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Sazetak
Kvaliteta zivota osoba oboljelih od sistemskog eritemskog lupusa

Petra Pliveli¢

Kroni¢ne bolesti postale su dio svakodnevnog Zivota modernog ¢ovjeka. Sistemski
eritemski lupus (SLE) kao jedna od brojnih autoimunih kroni€nih bolesti moze imati
tijek bez znaCajnijeg utjecaja na svakodnevni Zivot bolesnika, ali moZe dovesti i do
relapsa uz Sirenje na organe, uzrokujuéi invaliditet ili ugrozavanje Zivota. Zdravlje je
jedan od C¢imbenika koji znacajno utjeCu na kvalitetu Zivota. Individualna samoprocjena
zdravstvenog statusa i kvalitete Zivota sastavni je dio istrazivanja povezanih s
procjenom kvalitete Zivota osoba oboljelih od kroniénih bolesti. Cilj ovog rada bio je
ispitati kvalitetu zivota kod osoba s aktivnom i inaktivnom fazom SLE te ih usporediti
s obzirom na duljinu trajanja bolesti. U istrazivanju je sudjelovalo 100 ispitanika
oboljelih od SLE. Kvaliteta Zivota ispitana je koristenjem SF-36 upitnika uz socio-
demografske podatke, podatke o duljini trajanja bolesti i fazom bolesti potvrdene od
strane imunoreumatologa na zadnjoj kontroli. Rezultati su pokazali da postoji razlika
u kvaliteti Zivota u odnosu na aktivnu tj. inaktivhu fazu bolesti. Percepcija kvalitete
Zivota ispitanika statistiCki je znaCajno bila povezana s fizi€kim funkcioniranjem
(p=0,011), tjelesnim bolovima (p=0,001), ograniCenjima uslijed fizickih teSkoca
(p=0,004), percepcijom opceg zdravlja (p=0,017) te socijalnim funkcioniranjem
(p=0,009) u odnosu na aktivnost bolesti. Kvaliteta Zivota ispitanika nije bila statistiCki
znacCajno povezana s ograni¢enjima zbog emocionalnih teSkoc¢a (p=0,091), psihi¢kim
zdravljem (p=0,112) te vitalnosti i energijom (p=0,138) u odnosu na aktivnost bolesti.
Nije ustanovljena statistiCki znaCajna povezanost niti jedne ispitivane dimenzije

kvalitete Zivota u odnosu na duljinu trajanja bolesti.

Kljuéne rije€i: autoimuna bolest, kvaliteta Zivota, sestrinstvo, sistemski eritemski
lupus, SF-36



Summary
Quality of life in people with systemic lupus erythematosus

Petra Pliveli¢

Chronic diseases have become a part of the everyday life of modern lifestyle. Systemic
lupus erythematosus (SLE), as one of numerous autoimmune chronic diseases, can
have a course without significant impact on the patient's daily life, but it can also lead
to relapses involving organs, causing disability or life-threatening situations. Health is
one of the factors that significantly affect the quality of life. Individual self-assessment
of health status and quality of life is an integral part of research related to the
assessment of the quality of life of individuals with chronic diseases. The aim of this
study was to examine the quality of life in individuals with active and inactive phases
of SLE and to compare them due to the duration of the disease. The study included
100 participants with SLE. Quality of life was assessed using the SF-36 questionnaire
along with socio-demographic data, data on the duration of the disease, and the
disease phase confirmed by an immunorheumatologist during the most recent
examination. The results showed that there is a difference in the quality of life’
perception between the active and inactive phases of the disease among examinees.
The quality of life of the participants was statistically significantly associated with
physical functioning (p=0.011), bodily pain (p=0.001), limitations due to physical
difficulties (p=0.004), perception of general health (p=0.017), and social functioning
(p=0.009) in relation to disease activity. The quality of life of the participants was not
statistically significantly associated with limitations due to emotional difficulties
(p=0.091), mental health (p=0.112), and vitality/energy (p=0.138) in relation to disease
activity. No statistically significant association was found between any of the examined

dimensions of quality of life and the duration of the disease.

Keywords: Autoimmune Disease, Quality of Life, Nursing, Systemic Lupus
Erythematosus, SF-36



1. Uvod

Kvaliteta Zivota predmet je interesa mnogih znanosti poput javnog zdravstva,
medicine, psihologije, sociologije, filozofije, prava i ekonomije. Kvaliteta Zivota moze
se sagledati kroz dvije primarne komponente: objektivnu i subjektivhu. Za veliki dio
populacije, kronicne bolesti postale su dio svakodnevnog Zivota pa kvaliteta Zivota
postaje sve znacajniji predmet istrazivanja. Zdravlje pojedinca je jedan od ¢imbenika
koji utjeCu na osobnu kvalitetu Zivota uz individualni doZivljaj zadovoljstva Zivotom te

treba biti prepoznato kao vrijedan pokazatelj stanja zdravlja populacije (1, 2).

Prema Svjetskoj zdravstvenoj organizaciji (SZO) kvaliteta Zivota podrazumijeva
shvacanje pojedinca na koji nacin i koliko su njegove potrebe zadovoljene a da pritom
nije osporena mogucénost doZivljavanja srece i afirmacije s obzirom na njihov fizi€ki i

zdravstveni status, kao i na socijalne i gospodarske mogucnosti (1).

Sistemski eritemski lupus (engl. Systemic Lupus Erythematosus, SLE ) je kroni¢na,
autoimuna bolest vezivnog tkiva, vrlo Siroke i raznolike kliniCke slike. OcCituje se
upalom koze, unutrasnjih organa, zglobova i seroznih ovojnica. Tijek bolesti moze biti
bez znacajnijeg utjecaja na svakodnevni zivot bolesnika ili moze dovesti do recidiva
uz Sirenje na vitalne organe, dovodeci do invaliditeta ili ugrozavanja Zivota. Uzroci
nastanka bolesti nisu poznati, a kao potencijalno moguci smatraju se okolidni
Cimbenici poput bakterija, virusa, ultraljubi¢astog zracenja (UV zracenje) te razliCite

kemijske supstance (3,4,5).

Samoprocjena vlastitog zdravstvenog statusa i kvalitete Zivota postali su sastavni dio
populacijskih studija zdravlja. Te mjere ukazuju nam na vaznost subjektivnog doZivljaja
zdravlja i kvalitete Zivota nezavisno od objektivnih mjera (2). Procjena kvalitete zivota
u osoba sa SLE vazan je korak u odgovaraju¢em upravljanju bolesti na individualnoj i

populacijskoj razini.

1.1. Sistemski eritemski lupus

Sistemski eritemski lupus je kroni€na autoimuna upalna bolest vezivnog tkiva koja

zahvaca razliCite organske sustave. Tijek ove autoimune bolesti obiljezen je fazama



remisije i egzacerbacije. U aktivnoj fazi imunokompleksi se odlazu u tkiva $to dovodi

do oStecCenja razli€itih organa i organskih sustava (5).

Prognoza tijeka bolesti i duljina Zivota bolesnika sa SLE-om ponajviSe ovisi o
zahvacenosti bubrega i srediSnjeg Ziv€anog sustava. Na prognozu takoder utjeCu
starost bolesnika na pocCetku bolesti, uCestalost egzerbacija, dugotrajna aktivnost
bolesti, spol, rasa, rano nastala oSteCenja organa uzrokovana boleS¢u, povec¢ana
uCestalost sekundarnih infekcija, te komplikacije terapije. Razlike u prezivljavanju
ovisne su i o socioekonomskim Cimbenicima Sto je primijeCeno u manjinskim
populacijama radi smanjene dostupnosti zdravstvene zastite, manjih prihoda, loSijeg i

zakasnjelog lijeCenja (6).

Remisija postignuta u akutnoj fazi bolesti moze imati dobar prognosticki tijek.
DesetogodiSnje prezivljenje u razvijenim zemljama kre¢e se oko 95%, a
dvadesetogodiSnje oko 80% oboljelih. Unato€ ranijem dijagnosticiranju, boljem
specificnom i suportivnom lijeCenju, boljoj prognozi i zna€ajno duljem prezivljenju,
ocekivani Zivotni vijek bolesnika sa SLE je kraéi od Zivotnog vijeka opée populacije

(7).

Procijenjene stope incidencije su od 1 do 25 na 100 000 osoba u Sjevernoj Americi,
Juznoj Americi, Europi i Aziji (8). Incidencija i prevalencija SLE-a veca je u Zena u
usporedbi s muskarcima u omjeru 9:1 sve do 15:1 (5,9). Za Hrvatsku podatci nisu

poznati radi nepostojanja registra oboljelih.

1.1.1. Etiologija i patogeneza

Konkretan uzrok ove autoimune bolesti joS nije poznat. U tijeku su istraZivanja
¢imbenika koji utjeCu na etiologiju bolesti. Etiologija i patogeneza vezani su za
genetske, okoliSne i hormonske Cimbenike. Prije 50-tak godina provedena su prva
istrazivanja koja su usmjerena prema genetskim faktorima kao potencijalno moguc¢im
uzrocima radi povec¢ane ucestalosti SLE-a u ¢lanovima pojedinih obitelji. U vecini
istrazivanja genetskih faktora uoCena je povezanost s HLA DR3 i B8 (engl. Human
Leukocyte Antigen). Locirano je i vise genskih lokusa za koje se smatra da bi mogli
biti odgovorni za povecan rizik u razvoju same bolesti. Genetski uvjetovan nedostatak

komponenata komplemenata pronaden je kod vecine bolesnika. 1z niza istrazivanja



evidentno je postojanje niza genetskih razliCitosti koje potencijalno mogu pridonijeti
razvoju SLE-a te definirati tijek i karakteristike bolesti uz okoliSne imbenike koji su

v g

»okidaCi“ za razvoj bolesti.

Od okolisnih ¢imbenika spominju se: UV zraCenje koje moze dovesti do aktivacije
SLE-a; lijekovi koji mogu uzrokovati ,lupus uzrokovan lijekovima“ (engl. Drug Induced
Lupus DIL); te latentne infekcije u genetski predisponiranih osoba. Jedna od infekcija

je Epstein-Barr virus(4,5,10).

