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Juvenilni idiopatski artritis (JIA) je najcesca reumatska bolest u djece i jedna od
znacajka bolesti je upala jednog ili vise zglobova nepoznate etiologije koja se javija prije
navrsene 16.godine zivota i traje najmanje Sest tjedana. Rijetko se javlja prije navrsenog
Sestog mjeseca zivota, a najucestalija je u predskolskoj dobi izmedu prve i trece godine Zi-
vota. JIA nije jedinstvena bolest, nego skupina bolesti s nekim zajednickim znacajkama koje
se medusobno razlikuju po svojoj imunopatogenezi, ali i prema klinickim manifestacijama.
Prema ILAR klasifikaciji dijeli se u 8 podtipova. U Djecjoj bolnici Srebrnjak na Odjelu za
djecju reumatologiju u razdoblju od travnja do lipnja 2016 g. proveden je anketni upitnik na
temu: Kvaliteta zivota djeteta oboljelog od juvenilnog idiopatskog artritisa. Cilj istrazivanja
Jje bio utvrditi kvalitetu svakodnevnog funkcioniranja djeteta kroz razne aktivnosti. U ano-
nimnom istrazivanju uz prethodnu suglasnost roditelja/zakonskog skrbnika sudjelovalo je
kroz dva mjeseca 48 ispitanika. (10 djecaka i 38 djevojcica) u dobi od 8-16 godina.

Deskriptori: JUVENILNI IDIOPATSKI ARTRITIS, KVALITETA ZIVOTA, DJECA

UvoD viSe zglobova bude zahvaéen upalom vise

mjeseci, a uzrok bolesti ostaje nepoznat
tada govorimo o kroni¢nom artritisu. In-
cidencija bolesti je 10-15 novootkrivenih
slucajeva na 100.000 stanovnika u godini
dana, odnosno prevalencija od otprilike 50-
80 ukupno oboljelih na 100.000 stanovnika.

Djeca se Cesto tuze na bolove u
zglobovima. Najce$¢i uzroci prisutnosti
boli su pretjerana fizicka aktivnost, stres ili
reakcija na neku infektivnu bolest.

Ukoliko je bol jedini simptom i
nema poremecenog opceg stanja djeteta,
tada bol u zglobu spontano prolazi i nema
razloga za zabrinutost. Ukoliko jedan ili

Prema ILAR klasifikaciji (Interna-
tional League of Associations for Rheuma-
tology) skupina kronicnih artritisa u djece
podijeljena je u osam podskupina. Preva-
lencija razlicitih tipova JIA razlikuje se s
obzirom na geografsku i etnicku pripad-
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nost. Preko polovine bolesnika ima oligo-
artikularni tip bolesti, koji se rijetko vida u
odraslih, dok je seropozitivni poliartritis u
djecjoj dobi rijedak.
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RAZRADA TEME

Juvenilni idiopatski artritis je veliki
izazov za dijete i cijelu obitelj, ali isto tako
predstavlja izazov i za zdravstvene djelat-
nike koji se svakodnevno susrecu s njima.
Medicinske sestre imaju vrlo vaznu zadacu
u edukaciji i promicanju zdravog nacina
zivota, vaznosti redovitih kontrolnih pre-
gleda, te redovitom uzimanju lijekova. Do
danas je terapija znatno napredovala uvo-
denjem anti TNF lijekova u lijecenje JTA
koji zaustavljaju razvoj bolesti.

Kao posljedica dugotrajne primjene
lijekova (kortikosteroidi) kod djece se javlja
povracanje i mucnina, poveéanje tjelesne
mase, pojacan apetit, osteoporoza, te dola-
zi do promjena u laboratorijskim nalazima.
Porast jetrenih enzima mogu uzrokovati
nesteroidni antireumatici (NSAID), a pri-
mjena Metotreksata uz porast jetrenih en-
zima moze prouzro€iti i probavne smetnje.

