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STRESZCZENIE

Wstep. Nieswoiste Zapalenie Jelit plasuje sie w grupie pieciu
najczesciej wystepujacych choréb przewodu pokarmowego
i jest najczestsza przewlekta choroba przewodu pokarmo-
wego u dzieci. Dzieci z uwagi na wczesny okres rozpozna-
nia beda chorowaly najdtuzej i najciezej, ale majg mozliwos¢
prowadzenia zycia zblizonego do ich zdrowych réwiesnikéw.
Celem podjetych badan byto poznanie stopnia samokon-
troli dorastajacej mtodziezy z NZJ w zwigzku z konieczno-
$cig przejécia pod opieke poradni gastroenterologicznych
dla os6b dorostych po 18 roku zycia.

Materiat i metody. Badanie przeprowadzono wsréd mto-
dziezy od 15 do 18 roku zycia ze zdiagnozowanym NZJ,
pacjentéw Poradni Gastroenterologicznych w Warszawie
i Rzeszowie.

ABSTRACT

Inflammatory bowel disease (IBD) is among five most frequent
gastrointestinal diseases and is the most common chronic
disease of the gastrointestinal tract in children. Although
children due to the early diagnosis will suffer the longest and
the most acute, they may lead a life similar to their healthy peers.
The aim of the study was to investigate the degree of self-
control in adolescents with IBD in connection with the
necessity of the transition to the care of gastroenterology
clinic for adults at the age of 18.

Material and methods. The survey was conducted among
young people aged 15 to 18 diagnosed with IBD, the patients
of Gastroenterological Clinics in Warsaw and Rzeszow.
Results. Ulcerative colitis was diagnosed in 50.67% of the
children while Crohn'’s disease was found in 42.67%. The
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Wyniki. Rozpoznanie wrzodziejacego zapalenie jelita gru-
bego podato 50,67% dzieci, natomiast chorobe Le$niow-
skiego-Crohna, 42,67% . Sredni wiek zachorowania wéréd
dzieci wynosit ok. 12,13 £3,82. Ponad potowa respondentéw
ocenia zakres posiadanych informacji o jednostce chorobo-
wej za raczej wystarczajacy. W ogdlnej populacji badanej mto-
dziezy znaczaca wiekszos¢ potrafi samodzielnie formutowac
swoje obserwacje i watpliwosci dotyczace terapii. Ponad 90%
chorych objetych badaniami deklaruje znajomos¢ nazw oraz
dawek przyjmowanych lekéw, jednak u 1/5 regularnos¢ ich
stosowania nadal nadzoruja rodzice. Podczas wizyt u spe-
cjalisty wszystkim respondentom towarzysza rodzice. Ponad
potowa badanych w razie potrzeby nie potrafitaby samodziel-
nie skontaktowac sie ze specjalista. Tematyka zachowan ryzy-
kownych (palenie, picie, narkotyki) oraz wspétzycia seksual-
nego nie jest podejmowana podczas wizyt.

Whnioski. 1. Mlodziez zna istote choroby, jednakze tylko
w matym zakresie jest wigczana w proces samodzielnej kon-
troli. 2. W poradniach gastroenterologicznych dla dzieci tema-
tyka pozamedyczna, jak: styl zycia, ptodnos¢, rozwéj zawo-
dowy nie jest podejmowana.

Stowa kluczowe: choroba przewlekfa, nieswoiste zapalenie
jelit, nastolatek

average age of the onset was approx. 12.13 + 3.82 among
the children. More than a half of the respondents assessed
the range of possessed information about the disease entity
as rather sufficient. Vast majority of young people in the
overall study population could formulate their observations
and concerns regarding the treatment independently.
Over 90% of patients in the study declared knowing the
names and doses of medicines, however, in one fifth of
the subjects the regularity of their administration was still
supervised by parents. All respondents were accompanied
by parents during a visit at a specialist. More than a half of the
respondents would not be able to contact a specialist alone
if necessary. The subject of hazardous behaviour (smoking,
drinking, drugs) and sexual intercourse was not discussed
during the visits.

Conclusions. 1. Adolescents knew the essence of the disease,
but were engaged in the process of self-control only to a
limited extend.

2. Nonmedical issues like lifestyle, fertility, professional
development were not discussed in the gastroenterological
clinics for children.

Key words: chronic disease, inflammatory bowel disease,
adolescent

Wprowadzenie

Nieswoiste Zapalenia Jelit (NZ]; inflammatory bowel
disease, IBD) stanowig grupe chordb o charakterze prze-
wleklym i nieuleczalnym, obejmujac wrzodziejace zapa-
lenie jelita grubego (colitis ulcerosa), chorobe Crohna
(Crohn’s disease), w Polsce znang pod nazwa Le$niow-
skiego-Crohna (ChLC) oraz postacie niesklasyfikowane.
Do tej pory nie opublikowano szczegétowych danych
dotyczacych zapadalno$ci na Nieswoiste Zapalenie Jelit
wéréd populacji dzieciecej, ale wyrazny wzrost zachoro-
wan, szczeg6lnie na chorobe Lesniowskiego-Crohna jest
zauwazalny [1,2]. NZJ plasuje si¢ w grupie pieciu naj-
czedciej wystepujacych choréb przewodu pokarmowego
i jest najczestsza przewlekla chorobg przewodu pokar-
mowego u dzieci [3]. Postepy w leczeniu sprawiaja, ze
chorzy mlodociani majg mozliwos¢ prowadzenia zycia
zblizonego do ich zdrowych réwiesnikéw, jednakze nie-
dostateczna aktywno$¢ chorych podczas leczenia, nie-
przestrzeganie lub okresowe zaniechanie terapii, prowa-
dzace do zaburzen odzywiania i gospodarki hormonalne;j,
a przypadajace na okres dojrzewania, moga spowodowac
nieprawidlowosci, majace dtugotrwale, czasem nawet nie-
odwracalne skutki dla przysztego zycia jednostki.