Zene su izlozene deset puta veéem riziku od razvoja SLE nego muskarci. U studijama
koje su provedene na miSevima sklonima lupusu dokazan je negativan ucinak
estrogena na samu bolest, a u sli¢nim studijima testosteron je pokazao protektivan
ucinak (11,12 ). Hormoni estrogen i prolaktin potiCu autoimunost, povecavaju
proizvodnju Cimbenika aktivacije B-stanica te moduliraju aktivaciju limfocita i
plazmacitoidnih dendriti€énih stanica. Uporabom kontraceptiva koji u sebi sadrze
estrogen i koriStenje nadomjesne hormonske terapije u postmenopauzi mogu

uzrokovati egzerbaciju kod bolesnika sa SLE-om (5,10).

1.1.2. Kiinicka slika i komplikacije

Klini¢ki gledano bolest se moZe manifestirati izrazito raznoliko s obzirom da je SLE
autoimuna bolest s utjecajem na razliCite organe i organske sustave. PoCetak bolesti
u vecini pacijenata je postupan i neprimjetan. Uz opée simptome mogu se javiti
simptomi povezani uz pojedini zahvaé¢en organ ili organski sustav. Opc¢i simptomi
ukljuCuju: osjeCaj malaksalosti, poviSenu tjelesnu temperaturu, bolove u kostima,
osoba koje su dobile dijagnozu SLE ili kod povratnih aktivnih zbivanja su: nespecificni
umor, vrucica, artralgija i promjene tjelesne teZine. Umor kao takav moze biti simptom
povezan sa SLE, a moze biti i posljedica aktivhog SLE, Zivotnih navika, lijekova,
fibromijalgije te afektivnih poremeéaja. Umor se javlja s ostalim Kklini€kim i

laboratorijskim pokazateljima u slu¢aju aktivhog SLE-a (4).

Nespecifican i Cest simptom je poviSena tjelesna temperatura koja se mozZe pojaviti
kao rezultat mnogih uzroka, a od kojih naj¢es¢éi ukljuCuju aktivni SLE, groznicu od

lijekova ili infekciju. Tijekom uzimanja anamneze izrazito je vazno paZljivo prikupljanje



podataka jer ono moze pomoci u razlikovanju aktivnog lupusa od drugih bolesti. Kao
posljedica lijeCenja kortikosteroidima ili pojavom nefrotskog sindroma mozZe doc¢i do
porasta tjelesne teZine. Simptomi mogu oponasati i druge autoimune bolesti, zarazne

bolesti, fibromialgiju, kroni€ni umor i endokrine poremecaje (4,13).

Bolest se moze manifestirati u blazem obliku kada se kod oboljelih javljaju upale
zglobova i koZne promjene. Pacijenti s takvim znakovima i simptomima ne zahtijevaju
ljeCenje osim povremenog koriStenja NSAR (nesteroidni antireumatici) ili lokalne
primjene kortikosteroidnih masti. Takoder, bolest se moze pojaviti s izrazito teSkim
kliniCkim tijekom uz zahvacenost srediSnjeg Ziv€anog sustava, bubrega ili ostalih
organa i/ili organskih sustava $to zahtijeva vrlo agresivan pristup lijeCenju visokim
dozama kortikosteroida i citostatika. Zahvaceni mogu biti bilo koji organ i/ili organi i

organski sustavi (4,13).

Aktivnost SLE-a procjenjuje se kroz praéenje oboljelog pacijenta na temelju kliniCke
slike i vrijednosti odredenih laboratorijskih parametara. Kod upalne aktivnosti postoje

tri obrasca: relapsno-remitentni oblik, trajno aktivna bolest te dugotrajna remisija (14).

1.1.3. Kriteriji za postavljanje dijagnoze sistemskog eritemskog lupusa

Klasifikacijske kriterije za pojedinu bolest ¢ine standardizirane definicije formiranih i
relativno homogenih kohorti za klini¢ka istraZzivanja. Svrha je povezivanje kljucnih

obiljezja odredene bolesti (15).

Povijesno gledajuci, klasifikacijski kriteriji su se mijenjali. Cohen i suradnici objavili su
prvo izdanje klasifikacijskih kriterija 1971. godine. Tadasniji kriteriji sadrzavali su 14
elemenata za bolesnike koji dugotrajno boluju. Preliminarni kriteriji nisu bili dovoljno
specificirani, suviSe su bile zastupljene koZzne manifestacije dok ostali organi nisu bili
zastupljeni u dovoljnoj mjeri (16). Tan i suradnici 1982. godine te Hochberg 1997.
godine dopunili su klasifikacijske kriterije koje je prihvatilo Americko drustvo za
reumatologiju (engl. American College of  Rheumatology, ACR).
Revidirani kriteriji od velike su koristi jer imaju Siroku primjenu, a koriste se za opis
kliniCke slike pacijenata koji imaju postavljenu dijagnozu. Kriteriji sadrze 11 razliCitih
manifestacija bolesti uz potkriterije u kojima nisu ukljuene sve manifestacije bolesti

ve¢ ona najceSc¢a za bolest. Kod klasificiranja bolesti Cetiri od 11 kriterija mora biti



ispunjeno, a pravilo je ako je jedan kriterij ispunjen prema definiciji, on je trajno
ispunjen. Kriteriji su razvijeni na temelju skupine bolesnika s postojecom dijagnozom
SLE-a (16).

Skupina struCnjaka na medunarodnoj razini (engl. Systemic Lupus International
Collaborating Clinics, SLICC) radi na klini¢kim istraZivanjima SLE-a. Izradili su indekse
za procjenu stupnja aktivnosti bolesti te oSteCenja organa. Prema njihovim kriterijima
minimalno 4 od 17 kriterija mora biti ispunjeno, od kojih jedan mora biti imunoloski i
jedan Klinicki (15,17).

Godine 2019., medunarodnom i multidisciplinarnom suradnjom razvijeni su novi
kriteriji od strane Europske lige protiv reumatizma (engl. The European Alliance of
Associations for Rheumatology, EULAR) i ACR-a (16).

S obzirom da nisu razvijeni dijagnosticki kriteriji za SLE, postojeci klasifikacijski kriteriji
koriste se kao pomo¢na mjera kod postavljanja klinicke dijagnoze (Bakula Marija,
Vrednovanje). Medutim, znanstvenici smatraju da uporaba u dijagnosti¢ke svrhe nije

prihvatljiva jer mozZe doc¢i do odgadanja dijagnoze (18).

Na stranicama ACR-a jedini validirani dijagnosticki kriteriji su za fibromialgiju.
Cinjenica je da su za rijetke reumatolo$ke bolesti postavili zlatni standard kako kliniki
tako i etiopatogenetski ili dijagnosticki, radi toga izrada klasifikacijskih i dijagnosti¢kih

kriterija je otezana (15).

Postavljanje dijagnoze SLE-a bazira se na opseznoj, temeljitoj i raznovrsnoj obradi s
obzirom na raznoliku klini¢ku sliku do koje sama bolest dovodi. Iskusan reumatolog s
kliniCkim iskustvom procjenjuje svakog pojedinog pacijenta. Kombinacija klinic¢kih
simptoma i znakova, uzimajuci u obzir anamnezu, dostupne laboratorijske i razne
dijagnosticke pretrage te vrSenje kliniCkog pregleda dovodi do postavljanja dijagnoze
(15,16). Prema istrazivanju provedenom u Njemackoj prosjecno vrijeme postavljanja
dijagnoze od pogetka simptoma je oko &etiri godine (19). Cesto nakon po&etka
simptoma, oboljelima je postavliena neka druga dijagnoza radi nespecificnih
simptoma ili ,kopiranja“ ostalih bolesti, ¢ime se povecava rizik odgadanja postavljanja
pravilne dijagnoze. U jednoj od studija provedenih u Engleskoj 70% ispitanika navodi

da im je nakon poCetka simptoma postavljena druga dijagnoza (20).



1.1.4. Lije€enje sistemskog eritemskog lupusa

Etiologija i patogeneza SLE su predmet mnogih istraZivanja i studija stoga je lijeCenje
vrlo kompleksno. Sve do 2011. godine na trZistu nije registriran niti jedan lijek za
ljeCenje SLE-a. Kako je rijeC o rijetkoj bolesti, farmakoloSke studije za ispitivanje i
razvoj lijekova su ograni¢ene (5). Pristup specijalista prema svakom oboljelom mora
biti individualan. Od velike je vaznosti sagledati zahvacene organe i/ili organske
sustave te procijeniti radi li se o akutnom ili kroni€nom stanju. U slu€aju akutnog stanja,
kada se radi o izboru terapije, procjenjuju se posljedice uslijed dugotrajne primjene

odredenih skupina lijekova (3).

U blazem obliku, kada su prisutne artralgije i/ili kozne promjene, koriste se antimalarici.
Kod akutnih stanja primjena glukokortikoida je neophodna, posebice kada su
serolo$ki testovi aktivnosti bolesti prisutni. Kada su zahvaceni srediSnji Ziv€ani sustav,
bubrezi i zglobovi koriste se imunosupresivi (metotreksat, azatioprin i ciklofosfamid),
a mikofenolat mofetil kod lupusnog nefritisa uz primjenu ostale imunosupresivne
terapije. U nekih pacijenata moze biti pridruzen antifosfolipidni sindrom te se tada
primjenjuje antikoagulantna terapija. Nova istrazivanja dovela su do razmatranja

bioloSke terapije koja za ulogu ima inhibirati protuupalne citokine (1).

Jedan od ciljeva u lije€enju SLE je postizanje optimalne kontrole simptoma kao i
postizanje remisije bolesti, poboljSanje dugoro¢nog ishoda za oboljelog, uz prevenciju
oSteCenja organa i organskih sustava, smanjenje sekundarnih komorbiditeta te

osigurati bolju kvalitetu Zivota za bolesnika (21,22).

Komunikacija s oboljelim i pravovremeni pocCetak lijeCenja klju€ni su u ostvarenju
zajednickih ciljeva (21). Preporuca se izbjegavanje poznatih okidaca poput izlaganja
suncu uz nanoSenje sredstava na kozu za blokiranje UV-A i UV-B zra¢enja, edukacija
i savjetovanje oboljelih o pozeljnim nacinima Zivota tj. o promjenama koje treba
napraviti poput prestanka pusenja, uvodenja pravilne prehrane, savjetovanja o fizickoj
aktivnosti (5,23). Mnoge studije su dokazale da manjak D vitamina u organizmu ima
negativan utjecaj na aktivnost bolesti, stoga se pacijentima oboljelima od SLE

preporu€a uzimanje suplemenata vitamina D (24).

