczono dzieci chorujace rok lub krécej (44%), do drugiej
dzieci chorujace dluzej niz jeden rok, najczesciej kilka lat
(56%). Czas trwania choroby nie okazal si¢ czynnikiem
rdznicujacym i wplywajacym na zadowolenie z zycia.

O wypelnienie ankiet PEDS QL poproszono takze ro-
dzicow, ktérzy mieli ocenié jako$¢ zycia swoich dzieci. Z
tej czesci analizy wylaczone zostaly oceny dzieci, ktérych
rodzice lub prawni opiekunowie z réznych powoddw nie
wypelnili ankiety. Wyniki badan wyraznie wskazuja, ze
rodzice gorzej oceniaja jakos$¢ zycia swoich chorych dzieci
niz one same. We wszystkich czterech wymiarach oceny
rodzicéw byly nizsze (Ryc. 3). Analiza poréwnawcza ocen
dzieci i rodzicow wykazata, ze §rednio wszystkie aspekty
zycia dzieci chorych sg gorzej oceniane przez rodzicow.
Analizy statystyczne (znakéw rangowych Wilcoxona)
potwierdzily jednak réznice istotne statystycznie tylko
w przypadku oceny samopoczucia psychicznego dziecka.
Oceny rodzicéw rdznig si¢ istotnie statystycznie od ocen
dzieci (p <0,05). Oznacza to, ze rodzice czeéciej niz samo
dziecko sg sktonni sadzi¢, ze ich dziecko dos$wiadcza po-
czucia strachu, smutku, zto$ci czy martwi si¢ o przysztosc.

Na podstawie analizy satysfakeji z Zycia przy uzyciu
drabiny Cantrilla stwierdzono, ze co trzecia badana dziew-
czynka (32%) jest niezadowolona z Zzycia, podczas gdy
niezadowolonych chlopcéw jest dwukrotnie mniej (16%).
Odnotowano takze, ze wérdd pacjentéw lepsze samopo-
czucie majg chlopcy (Srednia ocena 7,4) niz dziewczeta
($rednia ocena 6,2). Za pomocg drabiny Cantrilla uzy-
skano tez informacje o tym, jak chora mlodziez wyobraza
sobie zycie za rok. Wyniki badania wykazaty, ze mlodziez
spodziewa si¢ lepszego zycia w przyszlosci (Ryc. 4). Roz-
nica miedzy oceng zadowolenia z zycia obecnie a projek-
towang ocena za rok jest istotna statystycznie. Wynik testu
znakéw rangowych Wilcoxona jest istotny statystycznie
zardwno w grupie dziewczat (p< 0,05), jak i chlopcow (p<
0,01). Oceny jako$ci zycia w przyszto$ci sg prawie o jeden
stopien wyzsze niz oceny obecnego Zycia.

B Ryc. 4. Zestawienie ocen jakosci zycia na drabinie Cantrilla obecnie i za
rok

B DYSKUSJA

Nieswoiste zapalenie jelit to grupa chorob przewle-
ktych, ktore charakteryzuja si¢ okresami zaostrzen i remi-
sji. Nalezace do tej grupy choroba Lesniowskiego-Crohna
oraz colitis ulcerosa, stanowig niezaprzeczalne obcigzenie
psychiczne dla dzieci i mtodziezy, zwigzane miedzy inny-
mi z nieuleczalno$cig, towarzyszgcymi objawami i mozli-
woscig wystapienia powaznych powiktan. Obraz choroby,
rokowanie oraz procedury diagnostyczne i terapeutyczne
wplywaja znaczaco na jako$¢ zycia pacjentdéw zaréwno
w aspekcie fizycznym, emocjonalnym oraz spotecznym.
Samopoczucie psychofizyczne ma istotny wplyw na za-
ostrzenie, badz ostabienie objawéw choroby [4,6].

Nieswoiste zapalenia jelit s coraz cze$ciej diagnozowa-
ne w okresie dojrzewania. Dochodzi wéwczas do dodat-
kowego obcigzenia mlodych organizméw chorobg prze-
wlekla, ktéra moze wywiera¢ negatywny wplyw na ich
rozwdj. Dojrzewanie, jako czas przechodzenia z okresu
dziecinstwa do dorosto$ci zaklada z jednej strony trakto-
wanie mtodych pacjentéw jako nieletnich, wymagajacych
pelnej opieki, za ktorych trzeba bra¢ pelna odpowiedzial-
no$¢, z drugiej za$ strony wymaga spojrzenia na nich jako
osoby prawie doroste, $wiadome swojego stanu i majgce
potrzebe kontroli nad wlasnym Zyciem. Poziom wiedzy
na temat choroby wyznacza¢ moze stopien odpowiedzial-
nosci za stan swojego zdrowia, wplywa¢ na ogodlnie rozu-
miang jako$¢ zycia, obnizajac ja poprzez uswiadomienie
catoksztaltu procesu chorobotwdrczego, badz zwigkszajac
poprzez posiadanie na temat choroby wiedzy, a tym sa-
mym poczucia kontroli [3,4,5].