W Polsce wzrost wydawanych publikacji o tematyce
nieswoistych zapalen jelit wérdd dzieci jest widoczny po
roku 2000 i dotyczy gltéwnie aspektéw medycznych [4-7].
Niestety aspekty psychologiczne, socjologiczne i ekono-
miczne istotne dla dorastajacej mlodziezy, nie s3 ciagle
dostatecznie rozpoznane. Jest to jeden z powoddw, dla
ktorych funkcjonowanie opieki nad tg grupg chorych nie
moze by¢ optymalne. Bariery i bledy pojawiajace sie w

Introduction

Inflammatory bowel disease (IBD) is a group of conditions
of chronic and incurable character, including ulcerative
colitis, Crohn’s disease and not classified forms.

The detailed data on the incidence of inflammatory
bowel disease among the pediatric population have not
been published so far, however, a marked increase in the
incidence of especially Crohn’s disease is noticeable [1,2].
IBD is among five most frequent gastrointestinal diseases
and is the most common chronic condition of the gastro-
intestinal tract in children [3]. Advances in the treatment
allow adolescent patients to maintain a lifestyle similar
to that of healthy peers. However lack of patient’s activity
during treatment, failure to obey the therapy or its peri-
odic cessation resulting in eating disorders and hormonal
imbalance in the adolescence may cause irregularities that
have long-lasting, sometimes irreversible consequences
for the future life of an individual.

A marked increase in the number of publications
issued on inflammatory bowel disease among children is
visible in Poland after 2000 and their main focus are med-
ical aspects [4-7]. Unfortunately, psychological, sociolog-
ical and economic aspects which are important for ado-
lescents, are not always sufficiently recognized. This is
one of the reasons why the care of this group of patients
may not be optimal. Barriers and errors in the care of
the youth in the time of transition cause difficulties in
transferring them when they become mature to gastro-
enterologists in charge of adults. Irregularities result from
insufficient focus on teenagers as a whole, and forgetting
that there are differences between caring for children and
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opiece nad mfodziezg w okresie przejsciowym, utrudniajg
przekazanie pelnoletnich do gastroenterologéw ludzi
dorostych. Nieprawidlowos$ci wynikaja z niedostatecz-
nego skupienia si¢ na nastolatkach jako caloéci i zapo-
minaniu, ze istniejg réznice miedzy opieka nad dzie¢mi
i dorostymi z NZJ. Dzieci z uwagi na wczesny okres roz-
poznania beda chorowaly przeciez najdiuzej i najciezej [8,
9]. Pediatrzy skupiajg si¢ na rozwoju i wzrastaniu dzieci,
gastrolodzy dorostych natomiast oczekuja od pelnolet-
nich pacjentéw niezaleznosci i samodzielnosci, skupiajac
sie na takich zagadnieniach jak plodnos$¢, cigza, nadzér
nowotworowy. Pacjent i jego rodzice powinni zna¢ te
réznice i jednocze$nie oczekiwa¢ zmian w modelu spra-
wowanej opieki [10].

Cel pracy

Celem podjetych badan bylo poznanie stopnia samokon-
troli dorastajacej mtodziezy z NZJ w zwigzku z koniecz-
noscia przejscia pod opieke poradni gastroenterologicz-
nych dla oséb dorostych po 18 roku zycia.

Materiat i metody

Badanie przeprowadzono wsrdéd mlodziezy z ustalonym
rozpoznaniem NZJ, pacjentéw Poradni Gastroentero-
logicznej IP-Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie i
poradni gastroenterologicznej Klinicznego Szpitala Woje-
wédzkiego nr 2 im. Sw. Jadwigi Krélowej w Rzeszowie w
2012. Kwestionariusze ankiety dla mlodziezy i ich opie-
kunéw opracowano wylacznie na uzytek pacjentéw z nie-
swoistymi zapaleniami jelit. Ostatecznie badana grupa
liczyta 75 nastolatkéw w wieku od 15 do 18 roku zycia
ze zdiagnozowanym NZJ, ale bez wspotwystepowania
innych ciezkich chordb, bardziej niz NZ] determinuja-
cych przebieg zycia (po przeszczepach narzadéw, cigzkie
deficyty immunologiczne). Wszyscy ankietowani objeci
badaniem byli w okresie remisji choroby.

Wyniki

Grupa nastolatkow 15- i 16-letnich stanowita blisko
polowe ankietowanych, 46.6% niewiele liczniejsza grupa
byli 17- i 18-latkowie 53,3%. Rozpoznanie wrzodziejg-
cego zapalenie jelita grubego podato 50,6% dzieci, nato-
miast chorobe Lesniowskiego-Crohna, 42,6%, posta¢
niesklasyfikowang 5,3%. Tylko jedno dziecko nie znalo
postaci zdiagnozowanej u niego jednostki chorobowe;j.
Ankietowani chlopcy byli nieco liczniejsza grupa, 53,3%,
niz dziewczeta, 46,6% . Posta¢ Nieswoistego Zapalenia
Jelit w badanej grupie mlodziezy nie wykazuje zr6zni-
cowania ze wzgledu na ple¢. Zaréwno choroba Lesniow-
skiego-Crohna jak i wrzodziejace zapalenie jelita grubego
wystepowaly z podobna czestotliwoscig u chlopcéw i u
dziewczat. Sredni wiek zachorowania wéréd dzieci wyno-
sit ok. 12,1 +3,8. Oprocz leczenia farmakologicznego,
ktore stanowi podstawe terapii, u 16% badanych zasto-
sowano dotychczas réwniez interwencje chirurgiczng.

adults with IBD. Children due to the early diagnosis will
suffer the longest and the most acute [8,9]. Pediatricians
are focused on the development and growth of children,
while gastroenterologists for adult patients expect from
adult patients independence and self-reliance, focusing
on issues such as fertility, pregnancy, cancer screening.
The patient and his/her parents should be aware of these
differences and at the same time expect a change in the
model of care [10].

Aim

The aim of this study was to investigate the degree of
self-control in adolescents with IBD in connection with
the necessity of the transition to the care at gastroenter-
ology clinic for adults at the age of 18.