Unato€ poboljSanju terapijskog pristupa u lijeCenju SLE-a unazad nekoliko godina,

sama bolest, njezina aktivhost, komorbiditeti i toksiCnost lijjekova pridonose



ireverzibilnom ostecenju. UnatoC fazi remisije, pacijenti ¢esto prijavijuju simptome

poput umora koji znatno utjeCu na kvalitetu Zivota povezanu sa zdravljem (24).

1.2. Uloga medicinske sestre u reumatologiji

Sestrinska profesija se kroz povijest pa sve do danas znacajno razvijala. Medicinske
sestre i tehniCari jedni su od radnika prema kojima oboljeli u zdravstvenom sustavu
imaju povjerenja tijekom lijeCenja i zdravstvene skrbi (25). U Velikoj Britaniji
medicinske sestre su educirane na najviSim razinama, a nastala je i potreba za
razvijanjem razliCitih specijalistiCkin grana sestrinskih djelovanja od kojih je jedno
reumatologija. Potrebe oboljelih zahtijevale su razvitak uloge i edukacije medicinske

sestre specificno upravo za granu reumatologije (26).

Porast i raznolikost reumatoloskih dijagnoza te njihovih prateCih klinickih slika
zahtijeva multidisciplinarni pristup, a pri tome medicinska sestra ima vrlo vaznu ulogu
(26). Formalna specijalizacija kao takva u Republici Hrvatskoj nije dostupna, stoga se

medicinske sestre neformalno educiraju tijekom rada na Zavodu za reumatologiju (1).

Opcenito, uloga medicinske sestre proteze se kroz nekoliko domena. Jedna od njih je
pomoC pojedincu u prevenciji bolesti, potom promicanje zdravog nacCina Zivota i
sudjelovanje u lijeCenju oboljelog, takoder u krajnjem stadiju Zivota kada je oslonac

umiru¢em i obitelji (27).

EULAR je sastavio i 2011. godine objavio 10 standardiziranih postupaka zdravstvene
njege za rad medicinske sestre u podru€ju reumatologije za reumatoidni artritis.
Standardizirani postupci ukljuCuju optimizaciju komunikacije, kvalitetniji pristup

oboljelom s naglaskom na edukaciju i kontinuiranu zdravstvenu njegu.

Svojim sudjelovanjem u kontinuiranom prac¢enju aktivnosti SLE-a i lijeCenju,
medicinska sestra procjenjuje psihosocijalne poteSkoCe koje se mogu javiti, a
pravovremenim uoCavanjem postiZe se prvi korak u smanjenju rizika kod oboljelih koji
postaju anksiozni i depresivni. Preporuke su nastale u potrebi za optimizacijom
zdravstvene njege reumatoloskih pacijenata, a u svrhu podizanja standarda

zdravstvene skrbi u Europi (1).



Postoji nekoliko glavnih podrucja rada reumatoloskih sestara (28):

1.

Individualna procjena reumatoloSkih tegoba za svakog pacijenta kroz

ambulantno lijeCenje te po potrebi organizacija pregleda i bolnickog lijecenja.

2. Suradnja medicinske sestre i svih ostalih ¢lanova multidisciplinarnog tima.

3. UkljuCenje specijalizirane medicinske sestre u rad s pacijentima tijekom i nakon

otpusta iz bolnice uz koordinaciju opservacije kao nastavka lijeCenja kroz
primarnu zdravstvenu zastitu.

Profesionalna podrSka svim c¢lanovima tima koja ukljuCuje savjetovanje o
pravilnoj njezi, rad na istraZivanjima, podizanje svijesti o dijagnozi i utjecaju na
pacijenta.

lzrada i uspostava standarda zdravstvene skrbi za oboljele od reumatskih
bolesti.

PristupaCnost reumatoloskih sestara za pacijente i ostalo osoblje.

Uklju€enje zdravstvenog tima za provodenje programa bolni¢kih pregleda za
pacijente na imunosupresivnoj terapiji.

Potpora svakom pojedinom pacijentu tijekom suoCavanja u raznim stresnim
situacijama uz suradnju sa specijaliziranim sestrama.

Suradnja sa svim ostalim specijaliziranim medicinskim sestrama koje mogu
pridonijeti tijekom odredivanja procjene, planiranju i evaluaciji skrbi oboljelih od

reumatskih bolesti

Edukacija oboljelih iznimno je vazna radi odrzanog kontinuiteta zdravstvene njege

nakon otpusta iz zdravstvene ustanove. Pruzanjem dostupnih informacija o njihovoj

dijagnozi moze se doprijeti do oboljele osobe te individualnim pristupom pomoéi u

mijenjanju loSeg Zivotnih navika, a sve u cilju lije€enja i boljem ishodu bolesti.

Edukacije za odrZavanje fizickog zdravlja, relaksaciju, naCine umanjenja stresa

uvelike mogu pomoci u poboljSanju radne sposobnosti. Naglasak je rehabilitaciji,

prevenciji komplikacija te poticanje oboljelih na neovisnost i samozbrinjavanje (1).

1.3.

Kvaliteta zivota

Unato€ uCestaloj uporabi koncepta kvalitete Zivota, definiciju je teSko odrediti. Ona je

slozen predmet proucCavanja razliCitih znanstvenih disciplina, a u zdravstvenoj zastiti



je danas neizostavni dio evaluacije terapijskih postupaka kod kroni¢nih bolesnika.
Kroz povijest, pristupi u prou¢avanju kvalitete Zivota su se mijenjali (29). Kvaliteta
Zivota procjenjuje se kroz subjektivnu i objektivnu komponentu. Objektivnim
metodama mjere se parametri poput dohotka, zdravlja, zaposlenja, edukacijskog
stupnja i uStede. Kroz subjektivne indikatore promatraju se subjektivne reakcije na

razna iskustva (1).

Kvaliteta Zivota povezana sa zdravljem (engl. Health-related quality of life, HRQoL)
zasnovana je na definiciji Svjetske zdravstvene organizacije koja definira kvalitetu
Zivota kroz individualnu percepciju polozaja u kulturolo§kom, socijalnom te okoliSnom
kontekstu (30).

Danas je razmatranje kvalitete Zivota prisutno u svim podrucjima zdravstvene skrbi, a
napose u zdravstvenoj njezi. Osnove zdravstvene njege temeljene su na
zadovoljavanju osnovnih ljudskih potreba svih pacijenata uz zagovor holistiCkog
pristupa kojim se bave mnogi teoreti¢ari. HRQoL predstavlja subjektivhu procjenu
blagostanja i zdravlja, naziv je kreiran kako bi se odvojila od drugih mjerila koja
pridonose kvaliteti Zivota (dohodak, sloboda i okoli§). Uporaba je vrlo ¢esta u kliniCkim

istrazivanjima (29).

1.3.1. Mjerenje kvalitete zivota

Postoje dva glavna pristupa u mjerenju kvalitete Zivota. Jedan je kroz procjenu
opcenite kvalitete Zivota generi€kim instrumentima, a drugi je mjerenje specificnim
instrumentima namijenjenima mjerenju kvalitete Zivota u osoba oboljelih od odredenih

bolesti.

Upitnik zdravstvenog statusa (engl. Short form health survey, SF-36) sastoji se od 36
pitanja. Pitanja se odnose na zdravlje i podijeliena su u 8 domena: fizicko
funkcioniranje; ograniCenja zbog fizickog zdravlja; tjelesni bolovi; opCe zdravlje;
vitalnost; socijalno funkcioniranje; ograni¢enja zbog emocionalnih problema i psihi¢ko
zdravlje (31).

S obzirom da laboratorijski parametri nisu adekvatni u mjerenju psiholoSkog stanja i

zadovoljstva oboljele osobe, mjerenje ucCinka kroni¢nih stanja, tj. bolesti na samu



kvalitetu Zivota je vazno radi prikaza percepcije bolesnika. Instrumenti se u klinickoj
praksi koriste u pracenju ucinkovitosti lijeCenja, zdravstvene njege i u ekonomskom

pogledu za planiranje troSkova u zdravstvenom sustavu (1).

1.4. Kvaliteta zivota bolesnika oboljelih od autoimunih bolesti

Autoimune bolest prvi puta su definirane kao nemoguénost organizma u razlikovanju
vlastitih od stranih stanica Sto rezultira imunolo$kim odgovorom limfocita i/ili protutijela
(32). Kroni¢ne sistemske autoimune reumatske bolesti su upalne bolesti koje imaju
Siroki spektar razliCitih simptoma. Povezane su s visokim stopama invaliditeta, ranom
smrtnosti i znaCajnim financijskim troSkovima. Ovisno o klini€kim i patoloSkim
obiljezjima dijele se na sistemske i organski specificne, a mogu biti i lokalizirane.

Obuhvacaju otprilike 5% populacije, od ega u 75% slu€ajeva Zene (1,33).

Autoimune bolesti javljaju se kao posljedica kompleksne disfunkcije toleriranja
vlastitog organizma. Kako bi se odvijali fizioloSki procesi imunoloSka tolerancija je vrlo
vazna, a kod autoimunih bolesti dolazi do specificnog nedostatka odgovora na vlastite

antigene (1).

Utjecaj spola, razliCitog imunoloSkog odgovora kod spolova, osjetljivost organizma,
reproduktivna funkcija, hormoni, okoli$ i mikrokimerizam (prisutnost male koli¢ine DNA
unutar cirkulacije ili tkiva pojedinca) imaju utjecaj na prevalenciju i teZinu autoimune
bolesti. (32,34)

Kod pojedinaca dolazi do aktivacije autoimune bolesti nakon izlaganja okidaCima iz
okoliSa, ali je potrebna genetska predispozicija kako bi se autoimuna bolest aktivirala
(35). Razna istrazivanja koja prou€avaju etiologiju i patogenezu autoimunih bolesti, a
ona provedena na blizancima uocCila su da se razvoj autoimune bolesti ne moze
objasniti samo genetikom. lako je na primjer kod multiple skleroze uoCena vecCa
podudaranost kod jednojaj¢anih nego kod dvojaj¢anih blizanaca (36). Medutim, Cak i
kod jednojajCanih blizanaca podudaranost nije potpuna, Sto ponovo ukazuje na
okoliSne Cimbenike . Takoder, istrazivanje iz Finske pokazalo je povecanje
podudarnosti multiple skleroze kod dvojaj¢anih blizanaca unazad dvadeset godina a
taj brzi porast povezali su sa znaCajnom ulogom okoliSnih ¢imbenika kojima su

ispitanici bili izloZeni. IzloZenost infektivnim agensima, nacin prehrane, izloZzenost
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kemijskim agensima, ksenobioticima, toksinima, kao i stres mogu predisponirati

razvoju autoimunosti (37).