Kako bi se pravovremeno uocile
takve promjene potrebne su redovite kon-
trole kod lijecnika specijalista. Anti TNF
terapija se uglavnom dobro podnosi no
bolesnike treba pazljivo pratiti radi pove-
¢ane osjetljivosti organizma na infekcije.
Lijecenje bolesti je nuzno osobito dok su
simptomi prisutni, najvise zbog nepredvi-
divosti tijeka bolesti. Tijek bolesti varira i
moze trajati godinama. Lije¢nik specijalist
¢e preporuciti redovite kontrole vida zbog
mogucih komplikacija.

Prognoza ovisi o obliku artritisa
te pripadaju¢im simptomima i komplika-
cijama. Bolest ima remisije i recidive bez
prisustva artritisa. Od izuzetne vaznosti je
pracenje djeteta kroz psihicki aspekt lije-
¢enja. Interdisciplinarni pristup je kljucan
kako bi se pravovremeno otkrile i suzbile
nezeljene komplikacije. Ve¢ina djece se
tesko prilagodava na bolest, osobito ako
nemaju pomo¢ odnosno podrsku obitelji.
Pozitivan stav obitelji i okoline o bolesti je
iznimno vazan.

Pojam kvaliteta zivota podrazumi-
jeva zadovoljstvo zivotom odnosno Zivot
dobre kvalitete u odredenom Zzivotnom
razdoblju. U ovom slucaju govori se o kva-
liteti zivota nasih malih pacijenata i njiho-
vom svakodnevnom zivotu s kroni¢nom
bolescu.

Svjetska zdravstvena organizacija
(WHO) definira kvalitetu Zivota kao poje-
dincevu percepciju u specificnom kulturo-
loskom, drustvenom i okoliSnom kontekstu
(World Health Organization 1999). Kroni¢-
na bolest (JIA) utjeCe na sve domene zivota
oboljelog djeteta: intelektualni, socijalni,
emocionalni i ekonomski.

Pravovremeno prepoznavanje i po-
stavljanje dijagnoze juvenilnog idiopat-
skog artritisa, te pravovremeni pocetak
lijecenja glavni su preduvjeti za sprjecava-
nje morfoloskih promjena na strukturama
misi¢no-koStanog sustava, smanjenje boli
i poboljSanje kvalitete Zivota. Prilagodba
na bolest, lijecenje bolesti, primjena i nu-
spojave lijekova, promjena zivotnih navi-
ka, samo su neke od faza procesa suradnje
medicinskog tima i djeteta kao i njegovog
roditelja/zakonskog skrbnika.

NAJCESCI PROBLEMI DJETETA OBOLJELOG
OD JUVENILNOG IDIOPATSKOG ARTRITISA

e Promjene zivotnih navika (svakodnev-
no uzimanje lijekova, bolni dijagno-
sti¢ko-terapijski postupci, Cesti posjeti
lije¢niku, boravak u bolnici, izostanci
iz Skole.)

e Izdvajanje od vrSnjaka zbog fizickih
ogranicenja (svijest o razliCitosti, ma-
njak samopouzdanja, izostajanje iz
sportskih aktivnosti.)

e Poremecaji u ponasanju (osjecaj kriv-
nje, agresivnost)

e Komplikacije izazvane nuspojavama
lijekova
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e Ogranicenje aktivnosti (nemogucnost
bavljenja omiljenim sportom)

e Vanjski izgled (zaostajanje u rastu,
pojacana dlakavost, akne, deformacije
zglobova, koristenje pomagala)

e Cushingov sindrom (poremecaj uzro-
kovan povisenjem razine kortizola u
krvi)

e Ogranicenje bliskih kontakata (odnos
prema suprotnom spolu)

e Nemogucénost kontrole nad sobom

o Osjecaj bespomocénosti ("prezastice-
nost" od strane obitelji)

e Nesposobnost za samostalan zivot

e Nezaposlenost uzrokovana prolongira-
njem $kolovanja

o Nemogucénost odabira Zeljene profesije
e Ekonomska ovisnost

e Strah od nemoguénosti zasnivanja vla-
stite obitelji

e Sram
e Socijalna izolacija

e Strah od neprihvacanja

CILJ ISTRAZIVANJA

Cilj ovog istrazivanja je prikazati
utjece li kroni¢na bolest - JIA na kvalite-
tu zivota djeteta i njegovog svakodnevnog
funkcioniranja.