Material and methods

The survey was conducted among adolescents diag-
nosed with IBD, the patients of Gastroenterology Clinic
at the Children’s Memorial Health Institute in Warsaw
and Gastroenterology clinic at St. Hedvig Clinical Pro-
vincial Hospital No. 2 in Rzeszow in 2012. The survey
questionnaires for the adolescents and their carers were
developed exclusively for the use of patients with inflam-
matory bowel disease. Eventually, the study group con-
sisted of 75 teenagers aged 15 to 18 diagnosed with IBD,
but without other serious comorbidities which influenced
patient’s lifestyle more than IBD (after organ transplants,
with severe immune deficiencies). All respondents were
in the phase of remission.

Results

A group of teenagers aged 15 and 16 accounted for nearly
a half of the respondents — 46.6%, a slightly larger group
were those aged 17 and 18 (53.3%). The diagnosis of ulcer-
ative colitis was reported by 50.6% of children, while
Crohn’s disease by 42.6% and 5.3% were diagnosed with
unclassified form. Only one child did not know disease
entity diagnosed in him/her. Boys were slightly larger
group of respondents (53.3%) than girls (46.6%). The
form of inflammatory bowel disease in the studied group
of young people showed no differentiation based on gen-
der. Both Crohn’s disease and ulcerative colitis occurred
with similar frequency in boys and girls. The average age
of the onset among the children was approx. 12.1 + 3.8.
Apart from medication which was the basis of the ther-
apy, surgical intervention was also used so far in 16% of
the respondents.

The largest number of the respondents resided in
small towns — 41.3%, rural areas — 30.6%, and the cities
over 100 000 inhabitants — 28%. The incidence of some
form of IBD in a family was indicated by 13.3% of the
respondents.

Since well-being may affect the respondents’ answers,
they were asked for its subjective assessment. While
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Tab. 1. Odczuwanie zmeczenia zaleznie od pici badanych

Tab. 1. Fatigue perception depending on the respondents’ sex

i Zmeczenie / Fatigue
Pte¢/ Sex : : : : Razem / Total p
Odczuwa / experienced Nie odczuwa/ did not experience
22 18 40

meska / Male

29,33% 24,00% 53,33%

0,004*

L, 8 27 35
zenska / Female

10,67% 36,00% 46,67%

Tab. 2. Czy syn/cérka uwaza, ze jeste$ nadopiekunczy/a?

Tab. 2. Does your son / daughter think you're being overprotective?

Czy syn/corka uwaza, ze jestes nadopiekunczosci rodzicéw / Parents’ overprotectiveness
nadopiekunczy/a? . Razem
Does your son / daughter think you're zawsze (P zadko nigdy Total P
being overprotective always often seldom never

tak n 7 17 4 7 35

Yes % |933% 22,67% 5,33% 9,33% 46,67%

nie n 1 5 8 9 23 0,008

No % | 1,33% 6,67% 10,67% 12,00% 30,67%

nie wiem n 1 2 11 3 17

I don't know % | 1,33% 2,67% 14,67% 4,00% 22,67%

Najwigksza liczba badanych mieszka w matych mia-
stach 41,3%, mieszkancy wsi stanowig 30,6%, w miastach
powyzej 100-tysiecznych mieszka 28% respondentéw.
Rodzinne wystepowanie jednej z postaci NZJ wskazato
13,3% badanych.

Poniewaz samopoczucie moze wptywaé na odpo-
wiedzi respondentdw, badani zostali poproszeni o jego
subiektywng ocene. W okresie wypelniania ankiety dobre
samopoczucie zdeklarowato 66,6% mlodziezy, nieco gor-
sze 29,3%, a zle tylko 4.0% (n=3). Na subiektywng ocen¢
samopoczucia nie wplywa znaczgco pte¢ badanych. Zme-
czenie zwigzane z chorobg i leczeniem nie powoduje zna-
czacej dysfunkeji w codziennych obowigzkach. Jednakze
nadal 60,0% chorych zmeczenie odczuwane do 4 razy
w tygodniu przypisuje objawom zwigzanym z choroba.
Widoczna staje sie réznica pomiedzy poszczegolnymi gru-
pami wiekowymi. Grupa 17-18-latkéw odczuwa je 3-4
razy w tygodniu (21,3%), prawie trzykrotnie czesciej niz ich
miodsi koledzy (8,0%). Wsrdd 15-16-letnich responden-
tow zmeczenie przypisywane chorobie nie wystepuje lub
wystepuje bardzo rzadko az u 25% i 16% mlodziezy star-
szej. Wykazano korelacje miedzy odczuwaniem zmeczenia
a plcig badanych. Stwierdzono istotne statystycznie réz-
nice (p=0,004) mi¢dzy chtopcami i dziewczgtami, chtopcy
prawie trzykrotnie cze$ciej czuli si¢ zmeczonymi, tab. 1.

Zauwazono, ze opiekunowie dostrzegaja zmeczenie
swoich dzieci, czesciej niz sami chorzy. Moze dlatego tylko
30,6% z nich w subiektywnej ocenie nie rozwaza swojej
troski o dziecko w kategoriach nadopiekunczosci, cho-
ciaz tak okreélajg ja ich nastoletnie dzieci, p=0,008, tab. 2.

Mimo, ze respondenci z NZJ s osobami bardzo mlo-
dymi to 1/4 z nich znajduje sie juz pod opieka specja-
listéw od ponad pieciu lat. Najliczniejszg grupe wsrod

completing the survey, 66.6% of young people declared
good wellbeing, slightly worse — 29.3%, and bad only
4.0% (n=3). The sex of the respondents did not affect
the subjective evaluation of the well-being significantly.
Fatigue associated with the disease and the treatment
did not cause significant dysfunction in daily duties.
However, 60.0% of patients who experienced fatigue
up to 4 times a week still associated symptoms with the
disease. The differences between the age groups became
visible. A group of 17-18 year-olds experienced fatigue
3-4 times a week (21.3%), almost three times more often
than their younger peers (8.0%). Among 15-16 year old
respondents fatigue attributed to disease did not occur
or occurred very rarely - 25% and in 16% of older ado-
lescents. A correlation between the perception of fatigue
and gender of the respondents was demonstrated. Statis-
tically significant differences (p = 0.004) between boys
and girls were found, boys felt tired nearly three times
more often (Table 1).