U tijeku su istrazivanja koja pokuSavaju pronaci uzrok kako bi se omogucilo djelovanje
na njega, medutim autoimune bolesti su i dalje u porastu, a oboljeli imaju kroni€no
stanje koje traje dugi niz godina, Zive s dijagnozama i posljedicama, a s obzirom na

nepredvidiv tijek Cesto bolest utjeCe i na psihofiziCki status oboljele osobe (30,38).

Kroni¢na bolest nastaje kao oste¢enje ili odstupanje od fizioloSkog uz jednu ili nekoliko
karakteristika u koje se ubrajaju sljedece: trajne su, dovode do invaliditeta, uzrokovane
su nepovratnim patoloSkim promjenama, zahtijevaju rehabilitaciju ili se oCekuje dulji

period promatranja i zdravstvene njege kod oboljele osobe (30).

Kod osobe oboljele od kroni¢ne bolesti moze do¢i do oSte¢enja organa $to dovodi do
smanjenja sposobnosti i funkcije pojedinca u obavljanju svakodnevnih aktivnosti.
Sukladno promjenama u nacinu zivota i funkcioniranja kao posljedica toga javljaju se
promjene u privathom i profesionalnom Zivotu. Pojedine oboljele osobe ovisno o
oStecenju organa i/ili organizma postaju ovisni o pomoc¢i druge osobe. Dijagnoza i
postojanje bolesti ne znace nefunkcionalnost oboljele osobe, ali potrebno je vrijeme
kako bi se osoba prilagodila novonastaloj situaciji. Kao ograni¢avaju¢i ¢imbenik u
raznim aktivnostima, kroniéna bolest moze narusiti kvalitetu Zivota. Cesta pojava je
deficit aktivnosti. Vrlo je vazno zadovoljavanje vlastitih vrijednosti, potreba i interesa
(30).

Kod pacijenata oboljelih od SLE-a na kvalitetu Zivota utjeCu duljina trajanja bolesti,

njezina aktivnost te mentalno zdravije (1).
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2. Cilj i hipoteza

Cilj ovog istrazivanja je procijeniti kvalitetu Zivota ispitanika oboljelih od sistemskog

eritemskog lupusa koristenjem Upitnika SF-36.
Specifi¢ni ciljevi:
1. Usporediti kvalitetu zivota s obzirom na duljinu trajanja bolesti.

2. Usporediti kvalitetu Zivota u bolesnika s aktivnom i inaktivnhom bolesti.

Hipoteza:

Kvaliteta Zivota osoba oboljelih od sistemskog eritemskog lupusa povezana je s

duljinom trajanja i aktivnosti bolesti.
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3. Ispitanici i metode

3.1. Ispitanici

PresjeCno istrazivanje provedeno je na prigodnom uzorku koji je uklju€io ¢lanove
udruge Crveni leptir (N=108) koji su putem drustvene platforme Facebook pristupili
ispunjavanju Upitnika u razdoblju od 05.08. do 15.08.2023. Njih 100 (N=100)
zadovoljilo je kriterij za uklju€enje u istrazivanje: postavljena dijagnoza SLE. Svaki
ispitanik koji je dobrovoljno pristao sudjelovati u ispitivanju nije bio u mogucénosti
pristupiti upitniku prije nego li je pro€itao Informirani pristanak i prihvatio sudjelovanje

u istom (Prilog 1.).

3.2. Metode istrazivanja

Kao instrument istraZivanja koristio se upitnik zdravstvenog statusa SF-36 (31) koja
odgovara na istraZivaCka pitanja (Prilog 2.1.). Upitnik je namijenjen samoprocjeni
psihi¢kog i fiziCkog zdravlja, te socijalnog funkcioniranja. Svaka od Cestica upitnika
odnosi se na jedno od osam razliCitih podrucja zdravlja, unutar dva opcenita koncepta
zdravlja, psihi¢kog i fizitkog, socio-demografskih podataka (spol, dob, bracni status,
stupanj obrazovanja, zaposlenost, ekonomski status), te obiljezja bolesti
(aktivno/inaktivno) (Prilog 2.2.).

Upitnik je distribuiran koristenjem Google obrasca preko drustvene platforme
Facebook kojom upravlja Udruga Crveni leptir, a podatci su se prikupljali u razdoblju
od 5. do 15. kolovoza 2023. godine.

Radi zastite identiteta ispitanika nisu se niti biljeZile niti prikupljale e-mail adrese kao

niti osobni identifikacijski podaci.

Pouzdanost mjernih ljestvica mjerena je Cronbach alfa koeficijentom (Tablica 1.).
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Tablica 1. Pouzdanost mjernih ljestvica

Cronbach
Mjerna ljestvica Broj Interkvartilni alfa
(dimenzija Eestica Medijan raspon koeficijent
kvalitete zivota)
Q1 Q3
Fizicko
funkcioniranje 10 40,0 20,0 60,0 0,903
Tjelesni bolovi 2 55,0 450 77.5 0,594
Ograni¢enja zbog
fizicki teskoca 4 10001 500 | 1000 | 0834
Ograni¢enja zbog
emocionalnih 3 66,7 0,0 100,0 0,868
teSkoca
Percepcija opceg
zdravlja 5 35,0 25,0 50’0 0,738
Psihicko zdravlje 5 48,0 40,0 64,0 0,790
Vitalnost i
energija 4 40,0 21,3 50,0 0,769
Socijalno
77
funkcioniranje 2 50,0 37,5 62,0 0,775

Iz tablice 1. vidljivo je kako su za sedam od osam dimenzija Cronbach alfa koeficijenti
vrlo visoki i iznad vrijednosti od 0,7. Najnizi Cronbach alfa koeficijent ima ljestvica
Tjelesni bolovi (0,594) no s obzirom da je vrijednost vrlo blizu minimalno preporu¢enoj

vrijednosti od 0,6 ono se moze smatrati prihvatljivom.

3.2.1. Upitnik zdravstvenog statusa SF-36
Upitnik SF-36 sastoji se od razumljivih pitanja koja omogucuju njegovu primjenu

neovisno o stupnju obrazovanja ispitanika i njihovog sociokulturnog podrijetla.

Odgovaranje na svih 36 pitanja u Upitniku traje od 10 — 20 minuta te je na taj nacin
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mogucnost pojave nezainteresiranosti i optere¢enosti ispitanika svedena na najmanju

mogucu mjeru. Odgovori su tipa viSestrukog izbora od 3 do 6 ponudenih.

Rezultat se standardno izrazava u osam dimenzija koje €ine profil zdravstvenog

statusa (Preuzeto iz Hercigonja-Szekeres M, godina):
1. fiziCko funkcioniranje (PF, engl. physical functioning): 10 pitanja
2. ograni¢enje zbog fiziCkih teSkoc¢a (RP, engl. role limitation due to physical
problems): 4 pitanja
3. tjelesni bolovi (BP, engl. body pain): 2 pitanja
4. percepcija op¢eg zdravlja (GH, engl. general health perception): 5 pitanja
5. vitalnost i energija (VT, engl. vitality / energy): 4 pitanja
6. socijalno funkcioniranje (SF, engl. social functioning): 2 pitanja
7. ograni€enje zbog emocionalnih teSko¢a (RE, engl. role limitation due to
emotional problems): 3 pitanja

8. psihicko zdravlje (MH, engl. mental health): 5 pitanja.

Dimenzija fizickog zdravlja definirana je kroz Cetiri domene: fizicko funkcioniranje,
ograniCenje zbog fiziCkih teSkocCa, tjelesni bolovi te percepcija opceg zdravlja.
Dimenzija psihiCkog zdravlja definirana je kroz Cetiri dimenzije: vitalnost i energija,

socijalno funkcioniranje, ograni¢enje zbog emocionalnih teSkoca te psihicko zdravlje.

Pojedini odgovori na svako pitanje razliCito se boduju s obzirom na dijagnostiCku
vrijednost odredenog odgovora pojedinog ispitanika. Pitanje promjene u zdravlju
prikazuje se odvojeno, distribucijom frekvencija. Pojedine manifestacije zdravlja

obuhvacene su razliitim brojem pitanja.

Rezultat se izrazava kao standardizirana vrijednost u rasponu od 0 do 100 za svaku
domenu (39).

Na ljestvici 0 oznaCava da se ispitanik ne slaze, a 100 oznaCava da se ispitanik slaze

s navedenom tvrdnjom.
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3.3. Statisticka obrada podataka

U cilju testiranja postavljene hipoteze podaci su obradeni deskriptivho i Mann-W hitney
U testom. Metodama deskriptivne statistike prikazane su srednje vrijednosti (medijan)

kao i interkvartilni raspon.

Za usporedbu procjene kvalitete Zivota u aktivnom odnosu na inaktivnu bolest koristen

je Mann-Whitney U test.

Normalnost distribucije podataka testirana je Kolmogorov-Smirnov i Shapiro-Wilk

testom.

Varijabla duljina trajanja bolesti podijeljena je u 5 razreda: 0-5 godina, 6-11 godina,

12-17 godina, 18-23 godine i viSe od 24 godine.

Da bi se izraCunala povezanost kvalitete Zivota sa duljinom trajanja bolesti, izraCunat

je Spearmanov koeficijent korelacije.

Podaci su obradeni u statistickom paketu SPSS version 26.

3.4. Eticka pitanja

Istrazivanje je odobreno od strane EtiCkog povjerenstva Medicinskog fakulteta
Sveucilista u Zagrebu (Ur. Broj: 380-59-10106-23-111/123 ; Klasa: 641-01/23-02/01).
Svi ispitanici koji su pristali sudjelovati u istrazivanju su prije poCetka odgovaranja na
pitanja morali potvrditi suglasnost s informiranim pristankom (Prilog 1.) Ciji tekst im je

bio prikazan na ekranu, nakon ¢ega su mogli pristupiti Upitniku.

