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PROCENA KVALITETA ZIVOTA KOD DECE I OMLADINE SA PRIMARNIM
IMUNODEFICIJENCIJAMA

Nina B. Kuburovié¢
REZIME
Uvod: Kuvalitet zivota povezan sa zdravljem (engl. health-related quality of life,
HRQOL) predstavlja multidimenzionalni koncept i obuhvata fizicku, emocionalnu,
psihosocijalnu i bihejvioralnu komponentu blagostanja i funkcionisanja, te se danas sve
vise prepoznaje kao deo multimodalne procene zdravlja i ishoda lecenja dece sa
hroni¢nim bolestima, ukljucujuci i decu sa primarnim imunodeficijencijama (PID).
Cilj: Osnovni cilj istrazivanja je bio da se proceni HRQOL, nivo anksioznosti i
depresivnosti kod dece sa PID, kao i da se utvrdi na koji na¢in emocionalni problemi
ove dece uticu na njihov kvalitet Zivota.
Metode: Istrazivanje je sprovedeno po tipu studije preseka i obuhvatilo je 25 bolesnika
sa PID i njihovih roditelja. Kontrolnu grupu obolelih sacinjavalo je 50 bolesnika sa
juvenilnim idiopatskim artritisom (JIA) i 89 zdrave dece i njihovih roditelja. Kao
instrument istraZivanja koriS¢en je pedijatrijski upitnik o kvalitetu zivota (eng. Pediatric
Quality of Life Inventory™ version 4.0, PedsQL™), upitnik za pretragu anksioznosti
(eng. Screen for Child Anxiety Related Emotional Disorders Questionnaire, SCARED),
upitnik za pretragu raspoloZenja i ose¢anja (Mood and Feeling Questionnaire, MFQ),
svi sa proverenim psihometrijskim karakteristikama.
Rezultati: Bolesnici sa PID su imali losiji ukupni skor kvaliteta Zivota u odnosu na
bolesnike sa JIA i zdravu decu, i to kako na osnovu deéje samoprocene (p = 0,02) tako i
na osnovu roditeljske procene (p < 0,001). Osim toga, deca sa PID su imala zna¢ajno
lo$ije emocionalno funkcionisanje u odnosu na decu sa JIA 1 socijalno funkcionisanje u
odnosu na obe grupe dece i to kako na osnovu samoprocene tako i na osnovu roditeljske
procene. Deca sa PID se prema sopstvenoj proceni nisu razlikovala u pogledu Skolskog
funkcionisanja u odnosu na druge dve grupe dece. Medutim, roditeljska procena je
pokazala de su deca sa PID imala statisticki signifikantno losSije Skolsko funkcionisanje
u odnosu na decu sa JIA i zdravu decu. Prema roditeljskoj proceni, svako cetvrto (24%)
dete sa PID imalo je anksiozne simptome u klini¢ki relevantnom opsegu, $to je bilo

statisti¢ki znacajno viSe u odnosu na decu sa JIA i zdravu decu (p = 0,05). Osim toga,



Procena kvaliteta Zivota kod dece i omladine sa primarnim imunodeficijencijama

na osnovu decje samoprocene, utvrdeno je i da svako peto (20%) dete sa PID ima
depresivne simptome u klini¢ki relevantnom opsegu, $to je ukazivalo na neophodnost
ekspertske pomo¢i. Takode je utvrdena znaCajna povezanost anksioznih simptoma sa
kvalitetom Zivota dece sa PID.

Zakljucak: S obzirom da su deca sa PID imala losiji kvalitet Zivota i dva do tri puta veci
rizik za anksiozne poremecaje, zakljuCeno je da je potrebno da procena HRQOL i
skrining emocionalnih poremecaja postanu deo multimodalne procene zdravlja i ishoda
leCenja dece sa PID, u skladu sa ve¢ publikovanim podacima kod brojnih hroni¢nih
bolesti.

Kljucéne reci: deca; anksioznost; depresivnost; primarne imunodeficijencije; kvalitet

Zivota.

Naucna oblast: Medicinske nauke
UZa nauc¢na oblast: Epidemiologija
UDK:
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QUALITY OF LIFE ASSESSMENT IN CHILDREN AND ADOLESCENTS
WITH PRIMARY IMMUNODEFICIENCIES

Nina B Kuburovic
ABSTRACT
Introduction: Health-related quality of life (HRQOL), as a multidimensional construct
covering physical, emotional, mental, social, and behavioral components of well-being
and functioning, has been recognized as one of the most important PRO measures for
evaluating the outcome of a chronic pediatric condition. Considering that HRQOL data
provides direct information about the impact of a disorder and its treatment, HRQOL
assessments could be a part of multimodal assessment and treatment approach in
children with primary immunodeficiency disease (PID) as well.
Obijective: The aims of the study were to evaluate levels of health-related quality of life
(HRQOL) and the presence of anxiety and depressive symptoms in children with PID in
Serbia.
Methods: Self- and parent-rated data from 25 children with PID were available. As
controls, data from 50 children with juvenile idiopathic arthritis (JIA) and 89 healthy
children were included. The Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) was used for
HRQOL assessments. Anxiety symptoms were identified using the Screen for Child
Anxiety Related Emotional Disorders Questionnaire (SCARED), while depressive
symptoms were identified using the Mood and Feeling Questionnaire (MFQ).
Results: Children with PID had significantly lower PedsQL total score compared to
children with JIA and healthy children as child-rated (p = 0.02) and parent-rated (p <
0.001). Specifically, they had significantly lowered emotional functioning compared to
children with JIA, and social functioning compared to both, children with JIA and
healthy children. However, school functioning was significantly lower among children
with PID as only parent-rated. As parent-rated, 6 (24%) out of 25 children with PID had
significant anxiety symptoms, while 5 (20%) children had significant depressive
symptoms, which was statistically higher than among children with JIA and healthy
controls (p = 0.05).
Conclusion: HRQOL could be significantly compromised in children with PID,

particularly across psychosocial domains, such as emotional, social, and school. These
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children were also found to be at an increased risk for suffering significant anxiety and
depressive symptoms. The differences between children and parents were also found
when reporting the HRQOL and emotional problems. This implies that HRQOL data
should be routinely collected for every child with chronic illness, including PID, as a
part of multimodal assessment and treatment approaches.

Keywords: children; anxiety; depression; primary immunodeficiency disease; quality of
life.

Research area: Medical science
Specific research area: Epidemiology
UDK:
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1 Uvod

Produzenje zivotnog veka i sve veci broj obolelih od hroni¢nih bolesti uslovili
su veliki interes medicinske nauke za ispitivanje kvaliteta zivota.

Medicinska nauka i praksa usvojile su prelazak sa tradicionalnog
,Biomedicinskog pristupa“ bolesti kao binomnoj varijabli (ima ili da nema), ka
savremenom, tzv. ,Ishod pristupu®, gde se bolest posmatra kao varijabla sa vise
razli¢itih ishoda. U tom kontekstu veoma je vazno da osobama sa hroni¢nom bole$¢u
osim broja dobijenih godina Zivota, procenjujemo i vrednujemo Zivot u odnosu na
njegov kvalitet.

Savremeni sveobuhvatni pristup u proceni bolesnika i rezultata leCenja sadrzi
osim klinicke procene lekara (fizicki pregled deteta, merenje glikemije, oc¢itavanje EEG-
a i sli¢no), 1 misljenje bolesnika o ishodu sopstvenog leenja (engl. patient-reported
outcomes, PRO), a koji ukljucuje i kvalitet zivota [1, 2].

Iako je ideja o istrazivanju kvaliteta zivota danas Siroko prihvaéena, jedinstvene
definicije kvaliteta Zivota nema.

Jedna od najprihvacenijih je definicija Svetske zdravstvene organizacije iz 1993.
godine, prema kojoj kvalitet zivota predstavlja ,,percepciju (zapazanje) pojedinca o
sopstvenom poloZzaju u zivotu u kontekstu kulture 1 sistema vrednosti u kojem Zivi, kao 1
u odnosu na sopstvene ciljeve, o¢ekivanja, standarde i interesovanja“ [3]. To je Siroki
koncept koji €ine fizicko zdravlje pojedinca, psiholoSko funkcionisanje, materijalna
nezavisnost/stepen samostalnosti, socijalni odnosi i odnos prema zna¢ajnim pojavama u
okruZenju.

Termin kvalitet Zivota prvi put je upotrebio Arthur Cecil Pigou 1920. godine u
knjizi o ekonomiji i blagostanju [4]. Posle Drugog svetskog rata istrazivanjem kvaliteta
zivota pocinju da se bave najpre sociolozi i psiholozi. Prva upotreba termina kvaliteta
zivota u nekom od stru¢nih medicinskih Casopisa zabeleZena je 1966. godine u Analima
interne medicine, u ¢lanku “Medicina i kvalitet zivota” [5]. Elkington u svom radu
objaSnjava da cilj lekara nije samo da spase Zivot bolesniku, bez obzira na njegove
godine, ve¢ da ga osposobi za kvalitetan Zivot. Termin kvalitet Zivota je 1977. godine
prvi put prihvacen u Index Medicusu kao poseban koncept, a 2007. godine je ve¢ bilo

oko 200 000 referenci u bazi MEDLINE [4].
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U medicinskoj literaturi uglavnom se sre¢emo sa terminom kvalitet zivota
povezan sa zdravljem (engl. health-related quality of life, HRQOL). Postoje brojne
definicije, a najcesSce citirana je definicija Patricka i Ericksona koja glasi: ,,Kvalitet
zivota povezan sa zdravljem je vrednost pridodata duzini Zivota, modifikovana
ostecenjima, funkcionalnim statusom, percepcijama i socijalnim moguénostima na koje
uti¢u bolest, povrede, lecenje, ali i zdravstvena politika jedne zemlje* [6].

Kvalitet Zivota povezan sa zdravljem predstavlja multidimenzionalni koncept, te
je za adekvatnu procenu neophodno najpre obezbediti operativnu definiciju do koje nije
lako do¢i.

Najoperativnijom se ¢ini definicija koju su dali Testa i Simpson (1996) da
“kvalitet zivota povezan sa zdravljem obuhvata fizicki, psihi¢ki 1 socijalni domen
zdravlja, a pod uticajem je ljudskih iskustava, verovanja, o¢ekivanja i percepcija” [7].
Ukoliko se kvalitet zivota posmatra kao stanje kompletnog fizickog, psihickog i
socijalnog blagostanja utoliko ga izjednacavamo sa definicijom zdravlja. Medutim,
kvalitet Zivota se ne moze u potpunosti poistovetiti sa zdravljem iako sadrzi sve njegove
komponente.

Sustina procene kvaliteta zivota je da subjektivnu procenu pretvara u numericki
skor koriS¢enjem standardizovanih upitnika, $to u stvari predstavlja kvantifikaciju
subjektivnog dozivljaja.

Ukoliko bismo hteli da sumiramo osnhovne Kkarakteristike procene kvaliteta
Zivota, sa stanovi$ta brojnih autora, izdvojili bismo dve osnovne odlike [8]:

1. Subjektivnost ili subjektivnu procenu koja predstavlja sagledavanje subjektivnog
misljenja, individualnu interpretaciju i percepciju o tome koliko je odredena oblast
vazna 1 koliko je osoba zadovoljna tom oblas¢u Zivota.

2. Multidimenzionalnost, sto znaci da je neophodno da se izvrsi procena razlicitih
aspekata zivota, a najmanje Cetiri osnovne oblasti ili domena kvaliteta Zivota
moraju biti obuhvacene procenom, i to su:

a) Fizicko funkcionisanje (briga o sebi, fizicke aktivnosti, drustvene aktivnosti)

b) Psiholosko funkcionisanje (emocionalno i kognitivno funkcionisanje)

¢) Socijalno funkcionisanje (aktivnosti i druzenje)

d) Fizic¢ki simptomi (simptomi povezani sa bolescu i leCenjem).
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Svaka od navedenih oblasti kvaliteta zivota moze da se iskaze objektivhom
procenom zdravstvenog stanja i funkcionisanja od strane lekara i subjektivnom
evaluacijom zdravlja od strane osobe ¢iji se kvalitet zivota procenjuje, odnosno roditelja
ili staratelja. Mentalno zdravlje osobe ima vaznu ulogu u subjektivnom dozivljaju
kvaliteta zivota povezanog sa zdravljem.

Ono §to je zajednicko svim definicijama je:

isticanje multidimenzionalnosti (fizi¢ki, psiholoski, socijalni domen);

- davanje centralnog mesta subjektivnom dozivljavanju i individualnoj percepciji;

- uvazavanje interpersonalne razli¢itosti i vremenske dinami¢nosti U vrednovanju
pojedinih komponenti kvaliteta Zivota;

- reafirmisanje humanisti¢kog modela i holistickog pristupa ljudskoj jedinki §to brigu

o0 zdravlju i blagostanju postavlja kao primarni cilj [7, 9].
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2 Specificnosti procene kvaliteta Zivota povezanog sa

zdravljem u de¢jem uzrastu

Procena kvaliteta Zivota u de¢joj populaciji, u odnosu na odrasle, pokazuje
izvesne uzrasne, kulturoloske i socioloske specifi¢nosti.

Ustav Republike Srbije pod pojmom deteta podrazumeva osobu do navrSene
osamnaeste godine zivota, $to je u skladu sa definicijom sadrzanom u Konvenciji o
pravima deteta [10, 11]. Ovu definiciju usvajaju i Porodi¢ni zakon, Zakon o osnovama
sistema obrazovanja i vaspitanja, Zakon o radu, Zakon o zdravstvenoj zastiti i Zakon o
spreCavanju diskriminacije osoba sa invaliditetom.

Prema odredbama ¢lana 64. u stavu 1, 3 i 5 Ustava Republike Srbije
proklamovano je da deca uzivaju ljudska prava primereno svom uzrastu i duSevnoj
zrelosti [10]. Deca su zasticena od psihi¢kog, fizickog, ekonomskog i svakog drugog
iskori§¢avanja ili zloupotrebljavanja.

Prve studije o kvalitetu Zivota u decjoj populaciji pojavile su se krajem 90-ih
godina 20. veka [12]. Medutim, determinante zdravlja, kao i merenje kvaliteta zivota
povezanog sa zdravljem dece jos uvek nisu dovoljno prouceni.

Formalne definicije zdravlja dece nema, te ukoliko pretpostavimo da je zdravlje
dece koncepcijski definisano kao stanje fizickog i psihosocijalnog blagostanja analogno
definiciji za odrasle, merenje kvaliteta zivota i u de¢jem uzrastu obuhvata fizicke i
psihosocijalne aspekte, kao i individualnu procenu zdravlja.

Prema podacima iz literature utvrdeno je da su roditelji najbolji zastupnici dece
u proceni sa zdravljem povezanog kvaliteta Zivota, uprkos postojanju odredenih razlika
u odgovorima izmedu roditelja i dece [13].

Deca su se do skora smatrala nepouzdanim izborom ispitanika za procenu
HRQOL te je favorizovana procena kvaliteta zivota deteta od strane roditelja, staratelja
ili zdravstvenih radnika (u anglosaksonskoj literaturi se za ovaj nacin procene koristi
termin ,,proxy reports”).

Prilikom procene kvaliteta zivota, za razliku od odraslih, ne mogu se oc¢ekivati
kompletna samostalnost i produktivnost deteta u svakodnevnom zivotu.

Osim toga, prilikom procene kvaliteta Zivota deteta uzimaju se u obzir stepen
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kognitivnog, psiholoskog, socijalnog i fizickog razvoja deteta u odnosu na njegov uzrast

[14]. Najznacajniji faktori koji uti¢u na procenu kvaliteta zivota deteta su emocionalna

zrelost, kognitivni kapaciteti 1 sposobnost Citanja.

Razvojni psiholozi smatraju da deca uzrasta 4-7 godina kao i deca ranog
Skolskog uzrasta mogu da odgovore na konkretna pitanja, na primer, o postojanju bola,
svom raspoloZenju i osec¢anjima, da li nesto vole ili ne vole, da li ih odredene stvari
plase, uznemiravaju ili raduju i sli¢no, dok sa 9 ili 10 godina mogu da vrSe samoprocenu
i analizu svog ponasanja [15].

Pazljivim pregledom literature i istrazivanja moze se zakljuciti da se brojni
predlozeni domeni kvaliteta zivota i u de¢jem uzrastu mogu grupisati u jednu od Cetiri
medusobno povezane kategorije [16]:

1. Fizicko funkcionisanje se odnosi na svakodnevno, uobi¢ajeno funkcionisanje,
obuhvata brigu o sebi i sposobnost obavljanja svakodnevnih razli¢itih fizi¢kih
aktivnosti kao $to su kretanje, oblacenje, higijena, sve do ispunjavanja obaveza u
ku¢i i izvan nje, porodici, u skoli, socijalnim ulogama;

2. Psiholosko stanje (funkcionisanje) reflektuje emocionalno stanje, raspoloZenje,
ponasanje i kognitivno funkcionisanje;

3. Socijalno funkcionisanje obuhvata subdomene socijalnih interakcija, podrske i
ucesc¢a u slobodnim aktivnostima;

4. Fizicko stanje ukljuuje procenu telesnih funkcija, opsteg fizickog zdravlja,

simptoma i znakova bolesti, propratne efekte terapijskih procedura.

2.1 Instrumenti merenja kvaliteta Zivota povezanog sa zdravljem dece i

omladine

Istrazivanje kvaliteta Zivota povezanog sa zdravljem proslo je dug put od
teorijskih razmatranja do procene efekata razlicitih tretmana, dok se danas koristi kao
mera ukupnog ishoda lecenja 1 kao prediktivni faktor progresije bolesti i prezivljavanja
bolesnika.

Kao instrumenti merenja mogu se koristiti vizuelna vertikalna analogna skala
(VAS) i horizontalne rejting skale.

Uz pomo¢ vizuelne vertikalne analogne skale svaka osoba moze da rangira
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kvalitet svog zivota na skali duzine od 0 do 100 mm na osnovu subjektivnog dozivljaja.
Kod dece to najcesce Cine lekar i roditelj ili staratelj. Lekari procenjuju aktivnost bolesti
na vizuelnoj analognoj skali baziraju¢i svoju procenu na klinickom pregledu,
laboratorijskim analizama 1 opStem utisku. Roditelji odnosno staratelji rangiraju kvalitet
zivota svoje dece na skali na osnovu procene fizickog, psihickog, kao i opsteg
zdravstvenog stanja deteta.

