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Streszczenie:

W prowadzenie: Atrezja drog ?6?ciowych (AD?) to post?puj?ca choroba wewn?trz- i
zewn?trzw2trobowych drég ?67?ciowych, z objawami obserwowanymi w pierwszych tygodniach ?ycia.
Jest to nagjcz?stsza przyczyna cholestazy niemowl?t, prowadz?ca do przeszczepieniaw2roby (ang. liver
transplantation, LTx). Leczeniem z wyboru jest zabieg hepatoportoenterostomii metod? Kasai, polega ?cy
na usuni?ciu zaro?ni 2tych drég ?67ciowych, a nast?pnie wszyciu p2tli jelitowej Roux-Y do wnki
w?troby. Przywrocenie odp?ywu 207ci pozwala na spowolnienie progresji choroby, jednak?e wi?kszo??
pacj entéw wymaga przeszczepienia wroby. Pacjenci, ktorzy tego nie wymagaj?, musz? by?
obserwowani z powodu powik?a? wynikaj?cych z przewlek?g dysfunkcji w2troby.

Cel badania: Ocena funkcjonowania psychospo?ecznego i jako?ci ?ycia (QoL) u dzieci, ktore prze?y?y z
narz?dem w?asnym.

Metody: Przeprowadzono ocen? psychologiczn? dzieci z AD? niewymagaj ?cych przeszczepienia
w?troby. W badaniu wzi??0 udzia? 22 dzieci — 15 dziewczynek i 7 ch?opcdéw w wieku od 4 do 18 lat
(11,5 + 3,6 lat). Poziom funkcjonowania emocjonalnego i spo?ecznego ustalono za pomoc? The Child
Behavior Checklist (CBCL) oraz Y outh Self Report (Y SR). Do oceny jako?ci ?ycia uwarunkowane)
stanem zdrowia HRQOL u?yto kwestionariusza KINDL. Dodatkowo strategie radzenia sobie ze stresem
by?y badane z wykorzystaniem kwestionariusza ,, Jak sobie radzisz?’.

Wyniki: Nie zaohserwowano problemdéw w funkcjonowaniu emocjonalnym i spo?ecznym w badanej
grupie. Wykazano, ?e im wi?ksza intensywno?? trudno?ci emocjonalnych w grupie, tym ni?szy poziom
subiektywnego poczuciajako?ci ?ycia. Aktywne strategie radzenia sobie i szukanie wsparcia spo?ecznego
by?y najskuteczniejszymi modelami przystosowania si? do choroby przewlek?g. Nie stwierdzono istotne
ré?nicy w zale?no?ci od p7ci i wieku.



Whnioski: U chorych z AD? subiektywna jako?? ?ycia ma zwi?zek z funkcjonowaniem
psychospo?ecznym. Strategie antystresowe w tegj grupie oparte s? na modelu aktywnego radzenia sobie i
poszukiwania wsparcia spo?ecznego.

Abstract:

Background: Biliary atresia (BA) is a progressive disease of extra and intrahepatic bile ducts developing
in the first weeks of life. It isthe main cause of neonatal cholestasis and the most frequent indication for
liver transplantation in children. Thefirst line treatment is Kasai hepatoportoenterostomy (HPE) whichis
aresection of fibrous remnants of biliary ducts followed by anastomosing a conventional Roux-en-Y loop
of jejunum to the fibrous edges of the transected fibrous tissue in the porta hepatis. The restoration of
intestinal bile flow can delay or even stop the progression of BA, however most of the children eventually
are liver transplantation candidates even after successful HPE. Those who survive without transplantation
require long-life follow-up due to chronic liver disease. The aim of the study was to assess the
psychosocial functioning and the quality of life (QoL) in pediatric transplant-free survivors.

Methods: We performed psychologica assessment in transplant-free children with BA. Twenty-two
children (15 girls and 7 boys aged from 6 to 18 yrs (11.5 + 3.6 yrs) participated in the study. The level of
emotional and social functioning was diagnosed by using The Child Behavior Checklist (CBCL) and

Y outh Self Report (Y SR). The KINDL was used for HRQOL assessment. Additionally strategies for
coping with stress were being investigated by “How Do Y ou Cope?’ Questionnaire.

Results: We did not observe problems in emotional and social functioning in the study group. However
the greater the intensity of the emotional difficultiesin the group the lower level of the subjective sense of
quality of life. Active coping strategies and seeking social support were most effective models for
adaptation to the chronic disease. No significant gender and age differences were found.

Conclusion: In transplant-free patients with BA HRQoL isrelated to psychosocial functioning. The anti-
stress strategies in this group are based on the model of active coping and seeking social support.