It was noted that carers recognized the fatigue of
their children more frequently than the patients them-
selves. Therefore, in the subjective assessment 30.6% of
the parents did not consider their concern for the child
in terms of overprotectiveness, although their teenage
children define it that way, p = 0.008 (Table 2).

Although the respondents with IBD were very young
people, a quarter of them were already under the care of
a specialists for more than five years. The largest group
among the respondents (37%) were young people who
were ill for more than a year, but this period of time did not
exceed 3 years. According to the respondents, the period
of observation since the diagnosis was less than a year in
only 7% of young people. Therefore, the respondents were
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Tab. 3. Przestrzeganie zalecen zywieniowych poza warunkami domowymi
Tab. 3. Adhering to dietary guidelines outside of home environment

Czy przestrzegasz zalecen zywieniowych bedac poza domem?
Ple¢ / Se Do you adhere to dietary guidelines when you are outside home? Razem
X
. tak: zawsze tak: czesto tak: rzadko Total ¥
nie / no
yes: always yes: often yes: seldom
zenska | N 3 5 16 11 35
Female | o 4,00 6,67 21,33 14,67 46,67
0,064
Male % 10,67 13,33 24,00 5,33 53,33

badanych, 37% stanowi mtodziez, ktéra choruje diuzej
niz rok, ale czas ten nie przekracza okresu 3 lat. Wedlug
ankietowanych okres obserwacji od ustalonego rozpozna-
nia tylko u 7% mlodziezy wynosil mniej niz rok, dlatego
ankietowanych zapytano o subiektywna ocene wiedzy
na temat choroby. Polowa respondentéw 54,4% ocenia
zakres posiadanych informacji o jednostce chorobowej
za raczej wystarczajacy lub wystarczajacy 41,3%. Tylko
3 osoby w subiektywnym odczuciu oceniaja posiadang
wiedze za niewystarczajaca.

Dla 51,6% badanych Zrédlem informacji o zyciu
z chorobg sg lekarze prowadzacy i rodzice 28,8%.

W ogélnej populacji badanej mtodziezy 85,3% potrafi
samodzielnie formulowa¢ swoje obserwacje i watpliwo-
$ci dotyczace terapii, jednocze$nie rozumiejac informa-
cje przekazywane przez lekarza.

Terapia choroby Crohna i wrzodziejacego zapale-
nia jelit wymaga ciaglej farmakoterapii, nawet w okre-
sach remisji. Niezaleznie od grupy wiekowej 93,3% cho-
rych objetych badaniami deklaruje znajomo$¢ nazw oraz
dawek przyjmowanych lekéw, jednak u ponad 20% regu-
larno$¢ ich stosowania nadal nadzoruja rodzice.

W ogodlnej populacji badanej mlodziezy 85,3% potrafi
samodzielnie formutowa¢ swoje obserwacje i watpliwo-
$ci dotyczace terapii, jednoczes$nie rozumiejac informa-
cje przekazywane przez lekarza.

W trakcie wizyt lekarskich ankietowana mlodziez
uzyskuje informacje o wplywie sposobu zZywienia na prze-
bieg choroby. Jednakze bedac poza §rodowiskiem domo-
wym tylko 20% z nich przestrzega tych zalecen, czeéciej
sa to chlopcy. Okazuje si¢, ze wykazuja oni tez bardziej
skrajne postawy w tej kwestii niz dziewczeta. Prawie dwu-
krotnie czesciej deklarowane przez nich przestrzeganie
zalecen zywieniowych poza warunkami domowymi okre-
$lane jest stowem: zawsze lub nigdy, tab. 3.

Z uwagi na wiek badanych gastroenterolodzy dzie-
ciecy czesto, pytajac o stan zdrowia, zwracajg si¢ bezpo-
$rednio do nastoletniego chorego (89,3%,), jednakze prze-
prowadzone badania wskazuja, ze nigdy nie sg to spotkania
samodzielne. Podczas wizyt u specjalisty 96% mlodziezy
towarzysza rodzice. Obecnos¢ opiekunéw podczas kon-
sultacji jest akceptowana przez mlodziez, ktdra, jak wska-
zujg wyniki, nie widzi potrzeby samodzielnych spotkan ze
specjalistami. Moze tez dlatego ponad polowa badanych

asked about a subjective assessment of knowledge about
the disease. A half of the respondents (54.4%) assessed
the extent of the information about the disease as rather
sufficient or sufficient - 41.3%. Only 3 people subjectively
assessed their knowledge as insufficient.

The source of information for the respondents about
living with the disease were physicians 51.6% and par-
ents 28.8%.

In the overall study population, 85.3% of young peo-
ple were able to formulate their observations and con-
cerns about the therapy independently, at the same time
understanding the information provided by a doctor.

The treatment of Crohn’s disease and ulcerative coli-
tis requires continuous medication, even during the peri-
ods of remission. Regardless of the age group, 93.3% of
the subjects declared knowing the names and doses of
medication, but in more than 20% the regularity of their
application was still supervised by parents.

During medical visits the surveyed young people
obtained information about the impact of diet on the dis-
ease. However, while being outside home environment,
only 20% of them adhered to these recommendations,
more often they were boys. It turns out that they also were
more firm on this issue than girls. They declared almost
twice as often that they adhere to dietary guidelines out-
side home environment defining it with a word: always
or never (Table 3).

Due to the age of the surveyed children gastroenter-
ologists often ask about the health by turning directly to
the teenage patient (89.3%), but studies showed that they
were never meeting alone. During visits to a specialist 96%
of young people were accompanied by parents. The pres-
ence of parents during the consultation was accepted by
young people, which, as indicated by the results, did not
see the need for independent meetings with specialists.
Perhaps as a result more than a half of the respondents -
57.3% could not contact with a specialist alone if neces-
sary. The place of residence, often away from a specialist
clinic, had no significant effect on declared independence,
although children from cities with a population < 100
thousand were more likely to leave the issue of contacts
with a specialist to their parents.