METODA OBRADE PODATAKA

Rezultati dobiveni kroz anketni
upitnik obradeni su metodom deskriptiv-
ne statistike 1 distribucije frekvencija, te u
daljnjem tekstu prikazane kroz grafikone i
tablice.

REZULTATI ISTRAZIVANJA

Tablica 1.
Distribucija ispitanika prema spolu.

TVRDNIJE

| FREKVENCUA | POSTOTAK

UKUPNO

Grafikon 1.
Od ukupnog broja ispitanika bilo je 79,2%
djevojcica (N=38) i 20,8% (N=10) djecaka.

Tablica 2.
Distribucija ispitanika prema razini obrazovanja

TVRDNIJE | FREKVENCIJA | POSTOTAK
OSNOVNA SKOLA 34 70,2 %
REDNJA SKOLA
UKUPNO

@ OSNOVNE SKOLE
@ SREDNJE SKOLE

Grafikon 2.

U istrazivanju su sudjelovala djeca iz razlicitih
razina obrazovanja. Njih 70,2% (N=34) iz osnovne
Skole i 29,8% (N=14) iz srednje Skole.
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Tablica 3.
Prikaz dosadasnjeg Skolskog uspjeha ispitanika

| FREKVENCIJA | POSTOTAK

TVRDNIJE

UKUPNO

@ ODLICAN
@ DOBAR
@® VRLO DOBAR

Grafikon 3.

Skolski uspjeh s kojim je dijete zavrsilo prethodni
razred. Od ukupnog broja ispitanika njih 64,8%
(N=31) zavrsili su prethodni razred sa odlicnim
uspjehom, njih 23,4% (N=11) ispitanika sa vrlo
dobrim uspjehom,a 12,5% (N=6) prethodni razred
Jje zavrsio sa dobrim uspjehom.
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Grafikon 4.
Distribucija informiranosti ispitanika o vlastitoj
bolesti i lijecenju.

Tvrdnja: Smatram da znam dovolj-
no o svojoj bolesti i lijeenju.

50% (N=24) ispitanika smatra da u
potpunosti znaju dovoljno o svojoj bolesti i
lijecenju, 27,1% (N=13) se djelomi¢no sla-
ze, dok se njih 12,5% (N=6) niti slazu niti
se ne slazu, djelomi¢no se ne slaze 4,16%
(N=2), a ostalih 6,25% (N=3) se ne slazu
s tvrdnjom.
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Grafikon 5.

Distribucija spremnosti medicinske sestre za
objasnjenje o uzimanju ili primjeni ordinirane
terapije.
Tvrdnja: Medicinske sestre mi uvi-
jek sve detaljno objasne oko uzimanja ili
primjene ordinirane terapije

Od ukupnog broja ispitanika njih
93,75% (N=45) slaze se u potpunosti da
im medicinske sestre uvijek sve detaljno
objasne oko uzimanja ili primjene terapije,
djelomi¢no se slaze 6,25% (N=3), njih 0%
(N=0) se niti slaze niti se ne slaze, dok se
0% (N=0) djelomi¢no ne slaze, a ostali 0%
(N=0) se ne slaze s tvrdnjom.
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Grafikon 6.
Distribucija uspjeha ispitanika u skoli vezano za
poteskoce uzrokovane bolescu.