Horizontalna rejting skala predstavlja zbir pojedinacnih vertikalnih skala. Primeri
za ovu vrstu skale nalaze se u Pedijatrijskom upitniku o kvalitetu zivota (engl. The
Pediatric Quality of Life Inventory™ JVersion 4.0 Generic Core Scales - PedsQL™),
kao i brojnim drugim upitnicima [17-19].

Standardizovani upitnici razvijeni su detaljnim psihometrijskim testiranjem i
imaju proverene metricke osobine, validnost, pouzdanost i senzitivnost [20, 21].

Validnost se odnosi na efikasnost kojom upitnik meri ono Sto istraziva¢ Zeli i ona
se procenjuje kroz tri parametra:

- Relevantnost — pokazuje da li se upitnikom dobija onaj tip informacija koji se trazi,

- Kompletnost — odreduje do koje mere upitnik prikuplja sve relevantne informacije,

- Tacnost — podrazumeva korektnost odgovora na svako postavljeno pitanje iz
upitnika.

U praksi, validnost upitnika se najceS¢e procenjuje prema tome koliko se
informacije o jednoj varijabli iz upitnika slazu s rezultatima dobijenim na osnovu drugih
merenja (npr. bioloskim testovima, RTG snimkom, klinickim ispitivanjem ili drugim
upitnicima za istu osobu) [21-23].

U tom smislu validnost upitnika se moze meriti:

- Koeficijentom korelacije i
- Odredivanjem senzitivnosti i specificnosti, koje ukazuju na sposobnost upitnika da
1zdvoji osobe koje imaju neko relevantno obelezje, od onih koje ga nemaju.

Pouzdanost se procenjuje na osnovu sposobnosti upitnika da odredi stepen
promene neke varijable koja nastaje kao rezultat greSaka u merenju u odnosu na stvarne
fluktuacije koje se u njoj desavaju. Postoje razliiti nacini procene pouzdanosti upitnika:
- Odredivanjem interne konzistentnosti,

- Odredivanjem ponovljivosti,



Procena kvaliteta Zivota kod dece i omladine sa primarnim imunodeficijencijama

- Odredivanjem Cronbachovog alfa koeficijenta.

Interna konzistentnost se odnosi na doslednost u davanju odgovora na postavljena
pitanja iz upitnika. Obi¢no se meri koeficijentom interne konzistencije koja se kod
upitnika s relativno homogenim sadrzajem dobija korelacijom jedne polovine odgovora
sa drugom — tzv. ,,splithalf correlation®.

Ponovljivost se odnosi na stepen u kojem se upitnikom obezbeduju isti odgovori u
dva ili viSe merenja od istog ili razli¢itih istrazivaca, pri cemu je osoba u zdravstveno
nepromenjenom stanju. Ovde se izraCunava ,koeficijent stabilnosti® ili ,testretest
ponovljivost®.

Nijedan upitnik nije apsolutno validan i pouzdan, a od stepena validnosti i
pouzdanosti zavisi i valjanost upitnika.

Prilikom evaluacije relevantnosti instrumenta procene kvaliteta Zivota dece treba
utvrditi da li je primenjiv za decu razliCitog uzrasta, pola, kulture, rasno-etnickog
porekla i socijalno-ekonomskog statusa [20, 24-26].

Za procenu HRQOL mogu se koristiti genericki 1 specifi¢ni upitnici.

Genericki upitnici omogucavaju procenu i poredenje kvaliteta Zivota izmedu
zdrave dece i1 obolele od razlicitih bolesti, kao i prac¢enje funkcionisanja bolesnika u
svakodnevnim aktivnostima. Glavni nedostaci generickih upitnika su niska senzitivnost
kod razlicitih bolesti 1 specifi¢nih terapijskih protokola, kao 1 neadekvatno odraZzavanje
efekata primenjene terapije na promenu Zivotnih navika.

Specifi¢ni upitnici su specijalno dizajnirani za potrebe prikupljanja informacija o
kvalitetu Zivota kod odredene populacije. Ovi upitnici su visoko senzitivni/specificni i
pouzdani u otkrivanju promena u kvalitetu zivota, s aspekta pracenja i procene lecenja.

Vecina upitnika za procenu kvaliteta Zivota dece 1 omladine nije dostupna na
srpskom jeziku. Na osnovu pregleda literature, postoje podaci o prevodenju i
kulturoloskoj adaptaciji za sledeCe upitnike, genericke: PedsQL™ KINDL i
KIDSCREEN-52 upitnik, i specifi¢ne upitnike za pretragu: anksioznih poremecaja (engl.
Screen for Child Anxiety Related Disorder, SCARED), raspolozenja i osecanja
(engl.Mood and Feelings Questionnaire Short, MFQ), kvaliteta zivota kod dece i
adolescenata s epilepsijom (CHEQOL — 25 i QOLIE — AD 48), astmom (engl. Pediatric
Asthma Quality of Life Questionnaire, PAQLQ) i upitnika koji se koristi u dermatologiji
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(engl. Cardiff Acne Disability Index, CADI), verzije za decu i roditelje [19, 27-34].

Genericki upitnik o zdravlju deteta (engl. Child Health Questionnaire, CHQ) i
specifi¢ni upitnik za procenu funkcijskog stanja deteta namenjenog bolesnicima s
idiopatskim juvenilnim artritisom (engl. Childhood Health Assessment Questionnaire,
CHAQ) imaju srpske verzije samo za roditelje [35, 36]. Lingvisticka validacija ova dva
upitnika obavljena je u okviru multicentricnog internacionalnog projekta koji je
sprovela Internacionalna organizacija za sprovodenje studija u pedijatrijskoj
reumatologiji (engl. Pediatric Rheumatology International Trials Organization,
PRINTO) na 32 svetska jezika ukljucuju¢i i srpski jezik [36]. CHQ upitnik je
pedijatrijski upitnik opSteg tipa koji se moze Kkoristiti u proceni fizickog i
psihosocijalnog stanja kako obolele tako i zdrave dece starije od 5 godina. Njegova
validnost 1 pouzdanost do sada su dokazani i u drugim hroni¢nim bolestima i stanjima,
kao §to su juvenilni dijabetes melitus, sistemski eritematozni lupus, leukoze, deficit
paznje-hiperaktivni sindrom, enureza, astma, primarne imunodeficijencije [35-37].

U dosada$njim istrazivanjima uglavnom je vrSena procena kvaliteta Zivota
hroni¢no obolele dece i1 dece sa posebnim potrebama. Kvalitet zivota se moze sagledati
sa aspekta prevencije, leCenja i1 rehabilitacije dece i adolescenata sa hroni¢nim
bolestima.

U zavisnosti od cilja procene govorimo o0 proceni u primarnoj zdravstvenoj
zastiti, klini¢koj, epidemioloskoj i javno-zdravstvenoj evaluaciji.

Kvalitet Zivota povezan sa zdravljem se u oblasti javnog zdravlja koristi za
monitoring i evaluaciju zdravstvenog statusa dece, u detekciji vulnerabilnih grupacija sa
loSim zdravstvenim stanjem 1 kvalitetom Zivota, kao 1 u proceni efekata preduzetih
javno-zdravstvenih intervencija.

Cilj velikog projekta Evropske Komisije (KIDSCREEN programa u okviru Fifth
Framework Programme FP5) je bio razvoj standardizovanog skrining instrumenta za
procenu kvaliteta Zivota dece uzrasta 8-18 godina koji bi mogao da se Koristi u
razli¢itim zemljama i za razli¢ite grupe dece i koji bi omoguéio izdvajanje dece pod
rizikom i njihov rani tretman. Razvijena su tri genericka upitnika (KIDSCREEN-52,
KIDSCREEN-27 i KIDSCREEN-10) [38].

Prilikom ispitivanja kvaliteta Zivota u de¢jem uzrastu neophodno je razmotriti
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sledeca pitanja: precizno definisati cilj i adekvatno postaviti dizajn studije za procenu
kvaliteta zivota dece, odrediti kriterijume za selekciju ispitanika Cije karakteristike u
najveco] meri determiniSu 1 izbor odgovarajueg instrumenta procene. Primarne
dimenzije kvaliteta Zivota povezanog sa zdravljem kod dece predstavljaju fizicko i
psihosocijalno funkcionisanje i opSte blagostanje deteta, dok dodatne dimenzije
obuhvataju bol, ponasanje, probleme sa u¢enjem, poremecaje paznje, samopostovanje,
zadovoljstvo deteta sopstvenim zivotom, odnosima u porodici, drugovima, ograni¢enja
u porodi¢nim aktivnostima i porodi¢noj koheziji, emotivnu patnju i brigu roditelja, kao 1
ogranicavanje slobodnog vremena roditelja.

Da bismo prikazali nac¢in na koji se vr$i merenje kvaliteta Zivota povezanog sa
zdravljem kod dece posluzicemo se shematskim prikazivanjem prema CHQ modelu
merenja (Slika 1) [39]. Upotreba PedsQL™ generi¢kog upitnika, kao i specificnih
upitnika SCARED i MFQ detaljno su prikazani u metodu istrazivanja (poglavlja 3 i 4).

Dakle, na prvom nivou su pitanja (ili stavke kojih u verziji za roditelje ima 50),
data u obliku tvrdnji na koje ispitanik odgovara izrazavajuéi svoju saglasnost sa
ponudenim iskazom na Likertovoj skali sa 4, 5 ili 6 stepeni gradacije i koja su
rasporedena u okviru 15 dimenzija (skala) zdravlja, to jest kvaliteta zivota. Pojedina¢ni
skorovi svake skale se najpre transformiSu u standardizovane sa rangiranjem vrednosti
od 0 do 100. Njihovim sabiranjem se najpre dobijaju skorovi za fizi¢ku i psihosocijalnu
komponentu posebno, koje zajedno ¢ine ukupni zbir. Visi zbir oznacava i bolji kvalitet
Zivota.

Fizicku komponentu €ine razliciti aspekti fizickog zdravlja, kao $to je prikazano
na slici 1, i to: fizicko funkcionisanje, opSte zdravstveno stanje, bol i socijalno
funkcionisanje koje se odnosi na ostvarivanje svakodnevnih aktivnosti u Skoli i1 sa
drugovima, a povezano je kako sa fizickim zdravljem tako i sa emotivnim problemima i
ponasanjem, odnosno psihosocijalnom komponentom.

Psihosocijalnu  komponentu u najvecoj meri odreduju pored socijalnog
funkcionisanja, raspolozenje deteta koje se odnosi na ucestalost pozitivnih i negativnih
osecanja 1 zadovoljstvo deteta svojim zZivotom, odnosima u porodici i samim sobom,
ukljucujuéi fizicki izgled, Skolske i sportske sposobnosti, slaganje sa drugovima.

Emotivna patnja 1 briga roditelja zbog decjih zdravstvenih 1 drugih problema
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vezanih za ponasSanje, ucenje, poremecaj paznje, kao i ograni¢avanje slobodnog
vremena roditelja u manjoj meri uti¢u na oba sumarna skora. Kod ovog modela merenja
kvaliteta zivota povezanog sa zdravljem se prilikom izraCunavanja sumarnih skorova ne
uzimaju vrednosti dobijene prilikom ispitivanja promena u zdravlju i uticaja bilo
fizickih ili emotivnih problema dece na ogranicavanje uobicajenih porodicnih

aktivnosti, kao i medusobno slaganje njenih ¢lanova.

Opste ! Porodi¢ne [
zdravstveno \ Fizick Psih il | aktivnostii |
stanje 1Z1CKO _ Sl osocqa no ! kohezija I
blagostanje blagostanje mmm
i |
| Promeneu
Flzlck_o o : zdravlju :
funkcionisanje g L |
Raspolozen;
Bol
Socijalno Emotivna patnja i Zadovoljstvo deteta
funkcionisanje briga i uticaj na samim sobom i
slobodno vreme drugima
roditelja

Slika 1. Domeni i dimenzije kvaliteta Zivota povezanog sa zdravljem u de¢jem uzrastu
Izvor: Landgraf JM, Abetz L, Ware JE. The CHQ User’s Manual. 1st ed, Boston,
Massachusetts, the Health Institute, New England Medical Center, 1996 [39].

Iako su se prve studije o kvalitetu Zivota u decjoj populaciji pojavile krajem 90-
tih godina proSlog veka, relativno je mali broj publikovanih radova sa rezultatima
istrazivanja u ovoj oblasti, kako zdrave tako i hroni¢no obolele dece kod nas. Ujedno
vecina upitnika za procenu kvaliteta Zivota dece 1 omladine nije dostupna na srpskom
jeziku. Neophodna su dalja istraZzivanja u ovoj oblasti, kako na uzorku hroni¢no obolelih
tako i u zdravoj populaciji.

Za sada nedostaju velika istrazivanja u populaciji kojim bi se doslo do standarda

1 mogucénosti poredenja kvaliteta zivota studijske grupe u odnosu na opstu populaciju.
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2.2 Procena kvaliteta Zivota dece i omladine sa hroni¢nim bolestima

Kvalitet zivota se neprekidno menja pod uticajem svakodnevnih dogadaja, bilo
da su oni planirani ili neplanirani. Osim toga, u razli¢itim fazama Zivota svake osobe
dolazi do promene prioriteta i njihovog drugacijeg vrednovanja.

Stres je reakcija organizma na pretecu situaciju. Strah je primarna emocija i
urodena reakcija organizma na pretnju [40]. Njime se organizam aktivira kako bi se
izborio sa pretnjom. Stresor je bilo koji spoljasnji ili unutra$nji dogadaj koji od
organizma zahteva pojacani napor i novi nacin prilagodavanja izmenjenim uslovima.

Neizvesnost kakva postoji prilikom suoCavanja deteta sa bilo kojom
zdravstvenom intervencijom ili boles¢u, kao i nedostatak jasnih informacija mogu da
izazovu anksioznost i strah koji vode ka uvecanju stresa [41, 42]. Anksioznost (lat.
anxietas — uznemirenost, zabrinutost) je osecanje strepnje, napetosti ili uznemirenosti
koje se javlja bez ociglednog spoljnjeg povoda i nema organsku utemeljenost [43].
Od straha se razlikuje zbog svoje neodredenosti, jer nije vezano za jasan objekat. U
ovom neprijatnom ose¢anju dominira iS¢ekivanje neke neodredene nesrece.

Vecina dece, ako ne i sva, imaju neka iskustva sa zdravstvenom sluzbom (poseta
lekaru ili stomatologu tokom preventivnih odnosno sistematskih pregleda, lecenje
uobicajenih bolesti, redovna vakcinacija, hospitalizacija). Bilo koje od ovih iskustava
moze predstavljati stresor ili pretnju za fizi¢ko (na primer, bol povezan sa simptomima,
dijagnostickim 1/ili terapijskim procedurama) i/ili psiholoSko zdravlje deteta zbog
boravka u nepoznatom okruzenju ili odvajanja od roditelja, porodice, vr$njaka.

Hospitalizacija i bolest mogu uticati na decji razvoj [40]. Nasuprot tome, razvoj
deteta moZe uticati na to kako ono gleda i reaguje na hospitalizaciju i bolest.

Bolje razumevanje bolesti i zdravstvenih intervencija pomaze deci da lakse
prevladaju 1 da se “nose” sa stresnim situacijama tokom hospitalizacije. Stoga je
neophodna primena tzv. ,.koping™ (engl. coping) strategija ili strategija za prevladavanje
stresnih situacija kako bi se deca lakse nosila sa stresom u bolnickom okruzenju [44-
46]. Prevladavanje je proces koji se u psihologiji koristi kako bi se razvila tolerantnost i
upravljalo stresnim/teskim iskustvima/situacijama [41]. Deca sa hroni¢nim bolestima

treba da savladaju restrikcije koje bolest sa sobom nosi, kao i da probude, ojacaju i
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unaprede preostali zdravstveni potencijal [47, 48]. Klju¢ni element pobolj$anja njihovog
kvaliteta zivota je obezbedenje socijalne podrske.

Pristup deci treba da bude primeren njihovom uzrastu i u skladu sa razvojnim
nivoom deteta. Teorija afektivnog vezivanja ukazuje na veliki znacaj ranog detinjstva za
razvoj licnosti [49, 50]. Prema ovoj teoriji novorodence se rada kao socijalno bice sa
primarnom potrebom emocionalnog vezivanja za odraslu osobu, pre svega za majku.
Teorija afektivnog vezivanja nastala je sredinom XX veka, a njen zacetnik je decji
psihijatar i psihoanaliticar Dzon Boulbi (John Bowlby) [49]. Boulbi je istrazivao razvoj
vezivanja izmedu deteta i njegovih roditelja/staratelja. Tu posebnu vrstu vezivanja
nazvao je “attachment” (engl. odanost, privrzenost, pri¢vrs¢ivanje, vezivanje, veza,
simpatija). Zdravo vezivanje obezbeduje detetu sigurnost da istrazuje okolinu, kao 1
razvoj emocionalnih, kognitivnih i socijalnih kapaciteta. Boulbi je smatrao da deca koja
su lisena ovakve veze ispoljavaju znake deprivacije.

Posledice emocionalne deprivacije u ranom detinjstvu prvo su izu¢avane na deci
koja su odvajana od majke zbog bolnickog le¢enja. Rene Spic (Rene Spitz), je pojavu
zastoja u psihofiziCkom razvoju kod dece zbog neadekvatne emocionalne stimulacije
nazvao ,,hospitalizam* [41].

Ukoliko se dete u bilo kom uzrastu odvoji od porodice ono reaguje strahom i
uznemireno$¢u na gubitak sigurnosti i udobnosti koje ova veza pruza. Sa 8-10 meseci
dete pocinje da kategorizuje svet u poznate i nepoznate ljude i razvija anksioznost od
nepoznatih ljudi, ispoljavajuci potencijalno jaku reakciju na nepoznate osobe, a sa 10-36
meseci uzrasta uobicajeni odgovor na odvajanje od poznatog negovatelja je separaciona
anksioznost [40]. Uobicajene reakcije odojceta na stresore su pla¢, pokreti
uznemirenosti i samoumiruju¢e ponasanje. Dete uzrasta 2-4 godine osim $to ima strah
od napustanja nakon odvajanja od roditelja, ispoljava intenzivno negodovanje prilikom
prinudnog ograni¢avanja i moze da bude veoma uznemireno zbog nepoznatog okruzenja
i ljudi, izostanka ustaljenih rutinskih radnji i gubitka samostalnosti [40].