The period of adolescence, regardless of health sta-
tus, carries certain risk behaviors that in case of adoles-
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Tab. 4. Tematyka wspétzycia seksualnego i antykoncepcji podejmowana podczas wizyt
Tab. 4. The subject of sexual intercourse and contraception discussed during visits

. Czy lekarz podejmowat rozmowe na temat: wspoétzycia seksualnego i antykoncepcji
Grupa wiekowa Did the doctor start a conversation about sexual intercourse and contraception p
Age group R
tak / yes nie/no
n 0 35
15-16 lat
% 0,00 46,67
0,048*
n 3 37
17-18 lat
% 4,00 49,33

* — jstotnos¢ statystyczna na poziomie a = 0,05 / statistical significance at the level of a = 0,05

57,3% w razie potrzeby nie potrafitaby samodzielnie skon-
taktowac si¢ ze specjalista, przy czym miejsce zamiesz-
kania, czgsto oddalone od osrodka specjalistycznego, nie
ma istotnego wplywu na ten element deklarowanej samo-
dzielno$ci, chociaz dzieci z miast o liczbie mieszkancow
<100 tys. czedciej naleza do grupy, ktéra kwestie kontaktu
ze specjalistg pozostawia rodzicom.

Okres dojrzato$ci, niezaleznie od stanu zdrowia, nie-
sie ze sobg pewne zachowania ryzykowne, mogace u mto-
dziezy z Nieswoistym Zapaleniem Jelit by¢ przyczyna
niepowodzen w terapii i pojawienia si¢ powiklan. Nie-
stety tylko 60% respondentdw jest swiadoma szkodliwosci
stosowania uzywek. Tematyka ta nie jest podejmowana
przez lekarzy prowadzacych. W ogélnej populacji bada-
nych u 77% nie podjeto rozmowy na temat palenia papie-
roséw, u 68% nie poruszono tematyki spozywania alko-
holu i przyjmowania narkotykéw, natomiast rozmowe
dotyczaca wspotzycia seksualnego i antykoncepcji pod-
jeto jedynie u 4% wszystkich ankietowanych. Znamienne
jest, iz rozmowa podejmowana jest jedynie wérdd starszej
grupy wiekowej, zwigzek ten wykazuje istotnos¢ staty-
styczng na poziomie a=0,05, tab. 4.

Kontakty z réwiesnikami sg istotne dla harmonijnego
rozwoju psychicznego w tym okresie, poniewaz grupa
réowiesnicza bywa réwnie wazna jak wiezi rodzinne.
Przewlekto$¢ i charakter choroby wéréd ankietowanych
rzadko bywa powodem braku kolegéw, przykrych i zlo-
$liwych komentarzy lub o$mieszania osoby chorej, ale
powoduje stres i nadopiekunczo$¢ najblizszych.

Badane osoby - mfodzi wchodzacy dopiero w wiek
dorosty, zdaja sobie sprawe z ograniczen zwigzanych ze
zdiagnozowang chorobg, ale prawie polowa ankietowa-
nych jest zdania, ze ograniczenia te rzadko sg przyczyna
koniecznosci rezygnowania ze spotkan z réwiesnikami,
kontaktow towarzyskich czy zaje¢ szkolnych i pozalek-
cyjnych.

Mimo ze ponad 50% respondentéw ma 17 lub 18 lat
to ponad polowa badanych (54,6%) nie zastanawiala si¢
jeszcze nad konieczno$cig zmiany specjalisty po osiagnie-
ciu pelnoletnio$ci. Ankietowani sg jednak zgodni (85,3),
ze przekazanie pod opieke specjalistéw dla ludzi doro-
stych powinno by¢ poprzedzone umozliwieniem im weze-
$niejszego kontaktu z tymi specjalistami. Konieczno$¢
zmiany specjalisty i przej$cie pod opieke lekarzy dla doro-

cents with inflammatory bowel disease may cause fail-
ures in the treatment and complications. Unfortunately,
only 60% of the respondents were aware of the dangers
of the use of stimulants. This subject is not mentioned
by physicians. In the overall study population, 77% were
not told about smoking cigarettes, in 68% the issues of
drinking alcohol and taking drug were not mentioned,
and a conversation on a sexual intercourse and contra-
ception took place only in case of 4% of all respondents.
It is significant that the conversation was started only in
the older age group, this relationship was statistically sig-
nificant at the level of a = 0.05 (Table 4).

Contacts with peers are essential for harmonious
mental development in this period, because the peer
group is sometimes as important as family ties. Chronic
character and nature of the disease is rarely the reason
for lack of friends, unpleasant and malicious comments
or ridiculing a sick person among the respondents, but
it causes stress and over-protectiveness of the loved ones.

The subjects were young people just entering adult-
hood, who were aware of the limitations associated with
the disease, but almost a half of the respondents believed
that these limitations were rarely the cause of resigning
from meetings with peers, social contacts or school and
extracurricular activities.

Although over 50% of the respondents were 17 or
18, more than a half of the respondents (54.6%) did not
think yet on the need to change a specialist after reaching
the age of maturity. The respondents, however, agreed
(85.3) that transfer to the specialist care for adults should
be preceded by allowing them to have prior contact with
these specialists. Need to change a specialist and be the
subject to care of physicians for adults caused negative
feelings in as many as 45.33% of parents (n = 34), only
16% experience a sense of satisfaction. Almost unan-
imously (94,6%) parents also expressed the opinion
that they would like the doctor in charge to help to get
acquainted with a gastroenterologist for adults. The use
of the possibilities inherent to interpersonal relations
also had impact on overall satisfaction with care. The
respondents had mostly positive coloration of contacts
with the gastroenterologist characterizing it as close
contact, sobriety and concreteness, honesty and trust.
Situations such as distance, coldness, incomprehensible
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Tab. 5. Okreslenia charakteryzujace kontakty z gastroenterologiem
Tab. 5. The terms characterizing the relations with the gastroenterologist