Tijekom istrazivanja postovani su eti¢ki i bioetiCki principi u skladu sa svim vazecim i
primjenljivim smjernicama Ciji je cilj osigurati pravilno provodenje postupaka i sigurnost
osoba koje sudjeluju u ovom znanstvenom istrazivanju, uklju€ujuci Osnove dobre
klinicCke prakse, Helsinsku deklaraciju, Zakon o zdravstvenoj zastiti Republike
Hrvatske (NN150/08, 71/10, 139/10, 22/11, 84/11, 154/11,12/12, 35/12, 70/12, 144/12,
82/13, 159/13, 22/14 , 154/14, 70/16 ), Zakon o lijekovima (NN76/13,90/14), Pravilnik
o Klini¢kim ispitivanjima lijekova i dobroj kliniCkoj praksi ( NN25/2015) i Zakon o
pravima pacijenata Republike Hrvatske (NN 169/04).
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4, Rezultati

41. Socio-demografski podatci

Medu 100 ispitanika koji su sudjelovali u istraZivanju 98 (98 %) je bilo Zena, a 2 (2%)

su bili muskarci.

Tablica2. Razdioba ispitanika oboljelih od sistemskog eritemskog lupusa prema

spolu
N %
Spol 100 100%
Muski 2 2
Zenski 98 98

Najveci broj ispitanika ¢ine zene (Tablica 2).

H1825 m26-35 m36-45 w4655 m56-65 m>65

Slika 1. Dobna struktura ispitanika
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U rasponu od 18 do 25 godina ukupno je bilo 10 ispitanika oboljelih od SLE, od 26 do
25 godina njih 16, a 40 ispitanika je bilo starosti od 36 do 45 godina. U rasponu od 46
do 55 godina bilo je 23ispitanika, od 56 do 65 godina njih 8. Preostala 3 ispitanika

imale su viSe od 65 godina. Najmlada osoba ima 18, a najstarija 77 godina (Slika 1).

lzvanbraéna zajednica - 10

Udovica/udovac I 1
Rastavljena/rastavljen - 6
P
Neudana/neoZenjen _ 26
0 10 20

30 40 50 60

Slika 2. Bra¢no stanje

ViSe od polovine ispitanika, njih 57, bracno stanje navodi kao udana/ozenjen, 26%
ispitanika navelo je brano stanje neudana/neozenjen, a najmaniji broj ispitanika, njih
10, izjavilo je kako su u izvanbracnoj zajednici. Rastavljeno je bilo Sest ispitanika, a

jedan ispitanik je naveo da je udovica/udovac (Slika 2).

Nezavriena osnovna Skola

Zavréena osnovna $kola

Vida struéna sprema/prvostupnik
Visoka struna sprema/magistar struke (mag.)
Magisterij (mr. sc.)/doktorat (dr. sc.) '

Slika 3. Stupanj obrazovanja
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Vecina ispitanika (57%) su sa zavr§enom srednjom Skolom, dok 23% ispitanika ima
visoku struénu spremu. Visu stru¢nu spremu ima 11% ispitanika, dok zavr§enu samo

osnovnu Skolu ima njih 5 (5%) a 4 ispitanika (4%) ima magisterij/doktorat (Slika 3).

m Da = Ne = Povremeno

Slika 4. Trenutni radni status

Trenutno je zaposleno 72 ispitanika (72%), povremeno radi 5 ispitanika (5%), dok 23

ispitanika (23%) nije zaposleno (Slika 4).

Neplaceno zaposlenje = 0
Studentfica W 6
Umirovljen/a 1IN 9
Prestalo/la sam raditi iz medicinskih razloga 1R 4
Nezaposlen/a N 9
Samozaposlen/a na nepuno radno vrijeme | Q
Samozaposlen/a na puno radno vrijeme W 2
Zaposlen/a na nepuno radno vrijeme Il 7

Zaposlen/a na puno radno vrijeme NG 3

Slika 5. Radni status
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Najveci broj ispitanika je zaposleno na puno radno vrijeme, njih 63 (63%), a njih sedam
(7%) je zaposleno na nepuno radno vrijeme. Sest ispitanika (6%) studira, dok je
najmanji broj bolesnika samozaposleno na puno radno vrijeme (2%). Zbog
medicinskih razloga prestalo je raditi Cetiri ispitanika (4%), a status umirovljenika ima
devet (9%) ispitanika. U skupini neplacenog zaposlenja i samozaposlenosti na nepuno

radno vrijeme nije niti jedan ispitanik (Slika 5).

m Da mNe

Slika 6. Aktivna faza bolesti

Na pitanje ,Jeste li trenutno u aktivnoj fazi bolesti?“ uz dodatno objasnjenje: Aktivha
faza bolesti potvrdena od strane specijalista imunoreumatologa na zadnjoj kontroli,
pozitivno je odgovorilo 56 (56%) ispitanika, tj. definirali su da su u aktivnoj fazi bolesti,

a 44 (44%) ispitanika da nisu u aktivnoj fazi bolesti (Slika 6).
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Slika 7. Trajanje bolesti

Na pitanje ,Koliko dugo godina imate sluzbeno potvrdenu dijagnozu?“, 32 ispitanika
(32%) ima potvrdenu dijagnozu do unazad 5 godina. Veci broj ispitanika, njih 22 (22%)
ima dijagnozu unazad 12 do 17 godina. Najmanje bolesnika, njih 11 (11%), ima
dijagnozu 24 ili viSe godina. U rasponu od 6 do 11 godina dijagnozu ima 18 ispitanika
(18%) (Slika 7).

Tablica 3. Utjecaj sistemskog eritemskog lupusa na Skolovanje

N %
DA — Odlucio/la sam studirati u podrucju koje je relevantnije za lupus | 5 5%
(medicinska struka, socijalni rad,...)
DA - Nisam mogao/la upisati/studirati ono Sto sam htio/htjela 4 4%
upisati/studirati
DA — Trazio/la sam posebne uvjete studiranja, i dobio/la sam ih 1 1%
DA — Trazio/la sam posebne uvjete studiranja, ali ih nisam dobio/la | 0 0%
Da, negativno 12 12%
Da, pozitivho 2 2%
Ne 58 58%
Ne odnosi se na mene 18 18%
100 100%
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Na najveci broj ispitanika, njih 58 (58%), SLE nije utjecao na Skolovanje, dok je na njih
12 (12%) utjecao negativno na Skolovanje. Odluku za studiranje u podrucju relevantno
za lupus donijelo je pet ispitanika (5%), dok njih Cetiri (4%) nisu uspjeli upisati ono sto
su htjeli studirati. Jedan ispitanik (1%) trazio je posebne uvjete tijekom studija, dok
ispitanika koji su traZili posebne uvjete i nisu ih dobili nije bilo. Pozitivan utjecaj bolesti
na Skolovanje iskazalo je dvoje ispitanika (2%), dok se za 18 ispitanika (18%) ovo

pitanje ne odnosi na njih (Tablica 3).

® Nemam poteskoca sa placanjem racuna
= Povremeno imam poteskoca s placanjem racuna
Cesto imam potegkoca s placanjem svih racuna

Uvijek mi je tesko placati sve racune

Slika 8. Financijska sredstva za pokrivanje mjesecCnih tro§kova (osnovne Zivotne

potrebe)

Vecina ispitanika, njih 51 (51%), nema potesSkoca s pla¢anjem raCuna za osnovne
Zivotne potrebe, dok je 11 ispitanika (11%) izjavilo da im je uvijek teSko placati sve
raCune. Povremene poteSkoCe s placanjem racuna ima 31 ispitanik (31%), a 7
ispitanika (7%) Cesto ima poteSko¢a s pla¢anjem rauna za osnovne zZivotne potrebe
(Slika 8).
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® Nemam poteskoca sa placanjem racuna
= Povremeno imam poteskoca s placanjem racuna
= Cesto imam potegkoca s placanjem svih raéuna

Uvijek mi je tesko placati sve racune

Slika 9. Financijska sredstva za pokrivanje mjesec¢nih troS8kova vezanih uz bolest

Vecina ispitanika, njih 55 (55%), nema poteSkoc¢a s placanjem raCuna povezanih s
mjeseCnim troSkovima vezanih za bolest, dok je 27 ispitanika (27%) izjavilo da ima
povremene poteskoée s plac¢anjem tih raduna. Ceste pote$koée s plaéanjem rauna
ima 11 ispitanika (11%), a 7 ispitanika (7%) €esto ima poteSkoca s placanjem raCuna

vezanih za bolest (Slika 9).
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4.2. Kvaliteta zivota bolesnika oboljelih od SLE prema upitniku SF-36

Kvaliteta Zivota mjerena je kroz osam dimenzija na temelju upitnika SF-36 (31).

Tablica4. Povezanost kvalitete Zivota sa duljinom trajanja bolesti (Spearmanov

koeficijent korelacije)

Trajanje bolesti

Koeficijent
N (ispitanici) Signifikantnost )
korelacije
Trajanje bolesti 100 - 1,000
Fizicko
100 0,377 0,089

funkcioniranje
Tjelesni bolovi 100 0,241 -0,118

Ogranic¢enja zbog

100 0,292 0,106
fizickih teSkoca
Ogranic¢enja zbog
emocionalnih 100 0,187 -0,133
teSkoca
Percepcija opce
pella opeed 100 0,391 -0,087
zdravlja
Psihi¢ko zdravlje 100 0,430 0,080
Vitalnost i
. 100 0,400 -0,085
energija
Socijalno
100 0,649 -0,046

funkcioniranje

Rezultati pokazuju kako ne postoji statisticki znaCajna povezanost izmedu duljine

trajanja bolesti i kvalitete Zivota (Tablica 4.).