Tvrdnja: Smatram da bih bio/la bo-
lji ucenik da nemam poteskoce uzrokovane
bolescu

4,16% (N=2) ispitanika smatra da
bi bili bolji ucenici da nemaju poteskoce
uzrokovane bolesc¢u. Njih 12,5% (N=6) se
djelomi¢no slaze s tvrdnjom, a 8,3% (N=4)
niti se slaze niti se ne slaze, dok se 10,4%
(N=5) djelomi¢no ne slaze s tvrdnjom. Naj-
vedi dio 64,5% (N=31) se ne slaze da bi bili
bolji uéenici da nemaju poteskoce uzroko-
vane bolescu.
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Grafikon 7.
Distribucija zelje ispitanika za razumijevanje
okoline s obzirom na njegovu bolest

Tvrdnja: Zelio/Zeljela bih vise razu-
mijevanja okoline za moju bolest

20,8% (N=10) ispitanika slaze se
potpunosti sa tvrdnjom, njih 16,6%(N=8)
djelomi¢no se slaze s tvrdnjom, 20,8%
(N=10) ispitanika niti se slaze niti se ne
slaze, a 8,3% (N=4) djelomi¢no se ne slaze
s tvrdnjom. 33,3% (N=16) ispitanika uopce
se ne slaze s tvrdnjom.
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Grafikon 8.

Distribucija ocekivanja ispitanika osobljem u
reumatoloskoj ambulanti/odjelu

Tvrdnja: Medicinsko osoblje u re-
umatoloskoj ambulanti/odjelu zadovoljava
moja ocekivanja

Da medicinsko osoblje u reumato-
loskoj ambulanti/odjelu zadovoljava oce-
kivanja ispitanika u potpunosti se slaze
89,5% (N=43), 6,25% (N=3)ispitanika, dje-
lomi¢no se slaze s tvrdnjom 4,16% (N=2)
ispitanika, niti se slaze niti se ne slaze, dok
se njih 0% (N=0) djelomicno slaze, a osta-
lih 0% (N=0) se ne slaze s tvrdnjom.
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Grafikon 9.
Distribucija ogranic¢avanja ispitanika u
svakodnevnim aktivnostima zbog bolesti

Tvrdnja: Bolest me Cesto ogranica-
va u mojim svakodnevnim aktivnostima

Da ih bolest ogranicava u svakod-
nevnim aktivnostima potpuno se slaze
16,6% (N=17) ispitanika, a 20,8%(N=10)
njih djelomicno se slaze s tvrdnjom. 14,5%
(N=7) ispitanika tvrdi da se niti slaze niti
se ne slaze, a 8,3% (N=4) djelomi¢no se ne
slaze. 20,8% (N=10) ispitanika se ne slaze
s tvrdnjom.
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Grafikon 10.
Distribucija ogranjicavanja ispitanika u bavljenju
sportom
Tvrdnja: Bolest me ogranicava u
bavljenju sporta

Vise od polovice ispitanika 58,3%
(N=28) u potpunosti se slaze da ih bolest
ogranic¢ava u bavljenju sportom, a 10,4%
(N=5) ispitanika s tvrdnjom se djelomi¢no
slaze. 16,6% (N=8) ispitanika niti se slaze
niti se ne slaze s tvrdnjom, a 6,25% (N=3)
djelomicno se ne slaze. Ostalih 8,3% (N=4)
se ne slaze s tvrdnjom.
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Grafikon 11.
Distribucija osjecaja opterecenja ispitanika zbog
uzimanja/primjene lijekova

Tvrdnja: Uzimanje/primjena lijeko-
va me jako opterecuje

Od ukupnog broja ispitanika njih
18,75% (N=9) slaze se u potpunosti da ih
uzimanje/primjena lijekova jako opterecu-
je, djelomicno se slaze 14,5% (N=7), 16,6%
(N=8) se niti slaze niti se ne slaze, dok se
16,6% (N=8) djelomi¢no ne slaze, a najveci
dio 33,3% (N=16) se ne slaze s tvrdnjom.
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Grafikon 12.
Prikaz prisutnosti straha ispitanika zbog
pogorsanja bolesti

Tvrdnja: Osje¢am strah od pogorsa-
nja bolesti

Zbog moguénosti pogorSanja bo-
lesti strahuje 31,25% (N=15) ispitanika. S
tvrdnjom se djelomicno slaze 16,6%(N=8),
a 12,5% (N=06) niti se slaze niti se ne slaze
s tvrdnjom. Djelomic¢no se ne slaze s tvrd-
njom 12,5% (N=6) ispitanika, a ostalih
27,8% (N=13) se ne slaze s tvrdnjom.