Okreslenia charakteryzujgce kontakty z gastroenterologiem . Nie udzielono
. . - zawsze | czesto | rzadko | nigdy Tt
The terms characterizing the relations with the odpowiedzi
X always | often | seldom | never
gastroenterologist Lack of response
bliski kontakt n 7 34 22 10 2
close contact % 9,33 45,33 29,33 13,33 2,67
wiez emocjonalna n 2 9 36 25 3
emotional bond % | 2,67 | 12,00 | 48,00 | 33,33 4,00
rzeczowos¢ i konkretnosc n 31 32 7 3 2
sobriety and concreteness % | 41,33 | 42,67 9,33 4,00 2,67
szczero$¢ i zaufanie n 17 30 21 5 2
honesty and trust % | 22,67 | 40,00 | 28,00 | 6,67 2,67
tatwa dostepnos¢ n 29 33 10 2 1
easy access % | 38,67 44,00 13,33 2,67 1,33
oschtos¢ i dystans n 0 5 24 43 3
distance, coldness % | 0,00 6,67 | 32,00 | 5733 4,00
mato zrozumiate stownictwo n 0 7 39 27 2
incomprehensible vocabulary % 0,00 9,33 52,00 | 36,00 2,67
pospiech podczas wizyty n 4 13 36 21 1
hurry during visit % 5,33 17,33 48,00 28,00 1,33
skupienie uwagi tylko wokét przestrzegania leczenia / focus | n 10 24 27 10 4
just on compliance with treatment % | 13,33 | 32,00 | 36,00 | 13,33 533
brak zainteresowania moimi innymi problemami n 6 15 32 19 3
lack of interest in my other problems % 8,00 20,00 | 42,67 | 25,33 4,00
zwraca uwage na gesty, mimike, ton gtosu / draws attention | n 33 20 13 7 2
to the gestures, facial expressions, tone of voice % | 44,00 | 26,67 17,33 9,33 2,67

stych az u 45,33% rodzicéw (n=34) powoduje negatywne
odczucia, tylko u 16% fakt ten daje poczucie zadowole-
nia. Prawie jednoglto$nie 94,6% rodzice wyrazaja row-
niez opinie, ze chcieliby, aby lekarz prowadzacy pomagt
w nawigzaniu kontaktu z gastroenterologiem dla os6b
dorostych. Wykorzystanie mozliwosci tkwigcych w kon-
taktach interpersonalnych nie pozostaje bez wptywu na
ogolne zadowolenie z opieki. Okreslenia charakteryzujace
kontakty z gastroenterologiem w opinii badanych maja
najczeéciej pozytywne zabarwienie, jak: bliski kontakt,
rzeczowo$¢ i konkretno$¢, szczero$¢ i zaufanie. Sytuacje
takie jak dystans, oschtos¢, niezrozumiate stownictwo,
pospiech wystepuja niezwykle rzadko. Duza grupa bada-
nych podczas wizyt zwraca uwage rowniez na elementy
kontaktu pozawerbalnego, tj. gesty, mimike, ton glosu.
Szczegbdlowe dane znajdujg sie w tabeli 5.

Rodzice s bezsprzecznie tymi, z ktérymi mlodziez
chce podejmowacé rozmowe o planowanej przyszlosci,
nie przypisujac zupelnie tej roli personelowi medycz-
nemu. Widoczna staje si¢ réwniez rola grupy réwiesni-
czej w rozmowach o planach na przyszto$¢, gdzie ponad
30% ankietowanych podejmuje takie rozmowy réwniez
z kolezankami i kolegami. Badana populacja mltodziezy
myslac o swojej przysztosci, nie koncentruje si¢ wokot
leczenia i chorowania, nie oczekuje wsparcia z zewnatrz
i nie obawia si¢ samodzielnosci, jednakze az 76% ocze-
kuje wsparcia od najblizszych. Jednakze réznicujac ple¢

vocabulary, hurry - were extremely rare. A large group
of the respondents during visits also drew attention
to non-verbal elements of contact, i.e. gestures, facial
expressions, tone of voice. Detailed information can be
found in Table 5.

The parents were undoubtedly the ones with whom
the youth wanted to make conversation about future
plans without assigning this role entirely to medical per-
sonnel. The role of the peer group was also visible in the
discussion about plans for the future, more than 30% of
the respondents had such conversations also with peers.
The study population of young people did not concentrate
on the disease and treatment, they expected no support
from the outside and were not afraid of independence
when thinking about their future, but as much as 76%
expected the support of the loved ones. However, in the
analysis the gender of the respondents it was visible that
the girls perceived diagnosed disease as an obstacle to
future family life (p = 0.0014) more frequently, the girls
also thought about work in the future three times more
often than boys to, p = 0.039.

The parents almost unanimously (94.6%) expressed
the opinion that they would like to the doctor help to
get in touch with the gastroenterologist for adults. They
did not also agree that the only criterion for the need
to change the doctor should be the age of the patient.
Unfortunately, awareness of coming adulthood was not
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ankietowanych, dostrzega si¢, ze badane dziewczeta cze-
$ciej w rozpoznanej chorobie widza przeszkode w przy-
sztym zyciu rodzinnym (p=0,0014), Dziewczeta tez trzy-
krotnie czesciej niz chtopcy mysla o pracy zawodowej
w przyszlosci, p=0,039

Prawie jednogtosnie (94,6%) rodzice wyrazaja opinie,
ze chcieliby, aby lekarz prowadzacy pomégt w nawigza-
niu kontaktu z gastroenterologiem dla 0séb dorostych.
Nie zgadzaja sie tez, ze jedynym kryterium koniecznosci
zmiany lekarza prowadzacego powinien by¢ wiek cho-
rego. Swiadomo$¢ zblizajacej sie pelnoletnosci dzieci
niestety nie kojarzy sie rodzicom chorych nastolatkow
z potrzeba dokonania zmian w zakresie ich udzialu nad
kontrolg stanu zdrowia dzieci. Ponad 50% o0s6b jest prze-
konane, ze niewiele si¢ zmieni.

Interpretujac wyniki niniejszego badania nalezy by¢
$wiadomym jego ograniczen. Nalezy do nich przyjeta
metoda badawcza, opierajaca si¢ na samodzielnie wypet-
nianych przez badanych kwestionariuszach. Podkresli¢
nalezy, ze w takiej sytuacji badani maja zwykle tenden-
cje do stawiania si¢ w korzystniejszym, niz rzeczywistym,
$wietle. Pozytywna cecha badania jest jednak fakt, ze cata
miodziez od 15 do 18 roku zycia, w badanych o$rodkach,
ktorej rodzice wyrazili zgode na udziat w badaniu, po
uwzglednieniu kryteriéw wiaczenia i wylaczenia, wzieta
w nim udzial.