Detetu uzrasta 4-7 godina potencijalne stresore predstavljaju: bol povezan sa
simptomima bolesti, neizvesnost i nedostatak jasnih i iskrenih informacija, strah i
zabrinutost zbog bola u toku dijagnosticke ili terapijske procedure, zatim strah zbog

odvajanja od roditelja, porodice i vrSnjaka, promene u rutinskim radnjama, susret sa
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nepoznatim bolnickim okruZenjem, ukljucujuéi osoblje, opremu, i medicinske
intervencije [40]. Takode, postoji opasnost da ¢e dete bolest, terapiju ili hospitalizaciju
shvatiti kao kaznu za nesto $to je uradilo. Uobicajene reakcije na stresore u ovom
uzrastu su:
- regresija na prethodno ste¢ene vestine;
- preterano oslanjanje na roditelja;
- promene u ponaSanju (napadi besa);
- pasivne reakcije (poremecaj sna, gubitak apetita i pad nivoa aktivnosti, gubitak
interesovanja za druzenje).
Stoga bi razvojnu podrsku detetu u ranom detinjstvu koje ima hroni¢no oboljenje
tokom hospitalizacije predstavljalo:
- ukljucivanje porodice;
- obezbedivanje istog zdravstvenog radnika;
- odrzavanje doslednosti u rutinskim radnjama;
- obezbedivanje mesta za igru i pruzanje prilike za samoizrazavanje [45, 46].
Osim toga, detetu ovog razvojnog nivoa je neophodno pruZiti jednostavna i konkretna
objasnjenja za prethodne dogadaje; ponuditi moguénost izbora, kao i aktivno
ucestvovanje u procesu njegove nege, kao Sto je na primer otvaranje zavoja. Dete je
potrebno pohvaliti kada god saraduje.

Deca uzrasta 8-12 godina pored navedenih strahova predskolskog deteta od bola,
gubitka telesnih funkcija, smrti, prekidanja Skolovanja i odnosa sa vrSnjacima, dnevnih
rutinskih aktivnosti, razvijaju jako osecanje stida povezano sa fizickim razotkrivanjem.
Ona se osec¢aju inferiornim kada nisu sposobna da rade stvari podjednako dobro kao 1
deca sa kojom se porede.

Mehanizmi podrske pored ve¢ navedenih ukljucuju pruzanje konkretnih
informacija u skladu sa razvojnom sposobnosS¢u deteta da razume bolest i
hospitalizaciju. Dete ovog razvojnog nivoa moZze da identifikuje izvor bola, obi¢no
razume razloge zdravstvenih intervencija, klasifikuje ih prema cilju i funkciji, razume
uzrok i prirodu bolesti, posledice neke medicinske procedure/intervencije, kao i
promenu zdravstvenog stanja. Potrebno je podsticanje daljeg Skolovanja, ucenja 1

ostvarivanja veze sa vr§njacima [45, 46].
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Tokom adolescencije (uzrast 13-18 godina) deca pocinju da razmisljaju
apstraktno, logicki i izvode zakljucke iz datih informacija. Poinju da se zanimaju za
moralna pitanja i ostvarivanje njihove uloge u drustvu. Dostizu intelektualnu, fizicku 1
reproduktivnu, ali ne i socijalno-emocionalnu zrelost. Distanciranjem od porodice
pokusavaju da razviju li¢ni identitet. Javlja se revolt protiv autoriteta [40].

Potencijalni stresori u ovom periodu su strah od prekidanja skolovanja i odnosa
sa vrSnjacima, odvajanja od prijatelja i porodice, zabrinutost zbog bola i promena u
fizickom izgledu. Osim toga adolescenti osecaju strah zbog gubitka kontrole nad
svakodnevnim funkcionisanjem, nedostatka privatnosti, osecanja zavisnosti nasuprot
osecanju nezavisnosti, 1 javlja se zabrinutost kao posledica hipotetickog razmisljanja.
Uobicajene reakcije adolescenta na stresore su:

- promene u ponaSanju, pre svega gubitak sposobnosti da se nosi sa problemima i da
upravlja svojim ponaSanjem, (na primer, nekooperativno ponaSanje, napadi besa i
sli¢no);

- pasivne reakcije (preterano spavanje, gubitak apetita i nivoa aktivnosti, druStveno
povlacenje) [40].

Podrska podrazumeva maksimalno koriS¢enje razvojnog potencijala deteta za
aktivno ukljucivanje u brigu o sopstvenom zdravlju, poStovanje privatnosti i stidljivosti,
sticanje poverenja, razgovori o senzornim iskustvima, strahovima i svemu S§to ga
zabrinjava, obezbedivanje grupe za podrSku, moguénosti dodatnog ucenja i postignuca
[45, 46].

Prava deteta, a posebno prava hospitalizovane dece ratifikovana su u slede¢im
dokumentima: Svetska deklaracija o ljudskim pravima (¢lan 25), Medunarodni pakt o
ekonomskim, socijalnim i kulturnim pravima (¢lan 12), Konvencija UN o pravima
deteta, Evropska povelja o hospitalizovanoj deci (engl. European charter for children in
hospital, EACH povelja) [11]. EACH povelja predstavlja korisni instrument za uvodenje
standarda kvaliteta u dec¢je bolnice 1 do sada je uvedena u bolnicama u Velikoj Britaniji,
Holandiji, Nemackoj, Svajcarskoj i Italiji.

Iako je brojnim istraZzivanjima dokazano da hospitalizacija moZe da izazove
ogromnu psiholosku traumu za dete, usvajanje prakse koja smanjuje ovaj rizik i dalje je

na niskom nivou u ve€ini zemalja sveta.
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Evropska asocijacija za hospitalizovanu decu jeste organizacija pod ¢ijim se
krovom okuplja 18 organizacija iz Sesnaest evropskih zemalja i Japana. Podstice
aktivnost savetovanja, informisanja i podrzavanja roditelja u unapredenju dobrobiti
bolesne dece zajedno sa lekarima, medicinskim sestrama i drugim zdravstvenim
radnicima, bez obzira na bolest deteta. Ona takode radi u saradnji sa vladinim
zvani¢nicima na poboljSanju nege deteta u zdravstvenim ustanovama.

Podstaknut Konvencijom UN o pravima deteta, stvoren je program
Medunarodnog zastupanja dece pod nazivom ,Inicijativa bolnice usmerene ka detetu
koje pruzaju zdravstvenu zastitu prilagodenu potrebama deteta i porodice* (engl. child-
friendly and family-centered care), a koju podrzavaju UNICEF i SZO [46, 51, 52]. Ovaj
pristup je zasnovan na razumevanju i osnovnom postovanju decjih potreba i prava, i
daje zdravstvenim radnicima vestine kojim ¢e pomo¢i deci i njihovim porodicama da

produ kroz bolno iskustvo lecenja [45, 46, 52].
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3 Primarne imunodeficijencije

Primarne imunodeficijencije (PID) su grupa najces¢e monogenskih bolesti
imunskog sistema [53-56]. Primarne oznaCavaju geneticku etiologiju poremecaja, i
razlikuju se od sekundarnih ili steCenih imunodeficijencija koje nastaju usled
malnutricije, infekcije (kao Sto je na primer HIV infekcija), hemoterapije, ili delovanja
nekog drugog spoljnog agensa. Primarne imunodeficijencije se razlikuju u odnosu na
tezinu klinicke slike 1 spektar simptoma, a ukoliko se ne zapoc¢ne rano i efektivno
leCenje mogu se zavrsiti letalno. Brzo postavljena dijagnoza sa rano zapocetim le¢enjem
spreCava prerani smrtni ishod i poboljsava kvalitet zivota obolelih. PID mogu biti
povezane sa drugim imunskim poremecajima, kao $to su autoimunske bolesti. Oboleli
mogu imati povecani rizik za razvoj malignih bolesti, naro¢ito malignih limfoma [55].

Opisano je oko 100 razlic¢itih bolesti, a verovatno je svega 20 entiteta
zastupljeno u vise od 90% bolesnika [56]. Do danas je metodama molekularne genetike
identifikovana mutacija u oko 140 gena [57].

3.1 EpidemiolosSke karakteristike PID

Prevalencija PID u opstoj populaciji je nepoznata. Prevalencija na rodenju je
procenjena na 1 na 10 000 zivorodene dece dok je poredenja radi, procenjena
incidencija za cisti¢nu fibrozu 1 na 2 500, a za fenilketonuriju 1 na 16 000 kod belaca
[58].

Pojedine zemlje kao §to su Sjedinjene americke drzave [59], Australija [60],
Norveska [61], Svedska [62], Svajcarska [63] i Spanija [64] imaju procenjene podatke
za pojedine regione na osnovu registrovanih slucajeva u nacionalnim registrima.
Prevalencija PID procenjena na osnovu podataka iz nacionalnih registara kre¢e se u
rasponu od 2,1 na 100 000 u Australiji [60] do 6,8 na 100 000 u Norveskoj [61].
Validnost procenjenih podataka znacajno smanjuju neprepoznavanje bolesti od strane
lekara, nedostatak izvestavanja o registrovanim = slucajevima, nedostatak
standardizovane definicije bolesti i umiranje dece pre nego §to se bolest prepozna [56].
Prevelika zastupljenost pojedinih referentnih centara koji prijavljuju sve svoje slucajeve
takode utiCe na reprezentativnost uzorka dobijenog iz registra obolelih. Prevalencija

SCID-a na rodenju je procenjena na 1 na 100 000 Zivorodene dece, medutim prava
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ucestalost je veca jer odredeni broj odojcadi umire pre nego Sto se bolest dijagnostikuje
[65]. Prevalencija najcesce imunodeficijencije, selektivne IgA deficijencije, je 1 na 328
zdravih davalaca krvi [66].

Etiologija PID moze biti vrlo raznolika, pri ¢emu monogenske mutacije mogu da
prouzrokuju nedostatak pojedinih enzima, nedostatak strukturnih komponenti, zastoj u
razvoju imunskog sistema, ili sintezu nefunkcionalnog proteina. Pojedine PID mogu da
se nasleduju preko hromozoma X ili autosomno, bilo da se radi o dominantnom ili
recesivnom nacinu nasledivanja ili de novo mutaciji, dok druge imaju sloZenije na¢ine
nasledivanja koji nisu dovoljno poznati. Oko 80% obolelih su uzrasta mladeg od 20
godina, a s obzirom da se odredeni broj ovih bolesti X-vezano nasleduje, u 70%
slu¢ajeva su oboleli muskog pola [67].

Napredak u proucavanju humanog genoma doveo je do identifikacije gena
odgovornih za nastanak vise od 60% PID, brzog razvoja novih dijagnostickih i
terapijskih metoda i mogucnosti primene genske terapije [56, 68-70]. Nove metode
molekularne genetike omogucavaju identifikaciju razliitih tipova mutacija odgovornih
za nastanak ovih oboljenja. Napredak u rasvetljavanju genetickih mehanizama koji
dovode do nastanka PID doprineo je boljem poznavanju imunskog sistema i procesa

koji su u osnovi bolesti koje se javljaju sa ve¢om ucestalos¢u od PID [71].

3.2 Klini¢ke karakteristike PID

Glavna klinicka odlika PID je povecana sklonost ka infekcijama, ¢ija tezina
varira u zavisnosti od vrste poremecaja [56, 67]. U zavisnosti od primarno zahvacene
komponente imunskog sistema, sve imunodeficijencije se mogu podeliti na: PID usled
nedostatka antitela, PID sa poremecajem celijskog imuniteta, kombinovane
imunodeficijencije sa poremecajem 1 celijskog 1 humoralnog imuniteta,

imunodeficijencije usled poremecaja fagocita i deficijencije komplementa [54, 56].

3.2.1 Imunodeficijencije usled nedostatka antitela
Oko polovina PID je povezana sa nedovoljnom ili poremecenom sintezom
antitela zbog premalog broja B produkuju¢ih limfocita ili B limfocita koji ne sintetiSu

antitela na odgovaraju¢i nacin [72]. Ovi poremecaji se karakteriSu ponavljanim
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sinuzitusima, pluénim infekcijama i bakterijskim septikemijama [67, 73]. U ovoj grupi
poremecaja najteze oboljenje je X-vezana agamaglobulinemija (engl. X-linked
agammaglobulinemia, XLA), a tu jo§ spadaju i imunodeficijencije sa razliitim
pocetkom (engl. common variable immunodeficiency, CVID), selektivni nedostatak IgA

I deficiti 1gG potklasa.

3.2.1.1 X-vezana agamaglobulinemija

X-vezana agamaglobulinemija ili Brutonova bolest predstavlja retko X-vezano
recesivno nasledno oboljenje. Majke, zdravi heterozigoti su prenosioci bolesti, a
verovatnoca je 50% da se mutacija prenese svakom sinu. Prenosi se u “cik-cak” (koso)
sa obolelog dede preko cerke prenosioca na obolelog unuka. Porodi¢na anamneza je
shodno tome, znac¢ajna posto se ocekuje da dve trecine bolesnika ima muske srodnike sa
majcine strane (ujaci) kod kojih je bolest ispoljena. U oko 30-50% slucajeva radi se o de
novo mutaciji. Bolest nastaje usled mutacije u genu za Brutonovu tirozin-kinazu (btk),
Sto dovodi do potpunog ili skoro potpunog bloka u sazrevanju B limfocita iz pro-B
stadijuma u pre-B stadijum [74]. Do sada je opisano vise od 500 razli¢itih mutacija u
genu za btk [75]. Incidencija XLA se procenjuje na oko 1 na 100 000 muske
novorodencadi [76].

Kod 10 do 15% bolesnika, sa ranim prekidom sazrevanja B limfocita u kosnoj
srZi 1 potpunim odsustvom B limfocita u perifernoj krvi, nije moguce utvrditi mutacije u
genu za btk, ve¢ se radi o agamaglobulinemiji sa autosomno-recesivnim tipom
nasledivanja (ARA) [73].

Kod bolesnika sa XLA opisuju se ponavljane infekcije na mukoznim
membranama respiratornog sistema, kao $to su otitis, rinosinuzitis i pneumonija, koje se
javljaju od druge polovine prve godine Zivota usled potros$nje transplacentarno stecenih
antitela majke i izostanka sopstvene sinteze imunoglobulina [77, 78]. Infekcije koze,
impetigo, celulitis, abscesi i furunkuli ¢iji su uzroc¢nici Staphylococcus aureus i
Streptococcus grupe A se takode opisuju kod ovih bolesnika. Gastrointestinalne
infekcije mogu predstavljati problem, posebno one koje su uzrokovane protozoom
Giardiom lambliom ili Campilobacter species. Infestacija Giardiom lambliom klinicki

se odlikuje dijarejom, povra¢anjem, bolovima u stomaku i moZe dovesti malapsopcije
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Sto uslovljava usporeni rast i razvoj deteta. Septi€ni artritis, sepsa, osteomijelitis se rede
ispoljavaju. Ucestalost i tok vec¢ine virusnih infekcija kod obolelih od XLA je
podjednaka kao i kod zdravlih osoba. Ipak, ovi bolesnici su izuzetno osetljivi na
infekcije uzrokovane enterovirusima (Polio, Echo, Coxsackie) [79].

Kod bolesnika sa XLA se moze razviti hroni¢ni, ehovirusni meningoencefalitis
kao teSka perzistentna infekcija centralnog nervnog sistema (CNS) [80, 81]. Konvulzije
ili neuroloski deficit su najces¢i klinicki znaci ehovirusnog meningoencefalitisa, ali se
progresivni encefalitis moZze manifestovati i zastojem u psihomotornom razvoju ili
gluvo¢om. Do skora ishod hroni¢nog meningoencefalitisa je bio cesto letalan, a
preziveli bolesnici su po pravilu imali teske neuroloske sekvele [80].

Na ovu imunodeficijenciju treba posumnjati ukoliko je u pitanju musko odojce
koje ima ponavljane infekcije respiratornog sistema, otitis media ili stafilokoknu
infekciju koze i konjunktivitis koji ne reaguju dobro na antibiotsku terapiju, a mogu biti
praceni neutropenijom [77].

Kriterijumi Evropskog udruzenja i Panamericke grupe za imunodeficijencije za
dijagnozu XLA su [54]: muski pol, pojava ponavljanih bakterijskih infekcija u prvih 5
godina zivota, snizene koncentracije serumskih imunoglobulina (IgA, IgM, IgG) ispod 2
SD od proseka za uzrast, manje od 2% CD19+ (B limfocita) mereno proto¢nom
citometrijom, odsutan titar serumskih izohemaglutinina, majc¢ina braca (ujaci) sa
dijagnozom XLA ili sa anamnezom o ponavljanim infekcijama. Definitivna dijagnoza
se postavlja utvdivanjem mutacija btk. Bolesnici dobijaju dozivotnu supstitucijsku

terapiju imunoglobulina bilo u vidu intravenske ili subkutane infuzije.

3.2.1.2 Hipogamaglobulinemija sa razlicitim pocetkom

Hipogamaglobulinemija sa razli¢itim pocetkom predstavlja heterogenu grupu
genetickih sindroma izazvanih mutacijama u genima Kkoji kodiraju komponente
imunskog sistema uzrokujuci Siroki spektar poremecaja funkcije B 1 T limfocita Sto za
posledicu ima smanjenu produkciju antitela.

Pojam ,razliciti poCetak* se odnosi na razliciti uzrast u kome se CVID ispoljava,

na raznolikost u tezini klinicke slike i na razliiti stepen u kome je sinteza
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imunoglobulina snizena. Etiologija CVID nije poznata kod najveceg broja bolesnika
[73].

Prevalencija CVID je procenjena na 1: 50-100 000 [82]. Prose¢ni uzrast u kome
se dijagnoza CVID postavlja je 25. godina zivota iako se u oko 20% slucajeva bolest
klinicki ispolji u detinjstvu, ali retko pre navrSene dve godine Zivota [82, 83].

CVID se odlikuje snizenim nivoima imunoglobulina G, M i A (IgG, I1gM, i IgA),
i neadekvatnim humoralnim imunskim odgovorom posle imunizacije. Kod manjeg broja
bolesnika (10%) serumski IgM je normalnih koncentracija [84, 85]. B limfociti su
prisutni u perifernoj krvi, ali se nakon antigene stimulacije ne transformiSu u
plazmocite.