Z badan wiasnych wynika, Ze poziom wiedzy na temat
choroby u mfodziezy w wieku 13-18 lat jest zadowalajacy.
Na podstawie odpowiedzi na pytania zawarte w ankiecie
i po ich analizie jako$ciowej mozna stwierdzi¢ duze zain-
teresowanie mlodziezy swoim stanem zdrowia, co owocu-
je miedzy innymi wysokim poziomem wiedzy na temat
choroby. Znajomo$¢ stosowanych lekow swiadczy¢ moze
o0 znacznym poziomie wiedzy i zaangazowaniu pacjentéw
w proces leczenia. Niepokoi¢ moze jednak bagatelizowa-
nie przez chorg mlodziez wplywu uzywek na stan zdrowia
i przebieg choroby. Swiadomo$¢ szkodliwego wptywu pa-
lenia papieroséw oraz picia alkoholu nie wyklucza ich sto-
sowania przez badanych. Ankietowani pacjenci potrafia
zdefiniowaé nieswoiste zapalenia jelit, zdajg sobie sprawe,
ze jest to choroba przewlekla i nieuleczalna, z okresami
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zaostrzen i remisji. Niektorzy sg przekonani, ze dotyczy
ona szczegdlnie dzieci i os6b mtodych, co wynikaé moze
z faktu, ze hospitalizowani sg w Instytucie Pediatrii gdzie
spotykaja si¢ jedynie z pacjentami w podobnym wieku.
Respondenci majg $wiadomo$¢, ze choroba o umiarkowa-
nym przebiegu nie zmusza ich do rezygnowania z zycia
szkolnego, w tym z zaje¢ z wychowania fizycznego i wy-
cieczek klasowych. Przypuszcza¢ mozna, ze ankietowani,
ktorzy nie wskazali wszystkich objawéw choroby, w rze-
czywistosci ich nie doswiadczyli w ciggu trwania choro-
by lub objawy te nie byty dla nich istotne. Wydaje sie to
pocieszajace, gdyz wynika z tego, ze mtodzi pacjenci nie sg
przytloczeni nadmiarem wiedzy na temat mozliwych ob-
jawow i powiktan choroby Lesniowskiego-Crohna i colitis
ulcerosa, ale sa wystarczajaco poinformowani odnosnie
sytuacji, ktora ich dotyczy. Braki w wiedzy na temat swojej
choroby u ankietowanej mtodziezy nie byty duze i doty-
czyly zazwyczaj podstaw teoretycznych, a nie samoopieki.
Moze to wynikac z faktu, ze najwiecej informacji mlodziez
uzyskuje od pracownikéw stuzby zdrowia oraz rodzicow,
ktérych zadaniem jest przygotowanie dzieci do radzenia
sobie ze swoja chorobg, ktéra bedzie im towarzyszy¢ przez
cale zycie.

Badan dotyczacych oceny poziomu wiedzy pacjen-
tow z choroba Le$niowskiego- Crohna i colitis ulcerosa
jest niewiele. Jedynie Belling R., McLaren S, Woods L.
w swoim przegladzie specjalistycznych interwencji piele-
gniarskich dotyczacych nieswoistych zapalen jelit donoszg
o istotnosci roli edukacyjnej pielegniarki, ktéra pozytyw-
nie wptywa na poczucie jakosci zycia pacjentéw [7]. Celem
pracy autorek bylo poznanie i ocena wplywu specjalistycz-
nych interwencji pielegniarskich na poprawe opieki nad
pacjentami gastroenterologicznymi. Badania przeprowa-
dzone wsrdd pacjentdéw po uplywie jednego roku od obje-
cia specjalistyczng opieka pielegniarska (dotyczace oceny
jakosci zycia, poziomu samooceny, skali depresji i strachu)
wykazaly zdecydowanie lepsze samopoczucie psychiczne
tych chorych. W badaniu tym zwrdcono szczegdlng uwa-
ge na wsparcie psychiczne i spoleczne, aczkolwiek piele-
gniarki pelnily réwniez w stosunku do pacjentéw funkeje
informacyjna. Mozna domniemywa¢, ze przekazywane
informacje na temat choroby zapewnily wiekszy spokoj
psychiczny ankietowanych.

Inne badanie przeprowadzone w Danii wéréd miodzie-
zy chorej na nieswoiste zapalenia jelit wskazuja na duza
role interwencji psycho-edukacyjnej [8]. Celem badania
byto wykazanie pozytywnego wplywu nauki aktywnego
radzenia sobie z chorobg na samopoczucie pacjentow. W
szkoleniu nie chodzilo o dostarczenie mlodziezy informa-
¢ji na temat choroby, ale 0 motywowanie do aktywnego
radzenia sobie z nig poprzez uczenie, jak szuka¢ informa-
¢ji na jej temat, rozmawiaé i zadawaé pytania lekarzom,
jak stosowac¢ techniki relaksacyjne, a takze jak prowadzi¢
aktywne zycie w $rodowisku réwie$niczym. Wykazano
pozytywny wplyw takiej interwencji na ogdlng jako$¢ zy-
cia mlodziezy i poczucie wlasnej warto$ci.