Dyskusja

Jak wskazuje Ostrowska, w grupach na skrajnych eta-
pach zycia oséb niepetnoletnich, a wiec we wezesnym
dziecinstwie i w okresie adolescencji, kwestia zréznico-
wania sposobéw do$wiadczenia choroby wymaga ciagle
wielu badan [11]. Dziatania prowadzace do uchwycenia
podobienstw w pojawiajacych si¢ problemach mtodych
chorych z choroba przewlekta, zdaniem Skrzypka, moga
pomoc zaréwno w leczeniu i zapobieganiu powiktaniom,
jak réwniez mogg zmniejszy¢ lub nawet pozwolg unik-
na¢ utraty zaufania do wlasnego ciala, ktérego nastep-
stwem jest utrata pewnosci siebie w interakcjach spo-
tecznych[12]. Funkcjonowanie psychospoteczne oséb
z rozpoznang NZJ jest zdaniem De Boer’a bardzo istotne
dla chorych i decyduje o jakosci ich zycia [13]. Kiedy cho-
roba przewlekla dotyczy dziecka, duze znaczenie przypi-
sywane jest wsparciu przez najblizsze otoczenie, stad rola
rodzicéw w opiece nad chorym przedluza si¢ czesto na
okres dorostosci. Nalezy jednak pamieta¢, ze zaangazo-
wanie dorastajacej mlodziezy w podejmowane dzialania,
bedzie wplywalo na jej przyszlos¢ zycia z nieswoistym
zapaleniem jelit, ktérego wyleczenie wedlug aktualnej
wiedzy nie jest mozliwe.

Podstawowymi zrédtami informacji dla chorych sg
przede wszystkim gastroenterolodzy dziecigcy i rodzice.
Podejmowanie dziatan terapeutycznych i dyskusja
o nich, u prawie 90% badanych przebiega z ich bezpo-
$rednim udzialem. Zdecydowana wiekszo$¢ ankietowa-

associated by the parents of sick teenagers with the need
to make changes in their share of control over children’s
health. Over 50% of the respondents were convinced that
little would change.

When interpreting the results of this study its limita-
tions should be kept in mind. One of them is the accepted
test method based on the questionnaires independently
completed by the respondents. It should be emphasized
that in such a situation, the subjects usually have a ten-
dency to put themselves in a more favorable light than in
reality. Taking into account the inclusion and exclusion
criteria a positive feature of the study is the fact that all
the young people aged 15 to 18 in the surveyed centers,
whose parents consented to participate in the study, par-
ticipated in it.

Discussion

According to Ostrowska, the issue of diversification of
ways of experiencing the disease still requires more stu-
dies in the groups at extreme stages of life that is early
childhood and in adolescence, [11]. According to Skrzy-
pek, measures to grasp the similarities in the emerging
problems of young patients with chronic disease can help
both the treatment and prevention of complications, and
may reduce or even help to avoid a loss of confidence in
one’s own body, which results is the loss of confidence
in social interactions [12]. Psychosocial functioning of
people diagnosed with IBD is, according to De Boer’a very
important for the patients and deciding on their quality
of life [13]. When chronic disease involves a child, great
importance is attributed to the support of the loved ones,
hence the role of parents in the care of patients is often
extended to adulthood. It should be noted, however, that
the involvement of adolescents in actions taken will affect
their future life with inflammatory bowel disease, which
according to current knowledge is not curable.

The main sources of information for patients are pri-
marily paediatric gastroenterologists and parents. Almost
90% participate directly in taking therapeutic actions
and discussion about them. Vast majority of respondents
(85.3%) formulates their questions and observations inde-
pendently. Unfortunately, the results of research by Hait
etal., conducted among 1132 adult patients in the Neth-
erlands showed that gastroenterologists for adults are
of the opinion that only 34% of young people showed a
satisfactory range of medical knowledge about IBD [14].

One element is essential during the meetings with a
sick child and his/her parents - history taking. Unfortu-
nately, a conversation with the patient focuses on diag-
nosis and therapy. A large percentage of medical reports
indicate that the interest of physicians focuses on clini-
cal symptoms, often not paying attention and ignoring
social and emotional dangers [15-18]. Understanding
patient’s individual needs and concerns by the physician
is of great importance in the treatment process. The scale
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nych (85,3%) samodzielnie formuluje swoje watpliwosci
i obserwacje. Niestety wyniki badan Hait i wsp. przepro-
wadzonych wsréd 1132 dorostych chorych w Holandii
wskazuja, ze gastroenterolodzy dla dorostych sg zdania,
ze tylko 34% mlodocianych wykazuje zadowalajacy zakres
wiedzy medycznej o NZJ [14].

Podczas spotkan z chorym dzieckiem i jego rodzicami
przestrzega sie nienaruszalnego elementu - wywiadu,
ale rozmowa z chorym niestety dotyczy gléwnie dia-
gnostyki i terapii. Duzy procent doniesien medycznych
wskazuje, Ze zainteresowanie lekarzy skupia si¢ na obja-
wach klinicznych, czesto nie zwracajac uwagi i pomijajgc
zagrozenia socjalne i emocjonalne [15-18]. Zrozumienie
przez lekarza indywidualnych potrzeb pacjenta i obaw ma
ogromne znaczenie w prowadzeniu odpowiedniej tera-
pii. Skale rozbiezno$ci w naukowym rozumieniu choroby
i subiektywnym jej doznawaniu przedstawiono w bada-
niach Loonena, Derkxa, i Griffithsa [19]. Ich doniesienia
wskazuja na potrzebe ogniskowania uwagi medycznej na
potrzebach pacjenta, a nie lekarza. Stwierdzono istotna
réznice w ocenie probleméw zdrowotnych miedzy chora
na NZJ] mlodziezg a ich lekarzami. Pozycja nr 1, najwaz-
niejsza dla pacjentéw, byla dopiero na 9 miejscu wymie-
niana jako istotna z punktu widzenia lekarzy. Najwazniej-
szy problem dla lekarzy nie znalazl si¢ nawet w pierwszej
dziesigtce probleméw waznych dla samego pacjenta. Jest
zatem sprawg podstawowg wciaggniecie mlodocianych
w proces ich leczenia, szczego6lnie w okresie przekazywa-
nia do opieki dla dorostych. Uzyskane wyniki wskazujg na
istnienie istotnej bariery majacej negatywne skutki pod-
czas zmiany specjalisty. Okazuje sie, Ze badana nastoletnia
mlodziez nie uczestniczy w samodzielnych spotkaniach
ze specjalistami, malo tego, ponad 90% nie widzi takiej
potrzeby. Zblizone dane uzyskano wsrdd respondentéw
Hait, ktéra podkresla, ze jedynie 15% miodych chorych
wykazuje zdolno$¢ do samodzielnych wizyt [20].