Oboleli od CVID naj¢es¢e imaju ponavljane pneumonije prouzrokovane
inkapsuliranim Gram-pozitivnim i Gram-negativnim bakterijama. Druge po ucestalosti
u CVID su gastrointestinalne infekcije (Giardia lamblia, Campylobacter jejuni i Gram-
negativne enteralne bakterije). Recidivi infekcija uzrokovani herpes simplex virusom su
Cesti. Perzistentne infekcije dovode do oSte¢enja organa, cesto uzrokujuci
onesposobljenost ili smrt zbog hroni¢ne pluéne bolesti [83, 84].

Obolele od CVID-a, pored pridruzenih atopijskih ili autoimunskih bolesti,
odlikuje i povecéana sklonost ka razvoju malignih neoplazmi (limfomi ili adenokarcinom
zeluca). Osobe zenskog pola obolele od CVID imaju 400 puta veéi rizik da obole od
populaciji [84]. Pored maligniteta, Cest nalaz je i benigna limfoidna proliferacija. Oko
30% bolesnika ima difuznu ili lokalizovanu limfadenopatiju, intestinalnu nodularnu

hiperplaziju ili pluéne limfoidne infiltrate [86].

3.2.1.3 Deficijencija serumskog imunoglobulina A

Deficijencija serumskog imunoglobulina A oznacava stanje sa znacajno
snizenom serumskom koncentracijom IgA koji je manji od 0,05g/L, uz normalne
serumske koncentracije IgM i IgG [87]. IgA deficijencija je najceS¢a urodena
imunodeficijencija, a prevalencija je procenjena na 1:500 [88, 89]. Selektivni nedostatak

IgA u mukoznim membranama respiratornog i digestivnog sistema moze biti kod nekih
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osoba asimptomatski, dok se kod drugih javljaju ponavljane infekcije. Bolest se klini¢ki
manifestuje kod 25-50% osoba sa IgA deficijencijom.

Osobe sa IgA deficitom proizvode ostale klase imunoglobulina i imaju o¢uvanu
funkciju T limfocita, fagocitnih ¢elija i sistema komplementa. Genetski lokusi koji su
odgovorni za razvoj IgA deficijencije se nalaze unutar hromozoma za treéi region
glavnog kompleksa histokompatibilnosti [90]. Kod pojedinih bolesnika sa selektivnim
nedostatkom IgA utvrden je i deficit potklasa IgG, na primer potklasa IgG; i/ili 9G4 $to
moze delimi¢no da objasni zaSto su ove osobe osetljivije na infekcije u odnosu na druge

osobe sa IgA deficijencijom [88].

3.2.1.4 Deficit potklasa imunoglobulina G

Deficit potklasa imunoglobulina G predstavlja raznoliku grupu poremecaja usled
potpunog nedostatka ili veoma niskih nivoa jedne ili dve potklase imunoglobulina G,
dok su vrednosti drugih imunoglobulina, ukljucuju¢i i ukupni IgG normalne [91].
Najcesca klinicka prezentacija deficita potklasa IgG su ponavljane respiratorne infekcije
kao $to su sinuzitis, otitis, rinitis ili pneumonija [92, 93].

IgG klasa imunoglobulina se sastoji od Cetiri razli¢ite potklase, a to su: 1gG,
19G,, 1gG3 i 1gG,4 potklasa od kojih svaka ima odredenu funkciju u odbrani organizma
od infekcije. Imunoglobulini 1gG; i 1gGs potklasa predstavljaju antitela protiv
proteinskih antigena ili toksina bakterija kao $to su Clostridium tetani i diphteriae, ili
proteina koje produkuju virusi. Antitela 19G, potklase su usmerena protiv polisaharidnih
antigena koji se nalaze u celijskom zidu inkapsuliranin bakterija, kao Sto su
Pneumococcus ili Haemophilus influenzae [91, 94]. Od ukupne koli¢ine IgG koja
cirkuliSe u krvotoku 60-70% ¢ine IgG;, 20-30% 1gG,, 5-8% IgGs i 1-3% 1gG,4 [77].
Koli¢ina razli¢itih IgG potklasa u krvi varira sa godinama sa uzrastom. Na primer, 1gG;
I 1gG3 dostizu nivo odraslih osoba ve¢ u uzrastu od 5-7 godina Zivota, dok nivoi IgG; |
1gG4 rastu malo sporije, tako da tek sa 10 godina zivota dostizu nivo odraslih osoba, §to
se mora uzeti u obzir pre nego §to se dijagnostikuje nedostatak potklasa 1gG.

Nedostatak potklase 1gG; je veoma redak poremecaj. Kod dece je najcesci
nedostatak 1gG, potklase, dok je nedostatak 1gGs najces¢i kod odraslih [95]. Nedostatak
1gG,4 se uglavnom javlja u kombinaciji sa nedostatkom 1gG, potklase. Nedostatak 1gG
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potklasa treba razmatrati uzimajué¢i u obzir klinicki status bolesnika i njegovu
sposobnost da produkuje zaSti¢ujuée koliCine/nivoe antitela nakon imunizacije
vakcinama u detinjstvu odnosno polisaharidnim vakcinama protiv Streptococcus

pneumoniae ili Haemophilus influenzae.

3.2.2 Kombinovane imunodeficijencije

Kombinovane imunodeficijencije ¢ine oko 20% svih PID [72]. Kod teske
kombinovane imunodeficijencije prezivljavanje posle prve godine Zivota je retko bez
brzog oporavka imunskog sistema transplantacijom mati¢nih celija hematopoeze [65,
96, 97]. Druge kombinovane imunodeficijencije su deo dobro definisanih sindroma
imunodeficijencije, kao §to je na primer Wiskott-Aldrichev sindrom (WAS), ataksija-
telangiektazija, i hiper IgE sindrom. Svi su povezani sa ponavljanim infekcijama koje

smanjuju ocekivanu duzinu zivota.

3.2.2.1 Wiskott-Aldrichov sindrom

Wiskott-Aldrich sindrom (WAS) je primarna imunodeficijencija koja se
nasleduje vezano za hromozom X [56, 98]. Wiskott je prvi opisao WAS 1937. godine
kod decaka sa krvavom dijarejom 1 trombocitopenijom. Trijas u sindromu cine
ekcematoidni dermatitis, Ceste infekcije 1 trombocitopenija. WAS je klinicki potpuno
ispoljen u samo 30% bolesnika [98, 99]. Blaze forme WAS se danas dijagnostikuju kao
X-vezana trombocitopenija.

Infekcije u vidu recidivnog otitisa, pneumonije i meningitis izazvani piogenim
bakterijama se javljaju u prvoj godini Zivota.

Kod bolesnika sa WAS se mogu razviti autoimunske bolesti [56]. Maligna
oboljenja se mogu javiti kod bolesnika sa WAS u svim uzrastima [98]. Sklonost ka

razvoju malignih limfoma je izrazitija kod bolesnika starijih od 8 godina.

3.2.3 Imunodeficijencije sa poremecéajem reparacije DNK
Imunodeficijencije sa poremecajem reparacije dezoksiribonukleinske kiseline
(DNK) predstavljaju grupu oboljenja koju karakteriSe poremecaj normalnih celijskih

procesa koji prepoznaju i otklanjaju oSte¢enja DNK. Ovu grupu oboljenja, pored
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imunodeficijencije, odlikuju i povecana sklonost ka razvoju malignih bolesti usled

odsustva normalnih kontrolnih mehanizma, neurodegenerativne ili razvojne promene.

3.2.3.1 Ataksija-telangiektazija

Ataksija-telangiektazija (AT) je retko autosomno-recesivno oboljenje.
Prevalencija AT iznosi od 1:40 000 do 1:100 000 u razli¢itim populacijama [100]. AT
odlikuje nastanak progresivne ataksije trupa i ekstremiteta, najces¢e izmedu prve i
Cetvrte godine zivota [101]. Ataksija je pracena progresivno otezanim govorom i
okulomotornom apraksijom, odnosno nemoguénoséu bolesnika da prati objekte u
vidnom polju. Telangicktazije, odnosno proSirenja kapilarne mreze postaju uocljiva
posle navrSene pete godine zivota. Horeoatetoza je slede¢i neuroloski simptom koji
moze biti ispoljen. Inteligencija je normalna, ali postoje poremecaji u ucenju. Ceste
infekcije i sklonost ka razvoju leukemije ili limfoma se vidaju u klasi¢noj formi AT.
Druge odlike su prevremeno starenje i endokrini poremecaji kao $to je dijabetes melitus
sa povecanom rezistencijom na delovanje insulina.

Imunodeficijencija u AT je prisutna kod 60% do 80% bolesnika, ali nije iste
tezine kod svih bolesnika. Utvrdeni stepen laboratorijskih poremecaja ne korelira sa
ucestaloscu, tezinom i oblicima infekcija. Imunodeficijencija nije progresivna i odlikuje
je smanjena produkcija antitela na polisaharidne antigene [101-104]. Serumske
koncentracije imunoglobulina IgA, IgE i potklase IgG; su snizene. Oko 30% obolelih
ima 1 poremecaje funkcije T limfocita.

Bolesnici sa AT imaju Ceste respiratorne infekcije. Ucestalost i tezina infekcija
su u boljoj korelaciji sa stanjem uhranjenosti nego sa deficitom imunskog sistema [105].

Rizik za razvoj malignih neoplazmi kod bolesnika s AT iznosi 38%, a leukemije
i limfomi su od svih neoplazmi najcesce, oko 85% svih maligniteta [100, 101]. Usled
produZenog prezivljavanja bolesnika u odraslo doba solidni tumori kao $to su lejomiomi
i sarkomi, zatim karcinomi ovarijuma, Zeluca i dojke, kao i melanomi se c¢eSce
registruju.

Gen za AT je mapiran na hromozomu 11 (11g22-23) [106, 107]. Produkt ovog
gena je nazvan ATM protein koji je vazan u kontroli normalnog ¢elijskog ciklusa ili

reparacije DNK posle oStecenja noksama kao $to je jonizujuce zracenje [106]. Mutacija
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u genu za ATM protein dovodi do povecane sklonosti ka programiranoj ¢elijskoj smrti
(apoptozi) §to izmedu ostalog moze objasniti prevremeno izumiranje Purkinjeovih ¢elija

cerebeluma.

3.2.3.2 Nijmegen breakage sindrom

Nejmejhen sindrom (Nijmegen breakage sindrom, NBS) je retko autosomno-
recesivno oboljenje koje se odlikuje mikrocefalijom, imunodeficijencijom i pove¢anom
sklono§¢u za razvoj malignih bolesti [105]. NBS je bolest hromozomske nestabilnosti sa
karakteristi¢nim rearanzmanima hromozoma 7 i 14 u vidu inverzija ili translokacija, kao
i pove¢anom osetljivoséu ¢elija bolesnika na jonizujuée zracenje.

Nejmejhen sindrom je opisan po prvi put od strane holandskih autora kod
bolesnika sa mikrocefalijom, deficitom serumskog IgA i opisanim hromozomskim
poremecajima [108].

NBS je retko oboljenje, ali je od znacaja s obzirom na potencijalni klinicki tok.
Najveca ucestalost NBS je u centralnoj i isto¢noj Evropi, medu Slovenima [109].
Razlog visoke ucestalosti je znacajno prisustvo najée$¢e mutacije nibrina (c.657-
661del5) kod zdravih heterozigota, koja iznosi 1:177 kod zdrave novorodene dece u
Ceskoj [110].

Mikrocefalija je prisutna od rodenja, progresivna je i moze biti blaga sve do
tezih oblika. Osim toga kod bolesnika se opisuje dismorfican izgled lica, koji im daje
biti usporen. Inteligencija je normalna, ili je prisutna blaga mentalna retardacija. Rast i
razvoj su blago usporenti, ali bolesnici sa NBS obi¢no dostignu normalnu visinu 1 tezinu.

Od pridruzenih anomalija za NBS su karakteristicne koZne promene, skeletne
anomalije, kao i anomalije CNS ili urinarnog trakta.

Imunodeficijencija nije iste tezine kod svih bolesnika [105, 108]. Veliki broj
bolesnika ima limfopeniju, kao i poremecaj funkcije B limfocita. Koncentracije
serumskih imunoglobulina sa sniZzenjem sve tri klase imunoglobulina se registruje kod
oko jedne cetvrtine, a jedan deo bolesnika ima normalne koncentracije IgM, sa sniZenim

IgA 1 1gG [108]. Koncentracije IgG su normalne kod 20% bolesnika, ali ti bolesnici
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cesto imaju deficit potklasa IgG; ili 1gG4. Produkcija specifi¢nih antitela posle infekcija
ili imunizacija izostaje.

Vecina bolesnika sa Nejmejhenovim sindromom sklona je Cestim respiratornim
infekcijama zbog deficita humoralnog imuniteta. Druge Ceste piogene infekcije su otitis
ili meningitis. Imunodeficijencija nije iste tezine kod svih bolesnika sa NBS.
Oportunisticke infekcije su retke kod ovih bolesnika [111, 112]. Infekcije limfotropnim
virusima (EBV, CMV, HBV) mogu imati tezak tok. Takode, ovi virusi mogu imati
udela u nastanku malignih hemopatija.

Bolesnici sa NBS imaju takode znacajan rizik za razvoj maligniteta. Do kraja
druge decenije zivota, oko 40% bolesnika razvije malignu bolest, najéesée limfom

[111], a opisani su i bolesnici sa leukemijama i solidnim tumorima.

3.2.4 PID usled poremecaja fagocita

Imunodeficijencije usled poremecaja fagocita ¢ine oko 18% PID [56, 72].
Hroni¢na granulomatozna bolest (skr. HGB) je raznolika grupa poremecaja fagocitne
funkcije usled disfunkcije membranske NADPH oksidaze [113]. Zbog mutacija gena
koji kodira komponente membranske NADPH oksidaze izostaje intracelijsko ubijanje
mikroorganizama fagocitozom. Bolest se nasleduje vezano za X- hromozom u oko 65%
slu¢ajeva ili autosomno recesivno u oko 30-35% slucajeva [113]. Posto je oksidativni
metabolizam fagocita teSko poremecen ili potpuno odsutan bolesnici nisu u stanju da
eradiciraju katalaza-pozitivne bakterije (Staphyllococcus aureus, Serratia marscencens) i
katalaza-pozitivne gljivice iz roda Candida i Aspergillus [113].

HGB se najces¢e pojavljuje u detinjstvu, ali blazi oblici mogu se pojaviti u
drugoj ili tre¢oj dekadi Zivota. Oboleli imaju ozbiljne infekcije koze, limfnih ¢vorova,
pluca, jetre i kostiju katalaza pozitivnim mikroorganizmima. Kao posledica dugotrajne
inflamacije usled nemogucénosti eliminacije infekcije nastaju tumorima slicne mase koje

se nazivaju granulomima unutra$njih organa [114].

3.2.5 Deficijencije komplementa
Deficijencije komplementa se najrede javljaju od svih PID. Povezane su sa

nefunkcionalnim proteinom i odsustvom celih molekula komplementa sposobnih da
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prikace antitelom prekrivene strane agense i opsonizirane bakterije. Naj¢es¢i poremecaj
je deficijencija C, komponente koja nastaje zbog mutacija u genu za protein
komplementa C; i nasleduje se autosomno recesivno [56]. Oboleli imaju ponavljane i
teSke infekcije inkapsuliranim bakterijama, Ceste meningitise, i sklonost autoimunskim
bolestima. Nedostatak krajnjeg proteina komplementa Cgg je povezana sa teSkim

infekcijama Neisseriom meningitidis i Neisseriom gonorrhoeae.

3.2.6 Celularne imunodeficijencije

Celularne imunodeficijencije nastaju zbog poremecaja u sazrevanju T limfocita,
ili u njihovoj funkciji, i ¢ine oko 10% svih PID [72]. Primer je DiGeorgeov sindrom
koji se odlikuje urodenim sréanim manama, agenezijom paratiroidne Zlezde i timusa.
Agenezija timusa dovodi do malog broja T limfocita i sniZzene funkcije, Stepen
imunskog o$te¢enja moze da bude veoma razli¢it [115, 116]. Oko 90% ovih bolesnika

imaju mikrodeleciju na dugom kraku hromozoma 22, u regionu 22q11.2.
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4 Metod istrazivanja

Metod istrazivanja obuhvata Sest poglavlja u kojima se opisuju: tip, mesto I
vreme istrazivanja, nacin formiranja grupa ispitanika, varijable 1 instrumenti

istrazivanja, kao 1 statisticke metode koje su kori§¢ene u analizi podataka.

4.1 Tip istraZivanja

Istrazivanje je po tipu studije preseka sa kontrolnom grupom.

4.2 Mesto i vreme istrazivanja

Istrazivanje je obavljeno u periodu od 1. jula 2011. do 31. januara 2012. godine u
Institutu za zdravstvenu zadtitu majke i deteta Srbije ,,Dr Vukan Cupi¢®, Institutu za
reumatologiju Klinickog centra Srbije, u osnovnim i srednjim $kolama na teritoriji grada

Beograda.

4.3 Formiranje grupe ispitanika

Grupu ispitanika sacinjavaju deca i adolescenti koji su oboleli od primarnih
imunodeficijencija i njihovi roditelji koji su dolazili u Dnevnu bolnicu Pedijatrijske
klinike Instituta da prime intravenske imunoglobuline. Osim toga, uzorku obolelih
prikljuena su 1 tri bolesnika koja su bila na redovnom kontrolnom pregledu u
Ambulanti za imunologiju Instituta.

Kriterijumi za ukljucivanje ispitanika bili su: 1) postavljena definitivna dijagnoza
PID na osnovu zajednickih kriterijuma koje su dali Evropsko udruZenje i Panamericka
grupa za imunodeficijencije, 2) uzrast dece od 5 do 18 godina, 3) dobro opSte
zdravstveno stanje bez prijema na bolni¢ko leCenje u poslednjih mesec dana pre
ukljucivanja u studiju [53, 54].

Kontrolnu grupu obolelih ¢ine oboleli od juvenilnog idiopatskog artritisa i njihovi
roditelji, a uzorak zdrave dece i omladine i njihovih roditelja je izabran metodom
slu¢ajnog izbora.

Od roditelja obolelih, odnosno zdrave dece, kao i od adolescenata starijih od 14

godina dobijen je pristanak u pisanoj formi za ucescée u studiji.
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4.4 Varijable istrazivanja
U dva poglavlja opisuju se zavisne i nezavisne varijable.