Kroz rezultate analize tvrdnji iz an-
ketnog upitnika dobili smo znacajan pre-
gled nad izazovima s kojima se suocavaju
nasi pacijenti, ali i pozitivan rezultat naseg
svakodnevnog rada na edukaciji, informi-
ranju i razumijevanju izmedu pacijenta i
zdravstvenog tima. Niz tvrdnji dokazuje

da su pacijenti adekvatno informirani i
zadovoljni osobnim znanjem. U informira-
nju pacijenti prepoznaju internet kao vrlo
snazan medij i izvor znanja o zdravlju od-
nosno bolesti. Kako bi dobivene informa-
cije bile pouzdane prepoznali smo vaznost
upucivanja pacijenata i njihovih roditelja
na kvalitetne sadrzaje pouzdanih izvora.

Ukljucivanje djece u odlucivanje te
razvijanje djeteta kao Clana tima vazno je
uspostaviti ve¢ pri prvom kontaktu. Nedo-
voljna ukljucenost pokazuje se problemom
u razini sa nedovoljnom edukacijom. Ve-
liki problem fizickih ograni¢enja zahtjeva
razvijanje interesa djeteta za ispunjavanje
vremena kroz dozvoljene i moguce aktiv-
nosti. Edukacija i motiviranje za sport-
skim aktivnostima koje bolest dozvoljava
klju€na je za razvoj djeteta i uklapanje u
okolinu.

Znacajan problem prikazan je kroz
tvrdnje vezane za izostanke iz Skole zbog
bolesti, simptoma bolesti ili ¢estih posjeta
lije¢niku. Osim djeteta vazno je prepozna-
vanje problema izostanka roditelja s rad-
nog mjesta. Pitanje razgovora sa prijate-
ljima o bolesti, srama, odbijanja i osjecaja
bespomocnosti, povec¢anog rizika od izo-
lacije i povlacenja u sebe zahtjeva dodatni
angazman i ukljucivanje svih ¢lanova tima
u skrb za pacijenta.

ZAKLJUCAK

Psiholoska prilagodba na Zivot s
kroni¢nom bolesti je sloZzen proces stoga
bolja informiranost i edukacija znacajno
utjeCe na prilagodbu i smanjuje neizvje-
snost u ocekivanjima. Znacajne kompo-
nente kvalitete Zivota djeteta oboljelog od
JIA su naucena ponasanja u svakodnevnim
aktivnostima i shvacanje bolesti i ogra-
nicenja koje simptomi bolesti uzrokuju.
Djeca s kroni¢nom boles¢u ne razlikuju se
od svojih vr$njaka, ali je tendencija da se
oboljeli od kroni¢ne bolesti poistovjeéuju s
njihovom bolesti. [zuzetno je vazno uspo-
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stavljanje ravnoteze izmedu odnosa bolesti
i zdravlja. Roditelji mogu pomoc¢i u kvali-
teti svog odnosa prema bolesnom djetetu
i njegovoj uobiCajenoj potrebi da izgradi
samopouzdanje, samosvjesnost i odgovor-
nost.

Bolest je vanjski dogadaj koji nega-
tivno utjece na zivot pojedinca. Dobra psi-
holoska prilagodba na zivot s kronicnom
bolesti je proces, a ne trenutak ili dogadaj.
Za optimalno odvijanje tog procesa nezao-
bilazan dio lijeCenja je psiholoSka pomo¢ i
podrska u okviru holistickog pristupa kao
standarda dostupnog svakom kroni¢no bo-
lesnom djetetu i njegovoj obitelji. Produ-
zeno trajanje povisSene razine stresa koja
otezava i ugrozava realizaciju uloga sva-
kodnevnog zivota tijekom vremena moze
dovesti do fizicke i psihicke iscrpljenosti.
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