Za testiranje razlike u kvaliteti Zivota u odnosu na aktivnu tj. inaktivhu fazu bolesti
koristen je Mann-Whitney U test. Aktivnost bolesti mjerena je dihotomnom ljestvicom
(da/ne) (Tablica 5).
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Slika 10. Fizi¢ko funkcioniranje s obzirom na duljinu trajanja bolesti
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Slika 11. Tjelesni bolovi s obzirom na duljinu trajanja bolesti
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Slika 13. Ogranic¢enja zbog emocionalnih teSko¢a s obzirom na duljinu trajanja

bolesti

26



Percepcija_opceg_zdravlja

Psihicko_zdravije

100,00

80,00

40.00

£ 5
82 9 o
o
AT
Q

0

(-5 godina 6-11 godina 12-17 godina 18-23 godine 24 ivige godina
Duljina_bolesti

Slika 14. Percepcija opéeg zdravlja s obzirom na duljinu trajanja bolesti
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Slika 15. Psihicko zdravlje s obzirom na duljinu trajanja bolesti
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Slika 16. Vitalnost i energija s obzirom na duljinu trajanja bolesti
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Slika 17. Socijalno funkcioniranje s obzirom na duljinu trajanja bolesti
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Tablica 5. Kvaliteta Zivota ovisno o aktivnosti bolesti (rezultati Mann-Whitney U
testa — rangovi i statistika testa)
Jeste li Interkvartilni
trenutno raspon
;ktivno' N Medijan Suma P
fazi ) rangova vrijednost
azi
bolesti? Q1 Q3
Fizicko
funkcioniranje | N€ 44 27,5 11,3 55,0 1856,5
Total 100
Da 56 67,5 55.0 775 3313,0
Tjelesni bolovi | Ne 44 55,0 431 606 1737,0
Total 100
Da 56 100,0 3210,5
Ograniéenja 75,0 100,0
zbog fizickih Ne 44 75,0 250 100.0 1839,5
teskoca i '
Total 100
Ograni¢enja Da 56 83,3 0.0 100,0 3057,0
zbog
emocionalnih | N€ 44 50,0 0,0 100,0 1993,0 0,091
teskoca Total 100
Da 56 32,0 250 450 2486,5
Percepcija
opéeg zdravija Ne 44 40,0 263 550 2563,5
Total 100
Psihi¢ko
zdravlje Ne 44 56,0 40’0 71 ’0 2450,5 0,1 12
Total 100
Vitalnost i
energija Ne 44 42,5 25’0 50’0 2434,5 0,138
Total 100
Da 56 50,0 250 625 24595
Socijalno
funkcioniranje Ne 44 50,0 40,6 75,0 2590,5
Total 100
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Kvaliteta zZivota mjerena dimenzijama fizicko funkcioniranje (p=0,011), tjelesni bolovi
(p=0,001), ograniCenja zbog fizickih teSko¢a (p=0,004), percepcija opteg zdravlja
(p=0,017) te socijalno funkcioniranje (p=0,009) statisticki se znacajno razlikuje u
odnosu na aktivnost bolesti (Tablica 5). Kvaliteta Zivota ispitanika nije statistiCki
znaCajno povezana s dimenzijama ograni¢enja zbog emocionalnih teSkoca (p=0,091),
psihickog zdravlja (p=0,112) te vitalnosti i energije (p=0,138), te se kvaliteta zivota
mjerena ovim dimenzijama ne razlikuje statisticki zna€ajno u odnosu na aktivnost
bolesti (Tablica 5).
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Jeste li_trenutno_u_aktivnoj_fazi_bolesti

Slika 18. Fizi¢ko funkcioniranje s obzirom na fazu bolesti

30



Tjelesni_bolovi_z

Ogranicenja_zbog_fiz_teskoca

10000 o

50,00

40,00

2000
48 B8 H2ER
“ U'“ [ =]
Da Me
Jeste li_trenutno u_aktivnoj_fazi bolesti
Slika 19. Tjelesni bolovi s obzirom na fazu bolesti
10000
B0.00
6000
000
0
L]
2000 2
217
w0 ar
Da Ma

Jeste li_trenutno_u_aktivnoj_fazi_bolesti

Slika 20. Ograni€enja zbog fiziCkih teSko¢a s obzirom na fazu bolesti

31



Ogranicenja_zbog_emoc_teskoca

Percepcija_opceg_zdravija

100.00

8100

40,00

Da Me
Jeste li_trenutno_u_aktivnoj_fazi_bolesti

Slika 21. Ogranic¢enja zbog emocionalnih teSko¢a s obzirom na fazu bolesti
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Slika 22. Percepcija opceg zdravlja s obzirom na fazu bolesti
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Slika 23. Psihi¢ko zdravlje s obzirom na fazu bolesti
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Slika 24. Vitalnost i energija s obzirom na fazu bolesti
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Slika 25. Socijalno funkcioniranje s obzirom na fazu bolesti
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5. Rasprava

Autoimune bolesti kao §to je SLE povezane su s pove¢anom stopom komorbiditeta i
vecom vjerojatnoS¢u smrtnosti u ranijoj dobi (40). S obzirom na to da ova bolest moze
utjecati na razliCite organe i sustave u tijelu, uzrokujuéi oStecenja razli€itih dijelova
tijela kao Sto su koza, zglobovi, plu¢a, srce, bubrezi i mozak, sve vise se paznje
posvecuje ispitivanju kvalitete Zivota ovih pacijenata (41). Sukladno kroni€nom stanju
i posljedicama koje stvara, kvaliteta Zivota je naruSsena. HRQoL predstavlja percepciju
sveukupnog stanja pacijenta prema bolesti, lijeCenju, vlastitom fizickom,
emocionalnom i drustvenom funkcioniranju. Instrumenti imaju za cilj Sto toCnije

mjerenje koje se moze ponavljati (40).

Namjera ovog istrazivanja bila je je usporediti kvalitetu Zivota kod osoba s aktivhom i

inaktivnom fazom SLE te s obzirom na duljinu trajanja bolesti.

Socio-demografske karakteristike ispitanika potvrduju poznate Cinjenice povezane sa
SLE: vecina oboljelih osoba je bila Zenskog spola, najveci broj ispitanika je bio dobi u
rasponu od 36 — 45 godina starosti. U radnom odnosu je bilo 72% ispitanika. RazliCite
rezultate prikazalo je jedno od istrazivanja provedeno u Atlanti (Georgia) gdje su
ispitanici imali nisku stopu zaposlenosti (36,57%). U istrazivanju je sudjelovalo 689
ispitanika, od Cega 295 ispitanika koji nisu u radnom odnosu ili imaju invaliditet radi
kojega ne mogu raditi (42) Sto govori o izrazito visokoj stopi hezaposlenosti u osoba
oboljelih od SLE. Dobiveni rezultati u naSem istraZivanju mogu se objasniti Cinjenicom
da je veci broj ispitanika u godinama prikladnima za radni odnos. ViSe od polovine
ispitanika (56%) nalazilo se u aktivnoj fazi bolesti, potvrdeno od strane specijalista
imunoreumatologa. Vecini ispitanika dijagnoza je postavljena unutar posljednjih 5
godina. SLE kod vecine oboljelih nije utjecao negativno na Skolovanje (58%). Razli€ito
istrazivanje provedeno na 42 ispitanika u Americi dalo je drugacije rezultate: u€enici
znacajno izostaju iz Skole radi odlazaka doktoru ili zbog boravka u bolnici (74%), te
zato Sto se ne osjecaju dobro (50%). Takoder 83% ispitanika smatra da bi imali bolje
rezultate u Skoli da nemaju dijagnozu SLE-a (43). Rezultati provedenog istraZivanja
pokazuju kako kvaliteta Zivota osoba oboljelih od SLE nije povezana s duljinom
trajanja bolesti. Studija provedena u Iranu na 140 ispitanika (vrijednosti: 34,09 + 8,96

za godine i 10,10 = 6,75 za trajanje bolesti), pokazala je da duljina trajanja bolesti
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utjeCe na kvalitetu Zivota kao i drugi ispitani faktori poput boleS¢u zahvacenih bubrega
i koZe te tjelesna aktivnost (44). Medutim, u naSem istrazivanju je sudjelovao najmaniji
broj ispitanika (11 ispitanika) koji najdulje (vise od 24 godine) ima dijagnozu SLE, a
najveci broj oboljelih (32 ispitanika) je potvrdena dijagnoza unazad posljednjih 5
godina. U nasoj studiji nisu ispitivani faktori vezani za oSte¢enja nastala uslijed SLE-

a.

U provedenom istrazivanju statistiCki znaCajni rezultati pokazali su da osobe oboljele
od SLE u aktivnoj fazi imaju ograniCenja zbog fizi¢kih teSkoc¢a (p=0,004). Sli¢no
istraZivanje provedeno naispitanicima u Egiptu na 100 ispitanika pokazalo je statisticki
znaCajne rezultate izmedu aktivnost bolesti i ograni€enja zbog fizickih teSkoca
(p=0,031) (45).

Rezultati kvalitete Zivota ispitani putem standardiziranog upitnika zdravstvenog
statusa SF-36 pokazali su da u kvaliteti Zivota oboljelih tijekom aktivne, tj. inaktivne
faze bolesti postoji statistiCki zna¢ajna razlika za dio ispitivanih dimenzija: fizicko
funkcioniranje, tjelesni bolovi, ograni€enja zbog fiziCkih teSkoCa, percepcija opceg
zdravlja, te socijalno funkcioniranje, dok se povezanost smanjene kvalitete Zivota i

duljine trajanja bolesti nije pokazala statisticki znaCajnom.

PoteSkoce su najuocljivije u domeni fizi€kog funkcioniranja (p=0,011) i ograni¢enja radi
fiziCkih teSkoca (p=0,004) u ispitanika s aktivnom fazom bolesti u odnosu na ispitanike
koji nisu u aktivnoj fazi bolesti. IstraZivanje provedeno na 73 ispitanika s dijagnozom
SLE-a u Sjevernoj Indiji pokazuje rezultate da aktivnost bolesti negativno utjeCe na
fiziCko (p=0,001) i psihi¢ko funkcioniranje (p=0,01) (46). Takoder, ispitanici u aktivnoj
fazi bolesti izrazavaju vece tjelesne bolove (p=0,001), u odnosu na ispitanike koji nisu
u aktivnoj fazi bolesti. IstraZivanje provedeno na 252 ispitanika u Svicarskoj pokazuju
da oboljeli koji imaju aktivhu fazu bolesti (lupusni nefritis i probleme s muskulo-
skeletnim sustavom) imaju ograni¢enja u fizi€kom funkcioniranju (p<0,001), tjelesnim
bolovima (p<0,001) i IoSije drustveno funkcioniranje (p<0,005) (47). NaSe istraZivanje,
a u odnosu na istrazivanje iz Svicarske, prikazuje rezultate i u dimenziji socijalnog
funkcioniranja gdje ispitanici koji u aktivnoj fazi iskazuju veée ograni¢enje u drustvenim

aktivnostima (p=0,009) od ispitanika u inaktivnoj fazi bolesti.