4.4.1 Zavisne varijable:

v Skorovi upitnika PedsQL — Emocionalno funkcionisanje, Socijalno funkcionisanje,
Skolsko funkcionisanje, Fizi¢ko funkcionisanje, Psihosocijalno zdravlje i Ukupni
PedsQL skor;

v" Ukupni SCARED skor;

v Ukupni MFQ skor.

4.4.2 Nezavisne varijable:
Socijalno-demografske karakteristike
pol deteta — muski (M), Zenski (2);
uzrast deteta (5-18 godina);

razred;

uspeh u skoli;

mesto stanovanja deteta;
uzrast roditelja;

zaposlenost roditelja;

NN N N N R

ukupni mesec¢ni prihodi porodice.

4.5 Instrument istraZivanja

Glavni kriterijumi za izbor upitnika bili su: jednostavnost i konciznost upitnika,
prilagodenost upitnika za merenje odredenog koncepta u uzrastu 5-18 godina, da upitnik
ima verziju za samoprocenu, kao i procenu od stane roditelja/staratelja, da ima visok
stepen pouzdanosti i validnosti merenja ispitivanog koncepta i da je dostupan na
srpskom jeziku.

U naSem istrazivanju analizirali smo podatke dobijene koriS¢enjem: opsteg
upitnika koji je sadrZao podatke o bolesniku, antropometrijske mere, podatke o bolesti
(prilog 1); pedijatrijskog upitnika o kvalitetu zivota, upitnika za pretragu anksioznih
poremecaja kod dece i upitnika za procenu raspoloZenja i ose¢anja.

Prikaza¢emo upitnike onim redosledom kako smo ih ponudili ispitanicima.
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4.5.1 Pedijatrijski upitnik o kvalitetu Zivota (Pediatric Quality of Life InventoryT'vI
— PedsQL)

Kvalitet zivota ispitanika procenjivan je Pedijatrijskim upitnikom o kvalitetu
zivota — PedsQL (prilog 2) [17-19]. Ovo je generic¢ki upitnik koji sluzi za procenu
kvaliteta zivota (QOL) dece i adolescenata uzrasta od 5-18 godina. Postoje verzije za tri
uzrasne grupe 5-7, 8-12 i 13-18 godina. Svaka verzija ima 23 pitanja razvrstanih u 4
skale, a odgovori su graduisani od 1-5. Skale su: Emocionalno funkcionisanje (8
pitanja), Socijalno funkcionisanje (5 pitanja), Skolsko funkcionisanje (5 pitanja) i
Fizicko funkcionisanje (5 pitanja).

Srednja vrednost zbira odgovora na pitanja iz prve tri skale daje skor
Psihosocijalno zdravlje, dok je poslednja skala i skor Fizickog zdravlja. Srednja
vrednost zbira odgovora svih pitanja daje ukupan PedsQL skor. Svi skorovi su
transformisani u 0-100 skalu, gde veéi skor oznacava bolji QOL. Analiziraju se samo
pitanja na koje je dobijen odgovor.

PedsQL je jedan od najopstijih upitnika za procenu QOL, sa visokim stepenom
pouzdanosti, validnosti i senzitivnosti merenja. Koncepcijski, PedsQL meri opste
blagostanje i funkcionisanje u svakodnevnom zivotu nezavisno od zdravstvenog stanja

deteta. On je kulturoloski adaptiran i validiran za srpski jezik [19].

4.5.2 Pretraga anksioznih poremecaja kod dece (Screen for Child Anxiety Related
Disorder — SCARED)

Za procenu stepena anksioznosti kod dece i adolescenata uzrasta 5-18 godina
koris¢en je upitnik Pretraga anksioznih poremecaja kod dece — SCARED (prilog 3)
[117]. SCARED sadrzi 41 pitanje, sa odgovorima graduisanim 0-1-2 (,,neta¢no®-
»delimi¢no ta¢no®-,,tacno*). Pitanja su razvrstana u skale: Generalizovana anksioznost
(8 pitanja), Separacijska anksioznost (8 pitanja), Socijalna anksioznost (7 pitanja),
Izbegavanje Skole (4 pitanja) i Pani¢no-somatski poremecaj (13 pitanja). Zbir odredenih
pitanja predstavlja ukupan skor skale, a zbir svih pitanja ukupni SCARED skor (mogu¢i
raspon 0-82). Ve¢i skor ukazuje na prisustvo odredenog anksioznog problema u veéem
stepenu. Ukoliko je ukupni SCARED skor > 25 smatra se da postoji anksiozni

poremecaj u klini¢ki znaCajnom stepenu koji zahteva stru¢nu pomo¢. SCARED je
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pouzdan, validan i senzitivan upitnik. Ovo je sveobuhvatni upitnik za samoprocenu
anksioznih problema, koji ukljucuje simptome svih anksioznih poremecaja, a koji se
mogu javiti u decijem i adolescentnom periodu. Upitnik je kulturoloSki adaptiran za

srpski jezik [28].

4.5.3 Upitnik o raspoloZenju i ose¢anjima (Mood and Feelings Questionnaire Short
- MFQ)

Za procenu raspolozenja 1 otkrivanja depresivnih simptoma kod dece i
adolescenata uzrasta 5-18 godina koris¢en je Upitnik o raspolozenju i osecanjima
(prilog 4) [118]. Roditeljska verzija upitnika (MFQ-Parent) sadrzi 34 pitanja, decja
verzija (MFQ-Child) sadrzi 33 pitanja. Odgovori su graduisani 0-1-2 (,,netacno*-
,,ponekad‘-,,tatno*), a zbir odgovora svih pitanja daje ukupni MFQ skor (raspon skora:
0-66 za decju verziju i 0-68 za roditeljsku verziju). Veéa vrednost skora znaci vecu
verovatnocu da ispitanik ima depresivne simptome. Vrednost MFQ skora 21 i veca u
roditeljskoj verziji, i vrednost MFQ skora 27 i veca u de¢joj verziji oznacava da su
depresivni simptomi prisutni u klini¢ki relevantnom opsegu. MFQ je kao i SCARED
psihometrijski pouzdan, validan i senzitivan upitnik. MFQ upitnik je Kkulturoloski
adaptiran za srpski jezik [28].

4.6 Statisticka analiza

Podaci su obradeni kori§¢enjem sledecih statistickih metoda.

Za testiranje znaCajnosti razlika izmedu grupa u odnosu na socijalno-
demografske varijable koriS¢ena je analiza varijanse (ANOVA) za kontinuirana
obelezja i Pearsonov hi? test za prekidna obeleZja.

U statistickoj obradi skorova upitnika koriS¢ene su deskriptivne metode za sve
tri grupe (primarne imunodeficijencije, juvenilni idiopatski artritis, kontrolna grupa

zdravih), kao i metode inferencijalne statistike.

4.6.1 Deskriptivne metode

IzraCunati su srednja vrednost i standardna devijacija (M, SD) sa 95% intervalom

poverenja (95% IP) za svaki skor u upitnicima PedsQL, SCARED i MFQ.
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Prikazani su procenti za sve upitnike u odnosu na skorove koji su se nalazili u
klinickom opsegu, odnosno grani¢ne vrednosti koje govore u prilog postojanja

anksioznih i depresivnih simptoma.

4.6.2 Metode inferencijalne statistike

Metode inferencijalne statistike ukljucivale su:

v" Analizu kovarijanse (ANCOVA, Bonferoni-korigovana), kori¢ena je za poredenje
razlika u skorovima upitnika PedsQL medu grupama (intervalna obelezja)
korigovana za socijalno-demografske varijable koje su se znacajno razlikovale
medu grupama.

v Pearsonov hi-kvadrat test upotrebljen je da se testiraju razlike u grani¢nim
skorovima upitnika za procenu mentalnog zdravlja izmedu grupa (dihotomna
obelezja).

Personov p koeficijent koriS€en je za testiranje povezanosti izmedu skorova
upitnika.

Koenov d koeficijent izrazava veli¢inu efekta (effect size) i koriséen je za
analizu povezanosti mentalnih problema i kvaliteta Zivota dece sa PID. Veli¢ina efekta
0,20-0,50 oznacena je kao mala, 0,51-0,80 kao srednja i preko 0,81 kao visoka [119].

Multivarijantna regresiona analiza (stepwise metod) upotrebljena je da bi se
otkrili faktori rizika kvaliteta Zivota. Kao zavisna varijabla koris¢en je PedsQL totalni
skor.

Analizirani su svi skorovi na upitnicima pojedinacno, a ne kao set upitnika, $to
je podrazumevalo da se ukljuc¢e samo adekvatno popunjeni upitnici. Vrednosti p < 0,05

Su uzete kao statisticki znacajne.
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5 Rezultati rada

Rezultati rada su prikazane u Cetiri poglavlja: opste karakteristike ispitivane dece

i omladine, i njihovih roditelja, klinicke karakteristike obolelih od PID, i kvalitet zivota.

5.1 Opste karakteristike ispitivane dece i omladine
U okviru ovog poglavlja su prikazane opsSte karakteristike ispitivane dece i
omladine koje obuhvataju uzrast, pol, mesto stanovanja, socijalne aktivnosti i broj

godina Skolovanja.

5.1.1. Uzrast ispitivane dece i omladine

ProseCan uzrast anketirane dece je 11 godina i 11 meseci sa standardnom
devijacijom 4 godine i 2 meseca. Za analizu povezanosti grupa ispitanika i uzrasta dece
(kontinuirano obelezje) korisS¢ena je ANOVA (Tabela 1). Ne postoji statisticki znacajna

razlika u uzrastu dece izmedu razli¢itih grupa ispitanika (Fp) = 1,37; p = 0,26).

TABELA 1 - UZRAST DECE (GODINE): BR0OJ DECE (N), PROSECNA VREDNOST (M), RASPON VREDNOSTI,
STANDARDNA DEVIJACIJA (SD), INTERVAL POVERENJA | NIVO STATISTICKE ZNACAJNOSTI RAZLIKA (P) U

ODNOSU NA GRUPU ISPITANIKA

Uzrast
Grupaispitanika _ Interval poverenja
N M min max SD
(95%)
PID 25| 11,33 500| 18,00| 4,23 9,59 13,07
JIA 50| 11.36| 500| 18,00( 430| 10,14 12,58
AErirelE 89| 12,44| 500| 1800| 4,16| 11,56 13,32
Ukupno 164| 11,94| 5,00| 18,00( 4,22| 11,29 12,59

Fo =1,4;,p=0,258

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

5.1.2 Pol ispitivane dece i omladine

Od ukupno 164 anketirane dece, muske je bilo 98 (59,8%), a zenske 66 (40,2%).
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Tabela 2 prikazuje broj i odnos muske i Zenske dece u grupama ispitanika koji su
obuhvaceni naSim istrazivanjem. Postoji statisti¢ki znacajna razlika u polu dece izmedu

razli¢itih grupa ispitanika (Xz(z) =8,99; p=0,01).

TABELA 2 — STRUKTURA ISPITIVANE DECE | OMLADINE PREMA POLU

Pol
Grupa ispitanika _
Muski | Zenski [[Ukupno
21 4 25
PID
21,4%( 6,1%| 15,2%
24 26 50
JIA
24.5%| 39,4%| 30,5%
53 36 89
Kontrola
54,1%|( 54,5%| 54,3%
98 66 164
Ukupno
100,0% (100,0% || 100,0%

%2 = 8,99; p=0,01

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

5.1.3 Mesto stanovanja dece i adolescenata

Medu anketiranim na selu zivi 33 (20,1%), a u gradu 131 (79,9%). Tabela 3
prikazuje broj i odnos dece u grupama ispitanika u odnosu na mesto stanovanja. Postoji
statistiCki znacajna razlika izmedu grupa ispitanika u odnosu na mesto stanovanja

(%% = 25,20; p = 0,000).

TABELA 3 — STRUKTURA ISPITIVANE DECE | OMLADINE U ODNOSU NA MESTO STANOVANJA

Mesto stanovanja
Grupa ispitanika

Selo || Grad | Ukupno

13 12 25
39,4%| 9,2%]( 15,2%

PID
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Grupa ispitanika Mesto stanovanja
13 37 50
JIA

39,4%]| 28,2%| 30,5%
7 82 89

Kontrola
21,2%| 62,6%| 54,3%
33 131 164

Ukupno

100,0%(100,0% | 100,0%

v’ = 25,20; p = 0,000

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

5.1.4 Socijalne aktivnosti dece i omladine

Predskolsku ustanovu pohada 25 (15,2%), a Skolu 139 (84,8%) dece. U tabeli 4
prikazan je broj i odnos dece u grupama ispitanika prema socijalnim aktivnostima,
odnosno pohadanju Skole ili vrti¢a. Postoji statisticki znacajna razlika u broju dece koja

pohadaju predskolske ustanove odnosno idu u Skolu izmedu razli€itih grupa ispitanika

(%@ = 9,20; p = 0,01).

TABELA 4 — STRUKTURA ISPITIVANE DECE | OMLADINE U ODNOSU NA SOCIJALNE AKTIVNOSTI

Socijalne aktivnosti
Grupa ispitanika =
Predskolsko || Skola | Ukupno
3 22 25
PID
12,0%| 15,8%| 15,2%
14 36 50
JIA
56,0%| 25,9%| 30,5%
8 81 89
Kontrola
32,0%| 58,3%| 54,3%
25 139 164
Ukupno
100,0% | 100,0%| 100,0%

2 = 9,20; p=0,01

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis
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5.1.5 Broj godina $kolovanja

Prosecan broj godina Skolovanja anketirane dece je 5 godina i 6 meseci sa
standardnom devijacijom 4 godine i 2 meseca. Za analizu povezanosti grupa ispitanika i
broja godina skolovanja koris¢ena je ANOVA (Tabela 5). Ne postoji statisticki znacajna
razlika u broju godina $kolovanja izmedu razli¢itih grupa ispitanika (Fp) = 2,17; p =

0,12).

TABELA 5 - BROJ GODINA SKOLOVANJA DECE (GODINE): BROJ DECE (N), PROSECNA VREDNOST,
RASPON VREDNOSTI (M), STANDARDNA DEVIJACIA (SD), INTERVAL POVERENJA | NIVO STATISTICKE

ZNACAJNOSTI RAZLIKA (P) U ODNOSU NA GRUPU ISPITANIKA

Broj godina sSkolovanja

Grupa ispitanika Interval
N M min || max SD _
poverenja (95%)
PID 25| 4,76 0 12| 4,19 3,03 6,49
JIA 50 4,78 ol 12| 3,83 3,69 5,87
Kontrola 89| 6,11 ol 12| 4,23 5,22 7,00
Ukupno 164 5,50 ol 12| 4,13 4,86 6,14

Foy=2,17;p=0,12

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

5.2 Opste karakteristike roditelja ispitivane dece i omladine
U okviru ovog poglavlja su prikazane opste karakteristike roditelja ispitivane dece i

omladine koje obuhvataju uzrast, zaposlenost roditelja, meseéni prihodi porodice.

5.2.1 Uzrast roditelja
ProseCan uzrast majki anketirane dece je 40 godina i 6 meseci sa standardnom
devijacijom 6 godina i 7 meseci (Tabela 6). Postoji statisti¢ki znacajna razlika u uzrastu

majki anketirane dece izmedu razli¢itih grupa ispitanika (F) = 7,93; p = 0,001).
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TABELA 6 — UZRAST MAJKI (GODINE): BROJ MAJKI (N), PROSECNA VREDNOST (M), RASPON VREDNOST],

STANDARDNA DEVIJACIJA (SD), INTERVAL POVERENJA | NIVO STATISTICKE ZNACAJNOSTI RAZLIKA (P) U

ODNOSU NA GRUPU ISPITANIKA

Uzrast majke

Grupa ispitanika _ Interval poverenja
N M min max SD
(95%)
PID 25| 40,40| 27,00| 59,00| 807| 37,07 43,73
JIA 50| 37,72| 23.,00| 51,00| 6,09] 35,99 39,45
Kontrola (K) 89| 42,16 29.00| 59,00 587| 4092 43,39
Ukupno 164| 40,54 23,00| 59,00| 6,57| 39,52 41,55

F) =7,93; p = 0,001; Bonferoni post-hoc: PID vs. JIA p = 0,25; PID vs. K p=0,66; JIA vs. K p = 0,000

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

Prosecan uzrast ofeva je 44 godine 1 3 meseca sa standardnom devijacijom 7

godina i 9 meseci (Tabela 7). Ne postoji statisti¢ki znacajna razlika u uzrastu oceva

izmedu razli¢itih grupa ispitanika (F(p) = 2,57; p = 0,08).

TABELA 7 - UZRAST OCEVA (GODINE): BROJ OCEVA (N), PROSECNA VREDNOST (M), OPSEG VREDNOSTI,

STANDARDNA DEVIJACIJA (SD), INTERVAL POVERENJA, | NIVO STATISTICKE ZNACAJNOSTI RAZLIKA (P) U

ODNOSU NA GRUPU ISPITANIKA

Uzrast oca
Grupaispitanika _ Interval poverenja
N M min max SD
(95%)
PID 25| 45,00{ 35,00( 71,00{ 9,01| 41,28 48,72
JIA 50| 42,22| 27,00f 62,00 7,10 40,20 44,24
Kontrola (K) 89| 45,22| 28,00| 84,00| 763| 4362 46,83
Ukupno 164| 44,27 27,00 84,00 7,77| 43,08 45,47

F@ =2,57; p = 0,08; Bonferoni post-hoc: PID vs. JIA p = 0,43; PID vs. K p= 1,000, JIAvs. Kp = 0,09

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis
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5.2.2 Zaposlenost roditelja

U nasem uzorku roditelja, od 164 majke zaposleno je 117 (71,3%), a
nezaposleno 47 (28,7%) majki (Tabela 8). Postoji statisticki znacajna razlika u broju
majki koje su zaposlene odnosno nezaposlene izmedu razlicitih grupa ispitanika (Xz(z) =

41,97; p = 0,000).

TABELA 8 — STRUKTURA MAJKI U ODNOSU NA RADNI STATUS

Zaposlenost majke
Grupa ispitanika
Da Ne [ Ukupno
10 15 25
PID
8,5%| 31,9%| 15,2%
25 25 50
JIA
21,4%]| 53,2%| 30,5%
82 7 89
Kontrola
70,1%/| 14,9%| 54,3%
117 47 164
Ukupno
100,0% (100,0% | 100,0%

%2 = 41,97; p = 0,000

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis
U grupi oCeva 122 (74,4%) je zaposleno, a 42 (25,6%) nezaposleno (Tabela 9).