Mlodziez z NZ] ciagle w matym stopniu jest wiaczana
do samodzielnej kontroli zdrowia. W razie potrzeby, ok.
60% nie potrafiloby samodzielnie skontaktowa¢ sie z leka-
rzem prowadzacym. Przyjmowanie lekéw u 20% ciagle
nadzoruja rodzice, ponadto, bedac poza srodowiskiem
domowym, ponad 30% ankietowanej mlodziezy rzadko
lub wecale nie przestrzega zalecen Zywieniowych. Nie-
stety wydaje sie, ze ankietowani w niniejszej pracy nie
sa w pelni $wiadomi przewlektoéci choroby i probleméw
z nia zwigzanych. Prawie co trzecia osoba nie zastanawiata
sie jeszcze nigdy, czy rozpoznana jednostka chorobowa
moze mie¢ wptyw na zalozenie rodziny, a 28% nie myslalo
jeszcze zupelnie o pracy zawodowe;j.

Zdaniem Cervesi i Boonena chorzy z NZJ mniej
osiagaja niz ich zdrowi réwiesnicy w zakresie autono-
mii oraz rozwoju psychoseksualnego [21, 22]. Rzadziej
wyjezdzaja na wakacje bez dorostych, sa starsi, gdy sie
zakochuja, s czeéciej bezrobotni. Wprawdzie osiagaja
podobny poziom wyksztalcenia, jak w populacji ogol-

of the discrepancy in the scientific understanding of the
disease and its subjective experiencing is presented in the
study by Loon, Derkx, and Griffiths [19]. Their reports
indicated the need for focusing medical attention on the
patient’s needs, not the doctor’s. There was a significant
difference in the evaluation of health problems by young
people suffering from IBD, and their doctors. Item No.
1, the most important for patients was cited by doctors
only as the 9th. The most important issue for doctors was
no even in the top ten important issues for the patient.
Therefore, it is a vital issue to get young people involved
in the process of their treatment, especially in the period
of the transfer to adult medical services. The results indi-
cated the existence of significant barriers having negative
effects while changing the specialist. It turns out that the
tested youth did not participate in meetings with spe-
cialists, moreover, more than 90% did not see such need.
Similar data were obtained by Hait, which highlighted
that only 15% of young patients were the capable of inde-
pendent visits [20].

The youth with IBD was still engaged in self health
checks to small extend. If necessary, approx. 60% would
not be able to contact their doctor alone. Taking medi-
cines was still supervised by the parents in 20%, more-
over, when outside the home environment, over 30%
of young people surveyed rarely complied or did not
comply with dietary guidelines at all. Unfortunately, it
seemed that the respondents in this study were not fully
aware of the chronicity of the disease and the problems
associated with it. Almost every third person had never
wondered whether recognized clinical entity may have
an impact on starting a family, and 28% still did not
think about work at all.

According to Cervesi and Boonen, the IBD patients
achieved less in terms of autonomy and the psychosex-
ual development than their healthy peers [21, 22]. They
were less likely to go on vacation without the grown-ups,
they fell in love at older age and were more often unem-
ployed. They had a similar level of education, as in the
general population, however, in this group was higher
the unemployment rate and lower wages.

The emerging problem of further life plans: where
to study, how to choose a profession, when or whether
to start a family was a separate developmental task, since
its implementation influences the entry into adulthood.
Planned future was the issue that respondents wanted to
discuss primarily with parents (27.6%). Parents, however,
said that this subject was not discussed with them during
meetings, up to 67.3% of parents experienced the deficit
of information on the further prognosis of their child.

Conclusions

1. Adolescents knew the essence of the disease, but were
engaged in the process of self-control only to a lim-
ited extend.
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nej, to jednak jest wsrod nich wyzsza stopa bezrobocia,
uzyskujg tez nizsze stawki finansowe

Pojawiajacy sie problem dalszych planéw zyciowych:
gdzie sie uczy¢, jaki wybraé zawdd, kiedy lub czy zalozy¢
rodzine jest samym w sobie odrebnym zadaniem rozwo-
jowym, od ktdrego realizacji zalezy wejécie w dorostos¢.
Planowana przyszlos¢ to zagadnienia, ktére ankietowani
chcg porusza¢ przede wszystkim z rodzicami (27,6%).
Rodzice jednak twierdzg, ze tematyka ta nie jest dys-
kutowana z nimi podczas spotkan, az 67,3% rodzicow
odczuwa deficyt informacji o dalszym rokowaniu dziecka.

Whioski

1. Milodziez zna istote choroby, jednakze tylko w malym
zakresie jest wlgczana w proces samodzielnej kon-
troli.

2. Milodziez nie wykazuje zainteresowania samodziel-
nym umawianiem terminéw wizyt, nie zastanawia si¢
nad zmianami, ktére wynikaja z koniecznosci zmiany
specjalisty po osiagnieciu petnoletnosci.

3. W poradniach gastroenterologicznych dla dzieci
tematyka pozamedyczna, jak: styl Zycia, plodnos¢,
rozwoj zawodowy nie jest podejmowana.

2.

Young people were not interested in making appoint-
ments alone, they did not think about the changes
that result from the need to change a specialist after
reaching the age of maturity.

Nonmedical issues like lifestyle, fertility, professional
development were not discussed in the gastroenter-
ological clinics for children.
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