Ispitanici u aktivnoj fazi bolesti loSije percipiraju opce zdravlje (p=0,017) u odnosu na

ispitanike u inaktivnoj fazi bolesti. Prema rezultatima istrazivanja takoder provedenog
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u Hrvatskoj, oboljeli od SLE neovisno o fazi bolesti ocijenili su vlastito opée zdravlje
loSim (48,75 bodova) (1). U tom istrazivanju niZi rezultati prikazuju loSiju percepciju, a
viSi rezultati bolju percepciju. Takoder, rezultati triju kohortnih studija provedenih na
Sveucilistu u Kaliforniji, u kojoj su sudjelovali ispitanici s razli¢itim kroni¢nim bolestima,
od kojih je 795 oboljelih od SLE-a, pokazuju kako 47% ispitanika svoje zdravlje
percipiraju lo§im (48). Ispitanici naSeg istrazivanja, a koji trenutno nisu u aktivnoj fazi
bolesti, pozitivnije percipiraju svoje opCe zdravlje od ispitanika koji su trenutno u
aktivnoj fazi bolesti (56%). Ovakav rezultat vjerojatno je povezan s Cinjenicom da
ispitanici u aktivnoj fazi bolesti imaju izrazenije simptome Sto dovodi do loSije

percepcije zdravlja.

U dimenziji vitalnosti i energije (p=0,138) ne postoji razlika u kvaliteti zivota u odnosu
na aktivnu tj. inaktivhu fazu bolesti. U istrazivanju provedenom u Hrvatskoj (1) kojim
se ispitivala razlika u kvaliteti Zivota izmedu osoba oboljelih od reumatoidnog artritisa,
SLE-ai Sjogrenovog sindroma a u kojem su sudjelovala 32 ispitanika oboljelih od SLE-
a, ispitanici su prosje€nom ocjenom od 49,38 (bodova) ocijenili dimenziju vitalnosti i
energije (1). U tom istrazivanju nizZi rezultati prikazuju loSiju percepciju, a visi rezultati
bolju percepciju ispitivanih dimenzija. Navedeni rezultati prikazuju loSiju percepciju
kvalitete Zivota oboljelih od SLE bez obzira na aktivnost bolesti. Emocionalno i fizicko

zdravlje su podjednako utjecali i ometali ispitanike u socijalnom funkcioniranju.

Rezultati naSeg istrazivanja povezani s dimenzijama: ograni¢enja zbog emocionalnih
teSkoc¢a (p=0,091), psihickog zdravlja (p=0,112) te vitalnosti i energije (p=0,138), ne
razlikuju se u odnosu na aktivnost bolesti. Dakle, ispitanici, neovisno o aktivnosti
bolesti jednako percipiraju ograni¢enost zbog emocionalnih teSkoca, koliCinu energije
i vitalnosti, te podjednako percipiraju svoje psihic¢ko stanje. Meta analiza radena u Kini,
u koju je bilo uklju¢eno 6510 ispitanika oboljelih od SLE, prikazala je rezultate slicne
onima dobivenima u naSem istraZivanju gdje su ispitanici ocijenili domene vitalnosti i
energije (51,41 bod), emocionalne teSkoce (55,94 bodova), psihicko zdravlje (59,16
bodova) i socijalno funkcioniranje (62,12 bodova) boljom ocjenom naspram ostalih
domena (49).

Ograni¢enja u ovom istrazivanju odnose se na ogranicenje veli€ine uzorka ispitanika
stoga se rezultati ne mogu generalizirati. Ispitivanje je provedeno putem drustvene

platforme koju koristi pretezito osobe mlade i srednje Zivotne dobi. Istrazivanje je
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retrospektivno, a pitanja se odnose na Zivot unazad cCetiri tjiedna. Vecini pacijenata je
SLE dijagnosticiran unazad 5 godina $to znaci da nije pro$ao dulji period godina da bi

bolest potencijalno utjecala na kvalitetu Zivota u odnosu na vremenski period.
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6. Zaklju€ak

Nase istrazivanje pokazalo je da duljina trajanja bolesti nije povezana sa smanjenom
kvalitetom Zivota u osoba koje su sudjelovale u ovom istrazivanju. Takoder, vecini
ispitanika nedavno je dijagnosticiran SLE, s dijagnozom koja seZe unatrag najvise pet

godina. Maniji broj ispitanika ima dijagnozu SLE viSe od 24 godine.

S druge strane, naSe istrazivanje je pokazalo da postoji razlika u kvaliteti Zivota u
odnosu na aktivnu tj. inaktivnu fazu bolesti. Ispitanici s aktivnom fazom bolesti imali su
smanjenu kvalitetu Zivota (loSije su ocijenili dimenzije fizi€kog funkcioniranja, tjelesnih
bolova, opteg zdravlja, te ograniCenja u druStvenim aktivhostima) u odnosu na
ispitanike u inaktivnoj fazi bolesti. Tijekom aktivne faze, ispitanici izrazavaju veca
ograniCenja radi fiziCkih teSkoéa. Ispitanici su u dimenziji ograniCenja zbog
emocionalnih teSkoca prijavili jednaka ograni¢enja bez obzira na aktivnost bolesti, dok

se koliina energije i vitalnost ne mijenjaju u odnosu na aktivnost bolesti.

Medicinska sestra svojom ulogom uvelike pomaze svakom pojedinom pacijentu.
Edukacijom, pravovremenim uo¢avanjem promjena i optimizacijom zdravstvene njege
moze se podi¢i kvaliteta zivota oboljelih na viSi nivo te smanijiti mogu¢nost nastanka

invaliditeta o ¢emu ovisi fiziCko funkcioniranje.

Unato€ ograni€enjima u istrazivanju, ono je potvrdilo da oboljeli u aktivnoj fazi bolesti
imaju loSiju kvalitetu Zivota. Preporuka za sljedeca istraZivanja bi bila pracenje
oboljelih kroz dulje vrijeme, izrada Nacionalnog registra oboljelih od SLE radi prikaza

reprezentativnog uzorka te formiranje kontrolne grupe zdravih osoba.
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10.  Prilozi

Prilog 1. Informirani pristanak

INFORMIRANI PRISTANAK NA SUDJELOVANJE U ISTRAZIVANJU

Naziv istrazivanja: ,,Kvaliteta zivota osoba oboljelih od sistemskog eritemskog
lupusa“

Mjesto istrazivanja: Hrvatska
Istrazivac: Petra Pliveli¢, bacc. obs.

Mentor: Prof. dr. sc. Iskra Alexandra Nola

Postovani/a,

pozivam Vas da u svojstvu ispitanika sudjelujete u znanstvenom istrazivanju na temu
.Kvaliteta Zivota osoba oboljelih od sistemskog eritemskog lupusa“. Radi se o
presjeCnom istrazivanju kvalitete zivota oboljelih od sistemskog eritemskog lupusa,
odnosno zadovoljstva pacijenata kvalitetom Zivota u odnosu na ispitane faktore.
Rezultati ¢e se koristiti u svrhu izrade diplomskog rada na Diplomskom studiju
sestrinstva Medicinskog fakulteta SveuciliSta u Zagrebu.

VaSe sudjelovanje u ispitivanju se treba temeljiti na jasnom razumijevanju ciljeva
ispitivanja i nacina i postupaka za njihovo provodenje.

Stoga Vas molim da prije odluke, paZljivo procitate i proucite tekst informiranog
pristanka.

PODACI O ISTRAZIVANJU

Kvaliteta zivota predmet je interesa mnogih znanosti poput medicine, javnog
zdravstva, psihologije, sociologije, filozofije, prava i ekonomije. Prema Svjetskoj
zdravstvenoj organizaciji ono podrazumijeva shvacanje pojedinca na koji nacin i koliko
su njihove potrebe zadovoljene te da pritom nije osporena mogucnost doZivljavanja
srecCe i afirmacije s obzirom na njihov fizi¢ki i zdravstveni status, kao i na socijalne i
gospodarske mogucnosti.

Zbog svoje generalizirane prirode dijagnoza sistemskog eritemskog lupusa utjeCe na
sve aspekte Zivota pacijenta: fiziCku, psiholoSku i socijalnu dobrobit. S razvojem
dijagnoze i lijeCenja, medijan prezivljavanja znacajno se povecao tijekom posljednjih
godina. Spektar elemenata vazan za kvalitetu Zivota, koji su posebno vazni za SLE
bolesnike, poput umora, obiteljskih odnosa, utjecaja bolesti na profesionalni i drustveni
Zivot te mnoge druge aspekte u Zivotu.

47



Cilj ovog istrazivanja je ispitati kvalitetu Zivota osoba oboljelih od sistemskog
eritemskog lupusa s obzirom na duljinu trajanja bolesti i ovisno o aktivnoj i inaktivnoj
fazi. Na temelju dobivenih rezultata istrazivanja mogu se uvidjeti faktori koji bi
doprinijeli oboljelima u smislu kreiranja boljih uvjeta Zivota za oboljele.

Provedba: 05. kolovoza 2023. do 15. kolovoza 2023.
Molim Vas paZljivo proc€itajte ovaj informirani pristanak za sudjelovanje u istrazivanju.

U slu€aju nejasno¢a vezanih za informirani pristanak ili istrazivanje, molim Vas da se
obratite ispitivaCcu. VaSe sudjelovanje u ovom istrazivanju je anonimno i dobrovoljno.
Ukoliko odlucite sudjelovati u istrazivanju, moZete u bilo kojem trenutku prekinuti svoje
sudjelovanje u njemu.

Ovo istrazivanje ne ukljuuje nikakav rizik za ispitanike.

Podaci o ispitanicima bit ¢e koriSteni samo u svrhu navedenog istraZivanja. Ispunjeni
upitnici pohranit ¢e se i Cuvati tako da budu dostupni samo glavhom istrazivacu i
mentoru. Istraziva€ koji provodi ovo istrazivanje nece primiti nikakvu financijsku
naknadu.

Istrazivanje je odobrilo VijeCe udruge Crveni leptir i EtiCko povjerenstvo Medicinskog
fakulteta Sveucilista u Zagrebu.

Ukoliko se odlucCite sudjelovati u ovome istrazivanju potrebno potvrditi klikom na
PRIHVATI.

Ako su Vam potrebne dodatne informacije ili imate pitanja, slobodno se obratite
istrazivacu, pplivelic@student.mef.hr

1. Potvrdujem da sam procitao/la tekst Informiranog pristanka za gore navedeno
istrazivanje, te sam imaol/la priliku postavljati pitanja.

2. Razumijem da je sudjelovanje dobrovoljno i anonimno i da se iz sudjelovanja mogu
povuci u bilo koje vrijeme, bez navodenja razloga i bez ikakvih posljedica.