Ne postoji statisti¢ki znacajna razlika u broju zaposlenih odnosno nezaposlenih oceva

izmedu razlicitih grupa ispitanika (F(y) = 3,25; p = 0,20).
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TABELA 9 — STRUKTURA OCEVA U ODNOSU NA RADNI STATUS

Zaposlenost oca
Grupa ispitanika

Da Ne Ukupno

PID 15 10 25
12,3%| 23,8%| 15,2%

38 12 50
JIA

31,1%( 28,6% 30,5%
69 20 89

Kontrola
56,6% | 47,6% 54,3%
122 42 164

Ukupno

100,0%1100,0%| 100,0%

%2 =3,25; p = 0,20

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

5.2.3 Mesecni prihodi porodice

Prose¢ni mesecni prihodi porodica anketirane dece iznose 783,2 Eura sa
standardnom devijacijom 525,3 Eura. Imaju¢i u vidu da je vrednost standardne
devijacije velika, moze se zakljuciti da je na§ skup podataka bio vrlo heterogen zbog
Cega je podesnije koristiti medijanu mese¢nih prihoda porodice koja iznosi 615,0 Eura.
Za analizu povezanosti grupa ispitanika i mese€nih prihoda porodice (kontinuirano
obelezje) koris¢ena je ANOVA (Tabela 10). Postoji statisticki znacajna razlika u
proseénim meseénim prihodima porodice izmedu razli¢itth grupa ispitanika

(Fz) = 30,09; p = 0,000).
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TABELA 10 - MESECNI PRIHODI PORODICE (EURO): N (BROJ ANKETIRANIH RODITELJA), PROSECNA
VREDNOST (M), RASPON VREDNOSTI, STANDARDNA DEVIJACIJA (SD), INTERVAL POVERENJA (IP) I NIVO
STATISTICKE ZNACAJNOSTI RAZLIKA (P) U ODNOSU NA GRUPU ISPITANIKA

Mesecni prihodi porodice
Grupa ispitanika
N M min max SD 95% IP
PID 25| 427,60 100,00| 1000,00| 251,52 323,78 531,42
JIA 50{ 517,00{ 100,00 2000,00| 359,51 414,83 619,17
Kontrola (K) 89| 1032,58( 200,00 2500,00| 531,85 920,55 1144,62
Ukupno 164| 783,17 100,00] 2500,00| 525,33 702,17 864,17

F =30,09; p = 0,000; Bonferoni post-hoc: PID vs. JIA p = 1,00, PID vs. K p = 0,000, JIA vs. K p = 0,000

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

5.2.4 Clanstvo u udruZenju roditelja

Medu anketiranim je ukupno 15 od 60 ili 20,00% dece ¢iji su roditelji ¢lanovi
udruzenja roditelja (Tabela 11). Ne postoji statisticki znacajna razlika u broju roditelja
koji su €lanovi udruzenja roditelja izmedu razli¢itih grupa ispitanika (Fp) = 3,38;
p > 0,05).

TABELA 11 — STRUKTURA ISPITIVANIH U ODNOSU NA PODATAK O CLANSTVU U UDRUZENJU RODITELJA

Clan udruzenja
Grupa ispitanika

Da Ne Ukupno
PID 8 17 25
JIA 7 43 50
15 60 75

Ukupno

20,0%| 80,0% 100,0%

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis
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5.3 Klinic¢ke karakteristike ispitanika obolelih od primarnih
imunodeficijencija

Klinicke karakteristike ispitanika obolelih od primarnih imunodeficijencija sadrze:
telesnu visinu i tezinu, BMI, prose¢ne vrednosti nivoa serumskih imunoglobulina, CRP,
leukocita, hemoglobina, eritrocita, parametara plu¢nih funkcija (FVC i FEV1), prose¢ni
uzrast pri prvoj infekciji, prvoj hospitalizaciji, postavljanju dijagnoze, vreme do
postavljanja dijagnoze, trajanje bolesti, tezinu bolesti, trajanje terapije intravenskih

imunoglobulina, vrstu prve infekcije, komplikacije bolesti.

5.3.1 Klini¢ke karakteristike ispitanika
U Tabeli 12 prikazana je distribucija obolelih od primarnih imunodeficijencija u

odnosu na pripadnost odredenoj podgrupi.

TABELA 12 — DISTRIBUCIJA ISPITIVANE DECE | OMLADINE U ODNOSU NA PID PODGRUPU (N = 25)

PID podgrupa N (%)
X-vezana agamaglobulinemija 7 (28,0%)
IgA deficijencija 3 (12,0%)
CVID 5 (20,0%)
HGB 2 (8,0%)
Ataxia-telangiectasia 2 (8,0%)
1gG deficijencija 4 (16,0%)
Nijmegen breakage sindrom 1 (4,0%)
Di Georgeov sindrom 1 (4,0%)

U Tabeli 13 prikazane su prosecne vrednosti i mere varijabiliteta klinickih

parametara obolelih od primarnih imunodeficijencija.
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TABELA 13 — STRUKTURA ISPITIVANE DECE | OMLADINE U ODNOSU NA KLINICKE KARAKTERISTIKE

Klini¢ka varijabla Prosecna Stan.d.art.j.na min max
vrednost devijacija
Telesna visina (cm) 139,7 24,5 95,0 178,0
Telesna teZina (kg) 38,1 19,2 15,0 72,0
BMI (kg/m?) 18,2 4,2 12,3 30,2
UPH (godine) 3,5 3,7 0,0 14,9
UPD (godine) 55 3,2 0,5 15,0
VPD (godine) 2,0 2,3 0,0 7,8
UPI (godine) 2,1 2,4 0,0 8,9
DTI (godine) 5,2 4,8 0,0 17,0
CRP (mg/l) 8,0 8,1 0,0 24,0
IgA (/1) 0,5 1,0 0,06 4,6
19G (g/l) 9,9 8,3 0,2 40,4
IgM (g/1) 0,6 0,9 0,02 31
Leukociti (x 10°) 9.9 6.1 41 34,0
FVC (%) 74,2 17,8 44,0 103,0
FEV 1 (%) 82,4 20,2 43,4 109,6
Hemoglobin (g/l) 132.4 12,5 114,0 158,0
Eritrociti (10™) 4,9 0,7 2,3 5,9

Legenda: UPH - uzrast pri prvoj hospitalizaciji; UPD — uzrast pri postavljanju dijagnoze
bolesti

VPD - vreme do postavljanja dijagnoze

UPI — uzrast pri prvoj infekciji

DTI — duzina trajanja terapije intravenskim imunoglobulinima

CRP — reaktivni protein C

FVC - forsirani vitalni kapacitet; FEV 1 — forsirani ekspiratorni volumen u prvoj

sekundi

5.3.2 Trajanje bolest
Prose¢na duzina trajanja bolesti u grupi ispitanika obolelih od PID iznosi 5 godina

i 10 meseci sa standardnom devijacijom 4 godine i 6 meseci, dok je u grupi obolelih od
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JIA 3 godine i 11 meseci sa standardnom devijacijom 2 godine i 7 meseci (Tabela 14).

Razlika u duzini trajanja bolesti izmedu posmatranih grupa ispitanika je statisticki

znacajna (t73) = 2,32; p = 0,02).

TABELA 14 - DUZINA TRAJANJA BOLESTI (GODINE): BROJ ISPITANIKA (N), PROSECNA VREDNOST,

STANDARDNA DEVIJACIJA (SD), INTERVAL POVERENJA | NIVO STATISTICKE ZNACAJNOSTI RAZLIKA (P) U

ODNOSU NA GRUPU ISPITANIKA

o Prosec¢na duzina Interval t
Grupaispitanika | N o . SD )
trajanja bolesti poverenja (95%) | (p vrednost)
PID 25 5,84 446 | 399 | 7,68 232
JIA 50 3,94 2,62 | 3,19 4,69 0,02

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

5.3.3 Tezina bolesti

Obolela dece su razvrstana u odnosu na tezinu bolesti u tri kategorije (Tabela 15).

Razlika u tezini bolesti izmedu grupa ispitanika statisticki je visoko znacajna

(%% = 10,74; p = 0,005).

TABELA 15 — STRUKTURA ISPITIVANE DECE | OMLADINE U ODNOSU NA TEZINU BOLEST!I

TezZina bolesti
Grupa ispitanika

Blaga |[Umerena |TeSka | Ukupno
1 18 6 25

PID
4,0% 72,0%(24,0%| 100,0%
20 23 7 50

JIA
40,0% 46,0%1(14,0%| 100,0%
21 41 13 75

Ukupno

28,0% 54,7%(17,3%| 100,0%

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni

idiopatski artritis
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5.3.4 Prva infekcija

U nasem uzorku od ukupnog broja obolelih od primarnih imunodeficijencija 19

ispitanika ili 76,0% je navelo da im je prva infekcija bila pneumonija. U tabeli 16

prikazan je broj i proporcija ispitanika u odnosu na vrstu prve infekcije.

TABELA 16 — STRUKTURA ISPITIVANE DECE | OMLADINE U ODNOSU NA PRVU INFEKCIJU

Vrsta infekcije

Broj ispitanika

% ispitanika

Otitis media acuta

2 8
Pneumonia 19 76
Sepsis 1 4
Meningitis 1 4
Gastroenterocolitis 1 4
Infekcija koze 1 4
SUPIE 25 100

5.3.5 Infekcija u poslednje Eetiri nedelje

Interesovalo nas je da li su oboleli od primarne imunodeficijencije imali infekciju u

poslednje cCetiri nedelje u odnosu na momenat kada su intervjuisani. U tabeli 17

prikazan je broj i proporcija ispitanika u odnosu na podatak o tome da li su imali

infekciju u poslednje Cetiri nedelje pred anketu.

TABELA 17 — STRUKTURA ISPITIVANE DECE | OMLADINE U ODNOSU NA PODATAK O INFEKCIJI U

POSLEDNJE 4 NEDELJE PRED INTERVJU

Infekcija Broj ispitanika % ispitanika
Da 4 16
Ne 21 84
Ukupno 25 100
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5.3.6 Komplikacije bolesti
U grupi obolelih od PID 21 ili 84% ispitanika ima bar jednu komplikaciju
bolesti. Tabela 18 prikazuje strukturu obolelih od PID u odnosu na prirodu komplikacije

bolesti.

TABELA 18 — STRUKTURA ISPITIVANE DECE | OMLADINE U ODNOSU NA KOMPLIKACIJU BOLESTI

Priroda komplikacije Broj ispitanika % ispitanika
Pulmoloska 7 28
GastroenteroloSka 2 8
Pulmolo$ka + ORL 5 20
Pulmoloska + neuroloska 4 16
Pulmoloska + neuroloska + ORL 3 12

Bez komplikacija 4 16
Ukupno 25 100

5.4 Kvalitet Zivota povezan sa zdravljem
Rezultati procene kvaliteta Zivota povezanog sa zdravljem prikazani su za svaku
pojedina¢nu skalu, i to najpre za verzije upitnika za decu i adolescente, a potom za

roditelje.

5.4.1 Analiza pojedina¢nih skala Pedijatrijskog upitnika o kvalitetu Zivota
(Pediatric Quality of life Inventory™ — PedsQL ™) — verzije upitnika za decu

Za poredenje razlika u skorovima upitnika za decu medu grupama ispitanika
koriS¢ena je analiza kovarijanse (ANCOVA) u kojoj su kao kovarijate uzeti pol i mesto
stanovanja deteta. Ove varijable su se statisticki znacajno razlikovale izmedu tri grupe

ispitanika i stoga je njihov uticaj kontrolisan u analizi varijanse.

5.4.1.1 Skala fizickog zdravija
Srednje vrednosti skora na skali Fizickog zdravlja PedsQL upitnika sa
standardnim devijacijama, 95% intervalom poverenja i nivoom statisticke znacajnosti

ispitivanih razlika po grupama, prikazani su u tabeli 19. Prema iskazu dece i
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adolescenata, najnizi skor na skali Fizickog zdravlja PedsQL upitnika imali su oboleli
od PID (77, 47), i to na nivou statisticki znacajne razlike (p = 0,05). Medutim, razlike u
vrednostima skora izmedu ispitivanih grupa (PID i JIA, PID i kontrolna grupa zdravih,

JIA i kontrolna grupa zdravih) nisu bile statisti¢ki zna¢ajne (p > 0,05).

TABELA 19 — SREDNJA VREDNOST (M), STANDARDNA DEVIJACIJA (SD), INTERVAL POVERENJA (IP) |

NIVO STATISTICKE ZNACAJINOSTI RAZLIKA (P) ISPITIVANIH GRUPA ZA PEDSQL UPITNIK

95% IP

*

F

(p vrednost)

PedsQL Grupa M SD Donja Gornja

granica | granica

PID, N = 19 77.47 |16,85| 69,35 | 85,59
_ 2,55

Fizicko zdravije JIA N =35 7750 [18,79| 71,04 | 83,96
Kontrola, N=77 | 8340 [11,68| 8075 | 86,05 (0,05)

Ukupno, N =131 80,96 (14,83 78,39 83,53

FANCOVA korigovana za pol deteta i mesto stanovanja deteta.
Bonferoni-korigovani: PID vs. JIA, p = 1,00; PID vs. Kontrola, p = 1,00; JIA vs. Kontrola, p = 0,48

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

5.4.1.2 Skala emocionalnog funkcionisanja

U tabeli 20 prikazane su srednje vrednosti skora na skali Emocionalnog
funkcionisanja PedsQL upitnika sa standardnim devijacijama, 95% intervalom
poverenja 1 nivoom statistiCke znacajnosti ispitivanih razlika po grupama. NajniZi skor
na skali Emocionalnog funkcionisanja imaju oboleli od PID (69,21) S§to je statisticki
znacajno nize u odnosu na obolele od JIA (p = 0,03). Ostale razlike u vrednostima skora

izmedu ispitivanih grupa nisu bile statisticki znacajne (p > 0,05).
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TABELA 20 — SREDNJA VREDNOST (M), STANDARDNA DEVIJACIJA (SD), INTERVAL POVERENJA (IP) |

NIVO STATISTICKE ZNACAJINOSTI RAZLIKA (P) ISPITIVANIH GRUPA ZA PEDSQL UPITNIK

95% IP ]
F
PedsQL Grupa M SD Donja | Gornja
(p vrednost)
granica | granica
PID, N = 19 69,21 20,36 59,40 | 79,03
Emocionalno JIA, N =35 82,43 | 20,84 7527 | 89,59 2,25
funkcionisanje |  kontrola, N=77 | 75,32 | 16,47 71,58 | 79,06 0,07)
Ukupno, N=131 | 76,33 |18,64| 73,11 | 79,56

[ANCOVA korigovana za pol deteta i mesto stanovanja deteta.

Bonferoni-korigovani: PID vs. JIA, p = 0,03; PID vs. Kontrola, p = 0,54; JIA vs. Kontrola, p = 0,15

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

5.4.1.3 Skala socijalnog funkcionisanja

Srednje vrednosti skora na skali Socijalnog funkcionisanja sa standardnim

devijacijama, 95% intervalom poverenja i nivoom statisticke znacajnosti ispitivanih

razlika po grupama, prikazani su u tabeli 21. Najnizi skor na skali Socijalnog

funkcionisanja ima grupa ispitanika obolelih od PID (79,74). Vrednosti skora izmedu

ispitivanih grupa PID i JIA, kao i PID i kontrolne grupe zdravih se statisti¢ki znac¢ajno

razlikuju.

TABELA 21 — SREDNJA VREDNOST (M), STANDARDNA DEVIJACIJA (SD), INTERVAL POVERENJA (IP) |

NIVO STATISTICKE ZNACAJNOSTI RAZLIKA (P) ISPITIVANIH GRUPA ZA PEDSQL UPITNIK

95% IP ]
F
PedsQL Grupa M SD Donja | Gornja
(p vrednost)
granica || granica
PID, N = 19 79,74 | 24,52 67,92 | 91,56
Socijalno JIA, N =35 89,14 | 1546 83,83 | 94,45 4,29
funkcionisanje | kontrola, N=77 | 93,63 | 8,09 | 91,79 | 9547 | (0,003
Ukupno, N =131 | 90,41 |14,39| 87,93 | 92,01

'ANCOVA korigovana za pol deteta i mesto stanovanja deteta.

Bonferoni-korigovani: PID vs. JIA, p = 0,03; PID vs. Kontrola, p < 0,001; JIA vs. Kontrola, p = 0,28

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis
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5.4.1.4 Skala skolskog funkcionisanja

U tabeli 22 prikazane su srednje vrednosti skora na skali Skolskog funkcionisanja
PedsQL upitnika sa standardnim devijacijama, 95% intervalom poverenja i nivoom
statisticke znacCajnosti ispitivanih razlika po grupama. Najnizi skor imaju deca i
adolescenti oboleli od PID (72,37), §to je na nivou statisticki znacajne razlike (p =
0,05). Razlike u vrednostima skora izmedu grupa PID i JIA, PID i kontrolne grupe
zdravih, kao ni izmedu grupe JIA 1 kontrolne grupe zdravih nisu bile statisticki znacajne

(p > 0,05).

TABELA 22 — SREDNJA VREDNOST (M), STANDARDNA DEVIJACIJA (SD), INTERVAL POVERENJA (IP) |
NIVO STATISTICKE ZNACAJINOSTI RAZLIKA (P) ISPITIVANIH GRUPA ZA PEDSQL UPITNIK

95% IP

*

F

(p vrednost)

PedsQL Grupa M SD Donja | Gornja

granica || granica

PID, N = 19 7237 | 23,36 61,11 | 8363
Skolsko JIA, N =35 84,71 14,90 79,60 | 89,83 2,41
funkcionisanje | kontrola, N=77 | 82,27 [1597| 7864 | 85,89 (0,05)

Ukupno, N = 127 81,48 (17,26 78,51 84,47

FANCOVA korigovana za pol deteta i mesto stanovanja deteta.

Bonferoni-korigovani: PID vs. JIA, p = 0,19; PID vs. Kontrola, p = 0,56; JIA vs. Kontrola, p = 1,00

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

5.4.1.5 Skala psihosocijalnog zdravlja

Srednje vrednosti skora na skali Psihosocijalnog zdravlja sa standardnim
devijacijama, 95% intervalom poverenja i nivoom statisticke znacajnosti ispitivanih
razlika po grupama, prikazani su u tabeli 23.