Z badan wiasnych wynika, ze dzieci chore na nieswo-
iste zapalenia jelit wbrew oczekiwaniom nie oceniajg
swojej sytuacji zyciowej duzo gorzej niz ich zdrowi réwie-
$nicy. Pod kazdym wzgledem i we wszystkich aspektach:
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fizycznym, psychicznym oraz spolecznym ocena jakosci
zycia dzieci chorych jest nizsza niz ich zdrowych kolegow.
Jednak réznica poziomu zycia jest niewielka, a analiza
ilociowa wynikéw wskazuje dobry poziom jakosci zycia
badanej mlodziezy. Jedynie pod wzgledem fizycznym, ze
zrozumiatych wzgledéw, ta rdznica jest wigksza. Chore
dzieci pod kazdym wzgledem nie czuja sie znaczaco gorzej
od zdrowych réwiesnikéw. Nasuwa to wniosek, ze choro-
ba nie ma znaczacego wplywu na jakos¢ zycia. Wyniki
jakosci zycia uzyskane za pomocg kwestionariusza PEDS
QL sg bardziej optymistyczne niz ocenione ogolnie zado-
wolenie z zycia przy uzyciu drabiny Cantrilla. Oceniajac
ogolnie satysfakcje z Zycia terazniejszego wigcej pacjen-
tow zadeklarowalo niezadowolenie ze swojej sytuacji. Z
drugiej strony ocena przysztosci wydaje sie pocieszajaca,
gdyz zaréwno dziewczeta, jak i chlopcy spodziewaja sie
lepszego zycia za rok, co pokrywa sie z wynikami Cepuch,
De¢bskiej, Perek [9]. Moze to wskazywaé na nadzieje lep-
szej przysztosci, ktora jest zdecydowanie aspektem pozy-
tywnego mys$lenia.

W wiekszosci badan jakos$¢ zycia dzieci chorych prze-
wlekle, niezaleznie na jaka chorobe chorujg jest nizsza
niz dzieci zdrowych z grup kontrolnych [10,11]. Badania
przeprowadzone w Stanach Zjednoczonych, przy uzyciu
kwestionariusza PEDS QL, ktére ocenialy miedzy innymi
jako$¢ zycia mlodziezy z nieswoistymi zapaleniami jelit
takze potwierdzajg nizszg jako$¢ zycia pacjentdw niz ich
zdrowych rowiesnikow [12]. Podobne wyniki uzyskat Var-
ni 1 wspotpracownicy badajac dzieci chore onkologicznie
[13].

W badaniach przeprowadzonych przez Gold i wspot-
pracownikéw oceniano samopoczucie psychiczne dzieci
chorych na nieswoiste zapalenia jelit na podstawie ankiet
rodzicéw.

W przypadku tych badan rodzice dzieci zdrowych
z grupy kontrolnej ocenili jako$¢ zycia swoich podopiecz-
nych gorzej niz rodzice dzieci chorych [14]. Wyniki badan
wlasnych nie odbiegaja od wynikéw Marcus S.B., Strople
J.A., Neighbors K., Weissberg — Benchell J., Nelson S.P,
Limbers C., Varni J.W., Alonso E., jedynie réznica w stop-
niu jakosci zycia jest znacznie mniejsza [12]. Wynikaé to
moze z doboru grupy badawczej, do ktorej kwalifikowani
byli pacjenci hospitalizowani na oddziale gastroenterolo-
gicznym w stanie $rednio - dobrym. Mlodziez w ciezkim
stanie nie byla proszona o wypelnianie ankiety ze wzgledu
na zle samopoczucie. Jakos¢ zycia dzieci chorych, znacz-
nie gorzej ocenili ich rodzice. Moze to wynika¢ z nadopie-
kunczosci, szczegdlnie, ze mlodziez ankietowana przeby-
wala wowczas w szpitalu.

B WNIOSKI

1. Mlodziez wykazuje zainteresowanie informacjami
dotyczacymi choroby i posiada zadawalajacy poziom wie-
dzy na ten temat.

2. Jako$¢ zycia mlodziezy chorej w aspekcie fizycznym,
psychicznym i spolecznym jest nieznacznie nizsza w od-
niesieniu do ich zdrowych réwiesnikow.
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3. Rodzice gorzej oceniajg jakos$¢ zycia swoich dzieci
niz one same. Pacjenci rzadziej deklarujg problemy doty-
czgce emocji i uczué zwigzanych z choroba.

4. Pacjenci spodziewajg si¢ lepszego zycia w przyszto-
$ci. Roznica miedzy oceng zadowolenia z Zycia obecnie
a projektowang oceng za rok jest istotna statystycznie.
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