3. Razumijem da se rezultati dobiveni u ovom istraZivanju koriste za izradu skupne
analize podataka tako da ne postoji rizik otkrivanja identiteta sudionika.

4. Potvrdujem da C¢u davati toCne podatke. Pristajem sudjelovati u navedenom
istrazivanju te tipkom PRIHVATI to potvrdujem.

Petra Pliveli¢, bacc.obs.
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Prilog 2. Upitnici

Prilog 2.1. Sociodemografski upitnik i podaci vezani uz bolest

Sociodemografski upitnik i podaci vezani uz bolest

1. Dob? - upisati broj

2. Spol:M-Z

3. Bracéno stanje

Y

) neudana/neozenjen
) udanal/ozenjen
)
)

O T

rastavljena/rastavljen
udovica/udovac
e) izvanbracna zajednica

[}

4. Koiji je Vas najveci stupanj obrazovanja?

a) nezavr$ena osnovna $kola

b) zavr§ena osnovna $kola

c) zavrSena srednja Skola

d) visa stru¢na sprema /prvostupnik

e) visoka stru¢na sprema / magistar struke (mag.)
f) magisterij (mr. sc.) / doktorat (dr. sc.)

5. Jeste li zaposleni?

a) da
b) ne
C) povremeno

6. Kakav je vas trenutacni radni status?

()

) Zaposlen/a na puno radno vrijeme

) Zaposlen/a na nepuno radno vrijeme

) Samozaposlen/a na puno radno vrijeme
)

)

Qo 0O T

Samozaposlen/a na nepuno radno vrijeme
Nezaposlen/a

Prestalo/la sam raditi iz medicinskog razloga
Umirovljen/a

Student/ica

Neplaéeno zaposlenje / Puno radno vrijeme kod kuée

= TJO D0
st
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7. Je li lupus utjecao na vase Skolovanje?

a) DA - Odlucio/la sam studirati u podrucju koje je relevantnije za lupus (medicinska
struka, socijalnirad,...)

b) DA - Nisam mogao/la upisati/studirati ono Sto sam htio/htjela upisati/studirati

c) DA - Trazio/la sam posebne uvjete studiranja, i dobio/la sam ih

d) DA - Trazio/la sam posebne uvjete studiranja, ali ih nisam dobio/la

e) Da, negativno

f) Da, pozitivho

g) Ne

h) Ne odnosi se ha mene

8. Imate li dovoljno financijskih sredstava za pokrivanje mjeseénih troSkova
(osnovne zivotne potrebe) ?

a) Nemam poteskoca sa placanjem racuna

b) Povremeno imam poteskoca s placanjem racuna
c) Cesto imam poteskoca s plaéanjem svih raéuna
d) Uvijek mi je teSko placati sve racune

9. Imate li financijskih sredstava za pokrivanje mjese¢nih troSkova vezanih uz
vasu bolest?

a) Nemam poteskoca sa placanjem racuna

b) Povremeno imam poteskoc¢a s placanjem racuna
c) Cesto imam poteskoéa s plac¢anjem svih raguna
d) Uvijek mi je teSko placati sve racune

10. Jeste li trenutno u fazi aktivne bolesti?

Aktivna faza bolesti potvrdena od strane specijalista imunoreumatologa na zadnjoj
kontroli.
a) DA
b) NE

11. Koliko dugo godina imate sluzbeno potvrdenu dijagnozu? - upisati broj
(ukoliko je razdoblje krace od 1 godine upisati npr. 4mj.)




Prilog 2.2. Zdravstveni upitnik SF-36

ZDRAVSTVENI UPITNIK SF-36

1. Opcenito, da li biste rekli da je vase zdravlje:
(zaokruZite jedan odgovor)

OAMCII .t i TPl s s s e s T st s B 1
VIO dODIO . wssmsmmmmmmmimsmssmmamsmm s s s v O TR T 2
AODTO sursmommm e T T T R T 3
ZadOVOlJAVAJUCE. ... et 4
TOSIE: o wsssmmesanssmrscorassumorsssessssnon sS85 ST A S S B 5

2. U usporedbi s proSlom godinom, kako biste sada ocijenili svoje zdravlje?

(zaokruZite jedan odgovor)

puno bolje nego prije godinuU dana ............cecueiiiiiiiiiiie i 1
malo bolje nego prije godinu dana ............cceieeeriieiicie e 2
otprilike istokao i prije:godinuidana ....awuvssnsmmnmansaensmnsmisssvas 3
malo loSije nego prije godinU dana...........ccceiuiieiiiiiiiiie e 4
puno losije nego prije godinuU daN@..........c..ccveiuiiiiiiieee e e 5
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3. Sljedeca pitanja se odnose na aktivhosti kojima se mozda bavite tijekom jednog
tipi€nog dana. Da li Vas trenutacno Vase zdravlie ograni¢ava u obavljanju tih
aktivnosti? Ako da, u kojoj mjeri?

(zaokruzite jedan broj u svakom redu)

AKTIVNOSTI DA DA NE

—— puno malo nimalo
a. fizicki naporne aktivnosti, kao §to su

tr€anje, podizanje teskih predmeta, 1 2 3

sudjelovanje u napornim sportovima
b. umjereno naporne aktivnosti, kao Sto su

SR o e F 1 2 3

pomicanje stola, voznja biciklom, bocanje i
c. podizanje ili noSenje torbe s namirnicama 1 2 3
d. uspinjanje uz stepenice (nekoliko katova) 1 2 3
e. uspinjanje uz stepenice (jedan kat) 1 2 3
f. saginjanje, klecanje ili pregibanje 1 2 3
g. hodanje vise od 1 kilometra 1 2 3
h. hodanje oko pola kilometra 1 2 3
i. hodanje 100 metara 1 2 3
j. kupanje ili oblacenje 1 2 3

4. Jeste li u protekla 4 tiedna u svom radu ili drugim redovitim dnevnim aktivnostima
imali neki od sljedecih problema zbog svog fizickog zdravlja?

(zaokruzite jedan broj u svakom redu)

DA NE
a. Skratili ste vrijeme provedeno u radu ili drugim
; ) 1 2

Aktivnostima
b. Obavili ste manje nego Sto ste Zeljeli 1 2
C. Niste mogli obavljati neke poslove ili druge 1 2
aktivnosti
d. Imali ste potesko¢a pri obavljanju posla ili nekih

drugih aktivnosti (npr. morali ste uloziti dodatni 1 2

trud)




5. Jeste li u protekla 4 tiedna u svom radu ili drugim redovitim dnevnim aktivnostima

imali neki od sljedecih problema zbog bilo kakvih emocionalnih problema (npr.
osjecaj depresije ili tjeskobe)?

(zaokruZite jedan broj u svakom redu)

DA NE
a. Skratili ste vrijeme provedeno u radu ili drugim aktivnostima 1 2
b. Obavili ste manje nego Sto ste Zeljeli 1 2
C. Niste o.tjavili posao ili neke druge aktivnosti onako pazljivo 1 2
kao obi¢no

6. U kojoj su mjeri u protekla 4 tiedna Vase fizicko zdravlje ili Vasi emocionalni
problemi utjecali na Vase uobi¢ajene drustvene aktivnosti u obitelji, s prijateljima,
susjedima ili drugim ljudima?

(zaokruzite jedan odgovor)

(] oled= 1 =T R A TR 1
U MAN]O) TNJETT s o s S T ooy 2
UMIETEN 0 sy e e e e e o e e o 3
PIHCNO . ... 4
74 £- 7.4 1 (o JO PSSP U PRRRURRI 5

7. Kakve ste tjelesne bolove imali u protekla 4 tiedna?

(zaokruzite jedan odgovor)

NIKAKVE ... 1
VIO BIAGE . 2
o] 72 (o [OOSR 3
UMJETEINE rmsmswesswnns vuwnsssss s S5 SR P 23 A SRS SR R 4
G I, 5



8. U kojoj su Vas mijeri ti bolovi u protekla 4 tiedna ometali u Vasem uobic¢ajenom radu
(uklju€ujuci rad izvan kuce i kuéne poslove)?

(zaokruzite jedann odgovor)

UOPEENE s e S B T 1
Male oompnrwmmenererrmmenne s e 2
UMJETEINO ..ttt e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e eaeeeeeeeeeeeeeeeeeaeeeeeeeeees 3
o] 11 1Te] o To TSRS OUPURRRRRT 4
7 & | o Y 5

9. Sljedeca pitanja govore o tome kako se osjecate i kako ste se osjecali u protekla 4
tiedna. Molim Vas da za svako pitanje odaberete po jedan odgovor koji ¢e najblize
odrediti kako ste se osjecali. Koliko ste (se) vremena u protekla 4 tjedna:

(zaokruzite jedan odgovor u svakom redu)

stalno | skoro dobar | povre- | rijetk | nikada
uvijek dio meno o
vremen
a

a. osjecali puni 1 2 3 4 5 6
Zivota?
b. bili vrlo nervozni? 1 2 3 4 5 6
C. osjecali tako

potiStenim da Vas 1 2 3 4 5 6

nista nije moglo
d. QSchgll spokojnim 1 2 3 4 5 6

i mirnim?
e. bili puni energije? 1 2 3 4 5 6
f. OSjecahv o 1 2 3 4 5 6

malodusnim i
g.  osjecali 1 2 3 4 5 6
iscrpljenim?
h. bili sretni? 1 2 3 4 5 6
i. osjecali umornim? 1 2 3 4 5 6




10. Koliko su Vas vremena u protekla 4 tiedna Vase fizicko zdravlje ili emocionalni
problemi ometali u drustvenim aktivnostima (npr. posjete prijateljima, rodbini itd.)?

(zaokruzite jedan odgovor)

SEAINO ..o 1
SKOTO UVIJEK ..o 2
DD OV TGN st S A PR A WA S B T 3
DI s ssmmemssvmsmem e s e R S P T S PR 4
NIKAE scmmmmnnrramerenesrn s T T 5

11.Koliko je u Vasem sluéaju TOCNA ili NETOCNA svaka od dolje navedenih tvrdniji?

(zaokruzite jedan odgovor u svakom redu)

potpuno | uglavhom ne uglavnom potpuno
toéno to¢no Znam neto¢no neto¢no
a. Cini mj se del se 1 2 3 4 5
razbolim lakse
b. Zdrav sam kao
i bilo tko 1 2 . 4 5
c. Mislim da_ ce mi 1 2 3 4 5
se zdravlje
d. _deravae mi je 1 2 3 i 5
odlicno
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