Deca i adolescenti oboleli od primarnih imunodeficijencija su imali najnizi skor 1
na skali Psihosocijalnog zdravlja (73,77). Razlika u vrednostima skora na skali
Psihosocijalnog zdravlja izmedu grupa PID 1 JIA, kao 1 PID i kontrolne grupe zdravih je

statistiCki znacajna
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TABELA 23 — SREDNJA VREDNOST (M), STANDARDNA DEVIJACIJA (SD), INTERVAL POVERENJA (IP) |

NIVO STATISTICKE ZNACAJINOSTI RAZLIKA (P) ISPITIVANIH GRUPA ZA PEDSQL UPITNIK

95% IP ]
F
PedsQL Grupa M SD Donja Gornja
(p vrednost)
granica | granica
PID, N = 19 73,77 |16,53| 6581 | 81,74
FEInesEE]Ene JIA, N =35 85,43 | 13,70| 80,72 | 90,14 3,16
zdravlje Kontrola, N=77 | 83,75 |10,16| 81,44 | 86,05 (0,02)
Ukupno, N=131 | 82,75 [12,71| 80,55 | 84,95

ANCOVA korigovana za pol deteta i mesto stanovanja deteta.

Bonferoni-korigovani: PID vs. JIA, p = 0,006; PID vs. Kontrola, p = 0,02; JIA vs. Kontrola, p = 1,00

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

5.4.1.6 Ukupni QOL skor
U tabeli 24 prikazane su srednje vrednosti ukupnog skora PedsQL upitnika sa

standardnim devijacijama, 95% intervalom poverenja i nivoom statisticke znacajnosti

ispitivanih razlika po grupama.

TABELA 24 — SREDNJA VREDNOST (M), STANDARDNA DEVIJACIJA (SD), INTERVAL POVERENJA (IP) |

NIVO STATISTICKE ZNACAJNOSTI RAZLIKA (P) ISPITIVANIH GRUPA ZA PEDSQL UPITNIK

95% IP ]
F
PedsQL Grupa M SD Donja | Gornja
(p vrednost)
granica || granica
PID, N =19 74,70 [ 15,61 67,17 82,22
- 2,67
Ukupni skor JIA, N =35 83,45 | 13,85| 78,69 88,20
Kontrola, N=77 | 83,66 | 9,38 | 81,53 | 85,79 (0,04)
Ukupno, N =131 82,30 ||12,05| 80,22 84,39

FANCOVA korigovana za pol deteta i mesto stanovanja deteta.

Bonferoni-korigovani: PID vs. JIA, p = 0,05; PID vs. Kontrola, p = 0,05; JIA vs. Kontrola, p = 1,00

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

Prema iskazu dece i adolescenata, najnizi ukupni skor PedsQL upitnika imala su
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deca i adolescenti sa primarnim imunodeficijencijama (74,70). Vrednosti ukupnog skora
PedsQL upitnika su se statisticki znacajno razlikovale izmedu ispitivanih grupa (p <
0,05). Razlika u vrednostima ukupnog skora PedsQL upitnika izmedu grupa PID i JIA,
kao 1 izmedu PID i kontrolne grupe zdravih je na nivou statisticki zna¢ajne razlike (p =
0,05).

5.4.2 Analiza pojedinac¢nih skala Pedijatrijskog upitnika o kvalitetu Zivota
(Pediatric Quality of life Inventory™ —PedsQL ™) — verzije upitnika za roditelje
Za poredenje razlika u skorovima upitnika za roditelje medu grupama ispitanika
koriSéena je analiza kovarijanse (ANCOVA) u kojoj su kao kovarijate uzete sledece
varijable: uzrast majke, zaposlenost majke i proseéni mese¢ni prihodi porodice. Ove
varijable su se statisticki znacajno razlikovale izmedu tri grupe ispitanika i stoga je

njihov uticaj kontrolisan u analizi varijanse.

5.4.2.1 Skala fizickog zdravlja

U tabeli 25 prikazane su srednje vrednosti skora na skali Fizickog zdravlja
roditeljske verzije PedsQL upitnika sa standardnim devijacijama, 95% intervalom
poverenja 1 nivoom statisticke znac¢ajnosti ispitivanih razlika po grupama.

TABELA 25 — SREDNJA VREDNOST (M), STANDARDNA DEVIJACIJA (SD), INTERVAL POVERENJA (IP) |

NIVO STATISTICKE ZNACAJINOSTI RAZLIKA (P) ISPITIVANIH GRUPA ZA PEDSQL UPITNIK

95% IP

*

F

(p vrednost)

PedsQL Grupa M SD Donja | Gornja

granica | granica

PID, N = 25 66,00 | 24,09| 56,06 | 7595
_ 2.41

Fizicko zdravije JIA, N = 50 75.31 [2051| 6948 | 81,14
Kontrola, N=89 | 8325|1651 7977 | 8673 (0,09)

Ukupno, N = 164 78,20 (19,96 75,12 81,28

rANCOVA korigovana za godine starosti majke, zaposlenost majke i mese¢na primanja roditelja.

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

Prema iskazu roditelja, deca i adolescenti oboleli od PID imaju najnizi skor

(66,00) na skali Fizickog zdravlja, ali razlika nije statisticki znac¢ajna (p > 0,05).
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5.4.2.2 Skala emocionalnog funkcionisanja

Srednje vrednosti skora na skali Emocionalnog funkcionisanja PedsQL upitnika

sa standardnim devijacijama, 95% intervalom poverenja i nivoom statisticke znacajnosti

ispitivanih razlika po grupama, prikazani su u tabeli 26.

TABELA 26 — SREDNJA VREDNOST (M), STANDARDNA DEVIJACIJA (SD), INTERVAL POVERENJA (IP) |

NIVO STATISTICKE ZNACAJINOSTI RAZLIKA (P) ISPITIVANIH GRUPA ZA PEDSQL UPITNIK

95% IP ]
F
PedsQL Grupa M SD Donja Gornja
(p vrednost)
granica | granica
PID, N = 25 63,00 | 21,70| 54,04 | 71,96
EMEEETAEINE JIA, N =50 75,50 | 19,85| 69,86 | 81,14 3,51
funkcionisanje | konrola, N=89 | 76,63 | 16,78 73,09 | 80,17 (0,005)
Ukupno, N =164 | 74,21 [19,05| 71,27 | 77,15

FANCOVA korigovana za godine starosti majke, zaposlenost majke, i mesec€na primanja roditelja
Bonferoni-korigovani: PID vs. JIA, p = 0,03; PID vs. Kontrola, p = 0,28; JIA vs. Kontrola, p = 1,00

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

Emocionalno funkcionisanje deca i

adolescenata obolelih od primarnih

imunodeficijencija se nije razlikovalo od zdrave dece (p > 0,05), a bilo je znacajno

losije u odnosu na obolele od JIA (p < 0,05).

5.4.2.3 Skala socijalnog funkcionisanja

U tabeli 27 prikazane su srednje vrednosti skora na skali Socijalnog

funkcionisanja PedsQL upitnika sa standardnim devijacijama, 95% intervalom

poverenja i nivoom statisticke znacajnosti ispitivanih razlika po grupama.

Prema iskazu roditelja, deca i adolescenti oboleli od PID imaju statisticki

znacajno najlosije socijalno funkcionisanje (p < 0,01). ANCOVA je pokazala da je

razlika u skorovima statisticki znacajna izmedu grupa PID i JIA, kao i PID i kontrolne
grupe zdravih (p < 0,01).
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TABELA 27 — SREDNJA VREDNOST (M), STANDARDNA DEVIJACIJA (SD), INTERVAL POVERENJA (IP) |

NIVO STATISTICKE ZNACAJINOSTI RAZLIKA (P) ISPITIVANIH GRUPA ZA PEDSQL UPITNIK

95% IP .
PedsQL Grupa M SD Donja | Gornja ® vreilnost)
granica || granica
PID, N =25 77,40 | 20,87 | 68,78 86,02
Socijalno JIA, N =50 92,10 [[11,25| 88,90 95,30 4,77
funkcionisanje |  Kontrola, N = 89 92,42 13,17 | 89,64 95,19 (0,000)
Ukupno, N =164 | 90,03 | 14,99 | 87,72 92,34

'ANCOVA korigovana za godine starosti majke, zaposlenost majke, i mesec¢na primanja roditelja.

Bonferoni-korigovani: PID vs. JIA, p < 0,001; PID vs. Kontrola, p < 0,001; JIA vs. Kontrola, p = 1,00

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

5.4.2.4 Skala skolskog funkcionisanja

Srednje vrednosti skora na skali Skolskog funkcionisanja PedsQL upitnika sa

standardnim devijacijama, 95% intervalom poverenja 1 nivoom statisticke znacajnosti

ispitivanih razlika po grupama, prikazani su u tabeli 28.

TABELA 28 — SREDNJA VREDNOST (M), STANDARDNA DEVIJACIJA (SD), INTERVAL POVERENJA (IP) |

NIVO STATISTICKE ZNACAJINOSTI RAZLIKA (P) ISPITIVANIH GRUPA ZA PEDSQL UPITNIK

95% IP .
PedsQL Grupa M SD Donja | Gornja ® vreFdnost)
granica granica
PID, N = 25 61,00 |27,31| 49,73 | 72,27
Skolsko JIA, N =50 84,20 | 15,27| 79,86 | 88,54 9,34
funkcionisanje |  Kontrola, N = 89 83,65 | 15,75| 80,33 86,97 (0,000)
Ukupno, N =164 | 80,37 19,54 77,35 | 83,38

[ ANCOVA korigovana za godine starosti majke, zaposlenost majke, i mese€na primanja roditelja.

Bonferoni-korigovani: PID vs. JIA, p < 0,001; PID vs. Kontrola, p < 0,001; JIA vs. Kontrola, p = 0,62

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

Najnizi skor na skali Skolskog funkcionisanja, prema izjavi roditelja, ima grupa

ispitanika obolelih od PID (61,00), $to je statisticki znacajna razlika (p < 0,01). Razlike
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u vrednostima skora izmedu grupa PID i JIA, kao i PID i kontrolne grupe zdravih su

takode statisticki znacajne (p < 0,01).

5.4.2.5 Skala psihosocijalnog zdravlja
U tabeli 29 prikazane su prosecne vrednosti skora na skali Psihosocijalnog
zdravlja ispitivanih grupa, sa merama varijabiliteta i nivoom statisticke znacajnosti

razlika.

TABELA 29 — SREDNJA VREDNOST (M), STANDARDNA DEVIJACIJA (SD), INTERVAL POVERENJA (IP) |

NIVO STATISTICKE ZNACAJNOSTI RAZLIKA (P) ISPITIVANIH GRUPA ZA PEDSQL UPITNIK

95% IP

*

F
(p vrednost)

PedsQL Grupa M SD Donja | Gornja

granica | granica

PID, N =25 67,13 | 17,92 59,74 | 7453
FEinesaE Eine JIA, N =50 83,93 [ 12,13| 80,49 | 87,38 8,49
el e Kontrola, N =89 | 84,23 | 12,66| 8157 | 8690 | (0.000)

Ukupno, N = 164 81,54 14,68 | 79,27 83,80

[ ANCOVA korigovana za godine starosti majke, zaposlenost majke, i mese€na primanija roditelja.
Bonferoni-korigovani: PID vs. JIA, p < 0,001; PID vs. Kontrola, p < 0,001; JIA vs. Kontrola, p = 0,93

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

Najnizi skor na skali Psihosocijalnog zdravlja ima grupa ispitanika obolelih od
PID (67,13), §to je statisticki znacajna razlika (p < 0,01). Razlike u vrednostima skora
izmedu grupa PID i JIA, kao i PID i kontrolne grupe zdravih su takode statisticki
znacajne (p < 0,01).

5.4.2.6 Ukupni QOL skor
Srednje vrednosti ukupnog skora PedsQL upitnika sa standardnim devijacijama,
95% intervalom poverenja i nivoom statisticke znacajnosti ispitivanih razlika po

grupama, prikazani su u tabeli 30.
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TABELA 30 — SREDNJA VREDNOST (M), STANDARDNA DEVIJACIJA (SD), INTERVAL POVERENJA (IP) |
NIVO STATISTICKE ZNACAJNOSTI RAZLIKA (P) ISPITIVANIH GRUPA ZA PEDSQL UPITNIK

95% IP

*

F

(p vrednost)

PedsQL Grupa M SD Donja | Gornja

granica | granica

PID,N=25 | 66,85 |17,51| 59,62 | 74,08
JIA, N =50 81,78 | 13,15 78,04 | 85,51 8,47

Kontrola, N =89 | 83,99 [12,34| 81,39 | 86,59 (0,000)

Ukupno, N = 164 | 80,70 | 14,66 78,44 | 82,96

Ukupni skor

[ ANCOVA korigovana za godine starosti majke, zaposlenost majke, i mese&na primanja roditelja.

Bonferoni-korigovani: PID vs. JIA, p < 0,001; PID vs. Kontrola, p < 0,001; JIA vs. Kontrola, p = 1,00

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

Prema iskazu roditelja, deca i adolescenti sa primarnim imunodeficijencijama
imaju statisticki znacajno najnizi ukupni skor PedsQL upitnika (66,85). Razlike u
vrednostima ukupnog skora izmedu grupa PID i JIA, kao i PID i kontrolne grupe

zdravih su takode statisticki znacajne (p < 0,01).

5.4.3 Pedijatrijski upitnik o kvalitetu Zivota (Pediatric Quality of life Inventory™ —
PedsQL ™) i Pretraga anksioznih poremec¢aja (Screen for Child Anxiety Related
Disorder -SCARED)

U grupi obolelih od PID znacajne anksiozne simptome prema izjavi dece imalo je
27,8% ispitanika odnosno 24,0% prema izjavi roditelja. Znacajne depresivne simptome
prema iskazu dece imalo je 11,8% ispitanika odnosno 20,0% na osnovu roditeljskog
iskaza. Raspodela ispitanika iz razli¢itih grupa u odnosu na vrednost ukupnog skora
SCARED i MFQ upitnika iznad grani¢nih vrednosti prikazana je u tabeli 31.
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TABELA 31 — RASPODELA DECE | OMLADINE U ISPITIVANIM GRUPAMA U ODNOSU NA UKUPNI SKOR

SCARED | MFQ UPITNIKA IZNAD GRANICNIH VREDNOSTI

Sk Ve_r2|_1e Kontrola
ale upitnika | PID (%) | JIA (%) (%) 7 test (p)
Roditelji | 6 (24,0) 4 (8,0) 7(7,9) 5,90 (0,05)
Ukupni SCARED skor
Deca 5(27,8) 5(14,3) || 8(10,5) | 3,61 (0,16)
Roditelji || 5 (20,0) 3(6,0) 5 (5,6) 5,90 (0,05)
Ukupni MFQ skor
Deca 2 (10,5) 3(10,0) || 4 (6,00) | 0,71 (0,70)

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski arthritis

Na osnovu decjeg iskaza, ne postoji statisticki znacajna razlika u broju dece sa
Klinicki znacajnim anksioznim i depresivnim simptomima medu ispitivanim grupama
(x%scaren = 3,61; p = 0,16; x°vro = 0,87; p = 0,65), dok je prema roditeljskom iskazu
statisticki znac¢ajno viSe dece sa PID koja imaju anksioznost i depresivnost u klinicki
relevantnom opsegu u odnosu na preostale dve grupe ispitanika (x’scareo = 5,90; p =
0,05; %’mrq = 5,90; p = 0,05).

Interesovalo nas je da li se kvalitet Zivota povezan sa zdravljem procenjivan
preko vrednosti ukupnog skora PedsQL upitnika razlikuje u grupama ispitanika u
odnosu na to da li je ispitanik identifikovan da ima znacajan anksiozni problem (cut-off
point > 25).

U tabeli 32 su prikazane srednje vrednosti (sa standardnim devijacijama) ukupnih
skorova PedsQL upitnika za decu i adolescente posmatranih grupa ispitanika u odnosu
na prisustvo anksioznih simptoma merenih ukupnim SCARED skorom iznad grani¢nih

vrednosti.
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TABELA 32 - KVALITET ZIVOTA (PEDSQLTOTAL) | ANKSIOZNI SIMPTOMI (SCAREDTOTAL): N (BROJ
ANKETIRANE DECE), PROSECNA VREDNOST (M), STANDARDNA DEVIJACIJA (SD) | NIVO STATISTICKE
ZNACAJINOSTI RAZLIKA (P) U ODNOSU NA GRUPU ISPITANIKA

Anksiozni PedSQLtotaI
Grupa ispitanika _ _
simptomi N M SD
Ne 14 80,70 12,28
PID
Da 5 57,88 11,25
Ne 30 87,48 9,28
JIA
Da 5 59,25 12,29
Ne 68 84,53 8,58
Kontrola
Da 8 74,24 10,18
Ne 112 84,97 9,36
Ukupno
Da 18 65,53 13,13
F=6,13; p< 0,01; Bonferoni post-hoc: PID vs. JIA, p < 0,01; PID vs.
Kontrola, p < 0,01; JIA vs. Kontrola p = 1,00

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

Deca i adolescenti sa anksioznim problemom u znac¢ajnom stepenu (cut-off point
> 25) su imali statisticki znacajno nize vrednosti ukupnog skora PedsQL upitnika u
svim grupama ispitanika (p < 0,01). Postoji statisticki znacajna razlika u vrednostima
ukupnog skora PedsQL upitnika dece i adolescenata sa znacajnim anksioznim
problemima izmedu grupa PID i JIA, kao i izmedu grupe obolelih od PID i kontrolne
grupe zdravih (p < 0,01).
U tabeli 33 su prikazane srednje vrednosti (sa standardnim devijacijama)
ukupnih skorova PedsQL roditeljskih verzija upitnika posmatranih grupa ispitanika, u
odnosu na prisustvo anksioznih simptoma merenih ukupnim SCARED skorom iznad

grani¢nih vrednosti.
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TABELA 33 - KVALITET ZIVOTA (PEDSQLTOTAL) | ANKSIOZNI SIMPTOMI (SCAREDTOTAL): N (BROJ
ANKETIRANIH RODITELJA), PROSECNA VREDNOST (M), STANDARDNA DEVIJACUA (SD) I NIvO
STATISTICKE ZNACAJNOSTI RAZLIKA (P) U ODNOSU NA GRUPU ISPITANIKA

Anksiozni PedSQLtotaI
Grupa ispitanika _ _
simptomi N M SD
Ne 19 70,70 16,78
PID
Da 6 54,66 14,93
Ne 46 83,78 11,37
JIA
Da 4 58,75 10,77
Ne 82 85,54 10,28
Kontrola
Da 7 65,78 19,65
Ne 147 83,07 12,52
Ukupno
Da 17 60,20 16,18
F=0,56; p=0,57; Bonferoni post-hoc: PID vs. JIA, p < 0,000; PID vs.
Kontrola, p < 0,000; JIA vs. Kontrola p = 0,91

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

Deca i adolescenti sa znacajnim anksioznim problemom (cut-off point > 25) su i
prema roditeljskoj izjavi imali u proseku nize vrednosti ukupnog skora PedsQL upitnika
u svim grupama ispitanika, ali ta razlika nije bila statisticki znac¢ajna. U roditeljskim
verzijama upitnika postoji statisticki znacajna razlika u vrednostima ukupnog skora
PedsQL upitnika dece i adolescenata sa znacajnim anksioznim problemima i to kako
izmedu grupa PID i JIA, tako i izmedu grupe obolelih od PID i kontrolne grupe zdravih
(p <0,01).

Zanimalo nas je da li se kvalitet zivota povezan sa zdravljem procenjivan preko
vrednosti ukupnog skora PedsQL upitnika razlikuje u grupi obolelih od primarne
imunodeficijencije u odnosu na to da li je ispitanik identifikovan da ima anksiozni
problem u znacajnom stepeni (cut-off point > 25).

U tabeli 34 su prikazane srednje vrednosti (Standardna devijacija) ukupnih
skorova PedsQL upitnika verzija za roditelje i decu u grupi obolelih od PID u odnosu na
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prisustvo anksioznih simptoma merenih ukupnim SCARED skorom iznad grani¢nih

vrednosti i veli¢ina efekta (d).

TABELA 34 - KVALITET ZIVOTA (PEDSQLTOTAL) | ANKSIOZNI SIMPTOMI (SCAREDTOTAL): N (BROJ
ANKETIRANIH RODITELJA | DECE), PROSECNA VREDNOST (M), STANDARDNA DEVIJACIJA (SD), NIVO
STATISTICKE ZNACAJNOSTI RAZLIKA (P) | VELICINA EFEKTA (D) U GRUPI OBOLELIH OD PID

t, df
Anksiozni simptomi N M SD
(p vrednost), d
Ne 14 80,70 || 12,28 3,64, 17
PID (deca) (0,002),
Da 5 57,88 || 11,25 d=195
PedsQLtotal
N 1 70,70 | 16,7
PID e 9 0,70 | 16,78 2,09, 23
. (0,05),
(roditelji)
Da 6 54,66 | 14,93 d=101

Deca i adolescenti oboleli od PID sa znac¢ajnim anksioznim problemima (cut-off
point > 25) imaju znacajno losiji kvalitet zivota, kako na osnovu roditeljske procene,
tako i na osnovu samoprocene (p < 0,01). Na osnovu veli¢ine efekta (d) zapazamo da
postoji visoka povezanost vrednosti ukupnog skora PedsQL upitnika i ukupnog skora
SCARED upitnika. Takode, deca (d = 1,95) pridaju veéi znafaj svojim anksioznim

tegobama koje im narusavaju kvalitet Zivota nego roditelji (d = 1,01).

5.4.4. Pedijatrijski upitnik o kvalitetu Zivota (Pediatric Quality of
life Inventory™ —PedsQL ™)i MFQ

Na osnovu cut-off vrednosti skora MFQ upitnika, 21 i vise u roditeljskoj i 27 i
viSe u decjoj verziji, identifikovani su ispitanici koji su imali depresivne simptome u
klini¢ki relevantnom opsegu. Zeleli smo da vidimo da li se kvalitet Zivota povezan sa
zdravljem procenjivan preko vrednosti ukupnog skora PedsQL upitnika razlikuje u
grupama ispitanika u odnosu na to da li je ispitanik identifikovan da ima znac¢jne

depresivne simptome.
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U tabeli 35 su prikazane srednje vrednosti (standardna devijacija) ukupnih
skorova PedsQL upitnika verzija za decu i adolescente posmatranih grupa ispitanika u
odnosu na prisustvo depresivnih simptoma merenih ukupnim MFQ skorom iznad

grani¢nih vrednosti.

TABELA 35 - KVALITET ZIVOTA (PEDSQLTOTAL) | DEPRESIVNI SIMPTOMI (MFQTOTAL): N (BROJ
ANKETIRANE DECE), PROSECNA VREDNOST (M), STANDARDNA DEVIJACIJA (SD) | NIVO STATISTICKE

ZNACAJNOSTI RAZLIKA (P) U ODNOSU NA GRUPU ISPITANIKA

S Depresivni PedsQLtotal
Grupa ispitanika . _
simptomi N M SD
Ne 17 75,82 16,17
PID
Da 2 65,16 0,22
Ne 27 83,66 12,35
JIA
Da 3 61,46 13,08
Ne 63 82,80 8,24
Kontrolna
Da 4 73,20 13,85
Ne 107 81,78 11,17
Ukupno
Da 9 67,50 12,08
F=1,26; p=0,29; Bonferoni post-hoc: PID vs. JIA, p = 1,00; PID vs.
Kontrola, p = 0,28 ; JIA vs. Kontrola p = 0,64

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

Deca i adolescenti sa depresivnim simptomima u znacajnom stepenu imali su u
proseku niZe vrednosti ukupnog skora PedsQL upitnika u svim grupama ispitanika, ali
razlika nije bila statisti¢ki znacajna (p > 0,05).

U tabeli 36 su prikazane srednje vrednosti (standardna devijacija) ukupnih
skorova PedsQL upitnika verzije za roditelje posmatranih grupa ispitanika u odnosu na
prisustvo depresivnih simptoma merenih ukupnim MFQ skorom iznad grani¢nih

vrednosti.
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TABELA 36 - KVALITET ZIVOTA (PEDSQLTOTAL) | DEPRESIVNI SIMPTOMI (MFQTOTAL): N (BROJ
ANKETIRANIH RODITELJA), PROSECNA VREDNOST (M), STANDARDNA DEVIJACUA (SD) I NIvO
STATISTICKE ZNACAJNOSTI RAZLIKA (P) U ODNOSU NA GRUPU ISPITANIKA

o . Depresivni PedSQLtotaI
Grupa ispitanika _ _
simptomi N M SD
Ne 20 69,24 16,65
PID
Da 5 57,28 19,46
Ne 47 83,13 11,92
JIA
Da 3 60,68 16,06
Ne 84| 84,76 10,28
Kontrolna
Da 5 71,03 19,65
Ne 151 82,20 13,31
Ukupno
Da 13 60,35 18,74
F=0,60; p=0,55; Bonferoni post-hoc: PID vs. JIA, p < 0,001; PID vs.
Kontrola, p < 0,001; JIA vs. Kontrola p = 0,91.

Legenda: PID — primarne imunodeficijencije; JIA — juvenilni idiopatski artritis

Deca i adolescenti sa znacajnim depresivnim simptomima (cut-off point > 21)
imali su proseku nize vrednosti ukupnog skora PedsQL upitnika u svim grupama
ispitanika, ali razlika nije bila statisticki znacajna (p > 0,05). Medutim, postoji statisticki
znaCajna razlika u vrednostima ukupnog skora PedsQL upitnika kod ove dece 1
adolescenata i to, kako izmedu grupe obolelih od PID i JIA, tako i izmedu grupe
obolelih od PID i kontrolne grupe zdravih (p < 0,01).

Kvalitet Zivota povezan sa zdravljem procenjivan preko vrednosti ukupnog
skora PedsQL upitnika razlikovao se u grupi obolelih od primarne imunodeficijencije u
odnosu na to da li je ispitanik imao anksiozni problem u znacajnom stepenu (cut-off
point > 25).

Procenjivali smo kvalitet zivota povezan sa zdravljem (iskazan preko vrednosti
ukupnog skora PedsQL upitnika) u grupi obolelih od primarne imunodeficijencije u
odnosu na to da li je ispitanik identifikovan da ima znacajne depresivne simptome (cut-
off point > 27).
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U tabeli 37 su prikazane srednje vrednosti (standardna devijacija) ukupnih
skorova PedsQL upitnika verzija za roditelje i decu u grupi obolelih od PID u odnosu na
prisustvo depresivnih simptoma merenih ukupnim MFQ skorom iznad grani¢nih

vrednosti.

TABELA 37 - KVALITET ZIVOTA (PEDSQLTOTAL) | DEPRESIVNI SIMPTOMI (MFQTOTAL) : N (BROJ
ANKETIRANIH RODITELJA | DECE), PROSECNA VREDNOST, STANDARDNA DEVIJACWJA (SD) | NIVO
STATISTICKE ZNACAJNOSTI RAZLIKA (P) U GRUPI OBOLELIH OD PID

t, df
Depresivni simptomi N M SD
(p vrednost)
Ne 17 75,82 | 16,17 0,91, 17
PID (deca)
Da 2 65,16 || 0,22 (0,46)
PedsQLtotal
PID Ne 20 | 69,24 | 16,65 1,39, 23
(roditelji) Da 5 | 57,28 19,46 (0,18)

Deca i adolescenti oboleli od PID sa znac¢ajnim depresivnim simptomima (cut-
off point > 21 i viSe u roditeljskoj i 27 i viSe u de¢joj verziji) imaju nizi ukupni skor
PedsQL upitnika, ali to nije bilo statisticki znacajno niti prema izjavi roditelja niti na
osnovu de¢je samoprocene.

Interesovalo nas je da li postoji povezanost kvaliteta zivota i mentalnog zdravlja.
Ukupni skorovi PedsQL upitnika i ukupni skorovi SCARED i MFQ upitnika su bili
statisti¢ki znacajno povezani, povezanost je obrnuta i iznosi od — 0,57 do — 0,64 (Tabela
38).
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TABELA 38 - POVEZANOST KVALITETA ZIVOTA (PEDSQLTOTAL) | MENTALNOG ZDRAVLJA (ANSIOZNOST-

SCAREDTOTAL, DEPRESIVNOST-MFQTOTAL); PEARSONOV KOEFICIJENT KORELACIJE (PK) I NIVO

STATISTICKE ZNACAJNOSTI RAZLIKA (P) U GRUPI OBOLELIH OD PID

Ukupni PedsQL skor

Skale
Verzije
upitnika PK p
Roditelji -0,61 0,000
Ukupni SCARED skor
Deca -0,64 0,000
Roditelji -0,61 0,000
Ukupni MFQ skor
Deca -0,57 0,000
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6 Diskusija

Diskusija rezultata istrazivanja sastoji se iz diskusije metoda istrazivanja i
diskusije rezultata istrazivanja. Diskusija rezultata obuhvata rezultate dobijene iz opSteg
upitnika koji je sadrzao socijalno-demografske podatke o ispitanicima i1 klinicke
karakteristike obolelih od PID, pedijatrijskog upitnika o kvalitetu zivota, upitnika za
pretragu anksioznih poremecaja kod dece i upitnika za procenu raspoloZenja i osecanja,

Sto je prikazano kroz odgovarajuc¢a poglavlja u diskusiji.

6.1 Diskusija metoda istrazivanja

Instrument istrazivanja su ¢inili slede¢i upitnici: opsti upitnik, upitnici za procenu
kvaliteta zivota, i pretragu anksioznih poremecaja, raspolozenja i osecanja, a koji su
imali dec¢ju i roditeljsku verziju za decu razli¢itog uzrasta 5-7, 8-12, i 13-18 godina.

Opsti upitnik je sadrzao pitanja koja se odnose na demografske karakteristike
porodica ispitanika, socijalno-ekonomske uslove zivota porodica, stavove i odnos
okoline, brace, sestara, blize familije prema obolelom, li¢na finansijska ulaganja u
leCenje, teskoce u nabavci lekova, ¢lanstvo u udruzenju roditelja.

Pri konstruisanju upitnika u delu kojim su prikupljani socijalno-demografski
podaci, forma pitanja je skoro u potpunosti bila zatvorenog tipa Sto je olakSavalo
davanje odgovora, omoguéavalo definisanje odgovora i skra¢ivalo vreme potrebno da se
upitnik popuni.

Osim toga, zatvoreni tip pitanja smanjuje mogucnost pojave greSaka, omogucava
jednostavnije Sifriranje, tacniji unos u bazu podataka, kao i lakSu dalju obradu podataka.

U drugom delu opsteg upitnika koji su popunjavali samo oboleli od PID, su bila
pitanja i zatvorenog i otvorenog tipa, a odgovori su prikupljani bilo direktno od
ispitanika u toku ankete, bilo iz dostupne medicinske dokumentacije. Na kraju ankete
ostavljen je prostor za predloge, sugestije i primedbe na samu anketu i upitnik, ili za
genaralni stav o problemima sa kojima se oboleli od PID i njihovi roditelji suocavaju,
da bi se dobili $to potpuniji odgovori. Zahvaljuju¢i moguénosti slobodnog formulisanja
odgovora na pojedina pitanja dosli smo do saznanja da je za roditelje dece sa PID

posebno vaZan razgovor sa pedijatrom tokom jednodnevnih hospitalizacija u Dnevnoj
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bolnici radi supstisucijske IVIg terapije i narocito znacajno dobijanje informacija o
zdravstvenom stanju njihovog deteta i efektivnosti terapije.

Procena kvaliteta Zivota povezanog sa zdravljem izvedena je na osnovu rezultata
dobijenih primenom pedijatrijskog upitnika o kvalitetu zivota. Obradom rezultata
upitnika PedsQL dobijene su vrednosti odgovarajucih skorova za pet domena: Fizicko
zdravlje, Emocionalno  funkcionisanje, Socijalno  funkcionisanje,  Skolsko
funkcionisanje i Psihosocijalno zdravlje. Za procenu mentalnog zdravlja kori$¢eni su
Upitnik za pretragu ansioznih poremecaja i Upitnik o raspoloZzenju i osecanjima, Koji
predstavljaju specifi¢ne upitnike za navedene mentalne poremecaje. Od vaznosti za ovu
studiju je bilo da se izvrSi procena stepena anksioznosti i depresivnosti, te da se
identifikuju deca i adolescenti sa prisustvom anksioznih poremecaja (vrednost ukupnog
SCARED skora > 25) i depresivnih simptoma (vrednost ukupnog MFQ skora > 21/27) u
znacajnom stepenu koja zahtevaju stru¢nu pomo¢. Zbog malog broja ispitanika koji
imaju anksiozne probleme u klinicki relevantnom opsegu nije bila mogucéa analiza
pojedina¢nih skala SCARED upitnika niti preciznije utvrdivanje prirode anksioznog
problema. Upitnike su samostalno popunjavala deca i adolecenti uzrasta 8-18 godina, i
po jedan roditelj za svako dete uzrasta 5-18 godina.

Kvalitet zivota povezan sa zdravljem kao multidimenzionalni koncept obuhvata
fizicku, emocionalnu, mentalnu, socijalnu, bihejvioralnu komponentu blagostanja 1
funkcionisanja, predstavlja jednu od najvaznijih ishodnih mera tretmana hroni¢no
obolele dece. Do sada je nekoliko studija ispitivalo kvalitet Zivota povezan sa zdravljem
dece obolele od primarnih imunodeficijencija. Prva studija je publikovana 2004. godine
[37]. Zebracki i saradnici su koristili roditeljsku verziju upitnika za procenu kvaliteta
zivota dece (engl. Child Health Questionnaire-Parent Report version, CHQ-PF50).
Uzorak je bio vrlo heterogen, sastavljen od 28 bolesnika sa razli¢itim tipovima
imunskih oboljenja (16 sa CVID, 9 sa hipogamaglobulinemijom i po jedan sa XLA,
DiGeorgeovim sindromom (DGS) i X-vezanim hiper-IgM sindromom).

Mozaffari i saradnici su ispitivali kvalitet zivota 50 dece sa PID (pri ¢emu je 12
bilo sa XLA). Autori su koristili samo de¢ju verziju PedsQL upitnika, bez razmatranja
roditeljske procene, a nisu imali ni kontrolnu grupu obolelih niti kontrolnu grupu zdrave
dece [120].
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Soresina 1 saradnici su ispitivali kvalitet zivota povezan sa zdravljem kod 25
dece i adolescenata obolelih od XLA upotrebom italijanske verzije Pediatric Quality of
Life Inventory 4.0 [121]. Uporedivana je procena dece sa procenom roditelja i lekara.
Rezultati su uporedivani sa podacima 80-oro zdrave dece, kao i podacima obolelih od
reumatskih bolesti iz literature [18]. Socijalno-ekonomski status je procenjivan
koris¢enjem Hollingshedovog indeksa, u ¢iji prorac¢un ulazi roditeljski nivo obrazovanja
i njihovo zaposlenje. Osim toga, ova studija je ispitivala uticaj socijalno-demografskih i
pojedinih klini¢kih karakteristika ispitanika na kvalitet zivota. Nije utvrdena znacajna
povezanost nijedne od ispitivanih varijabli kao S§to su: uzrast deteta, bracni status
roditelja i socijalno-ekonomski status, duzina bolesti, prisustvo komplikacija sa
dimenzijama (skalama) kvaliteta zivota.

Publikovano je jo$ nekoliko studija slicnog dizajna na adultnim bolesnicima
[122, 123].

Nijedna od ranijih studija koje su se bavile kvalitetom zivota kod dece sa PID

nije ispitivala emocionalne probleme.

6.2 Diskusija rezultata istraZzivanja

Cilj nasSeg istrazivanja je bio da se izvrSi samoprocena 1 roditeljska procena
kvaliteta Zzivota dece sa primarnim imunodeficijencijama u Srbiji, odredi nivo
anksioznosti 1 depresivnosti, 1 kako ovi emocionalni problemi uti¢u na HRQOL.

Primarne imunodeficijencije predstavljaju heterogenu grupu retkih naslednih
poremecaja imunskog sistema koje karakteriSe sklonost ka cCestim, ponavljanim
infekcijama [53, 54]. Zajednicke odlike obolelih predstavljaju: teska klinicka slika
infekcija, infekcije uzrokovane oportunistickim mikroorganizmima, 1 infekcije
povezane sa specificnim sindromima [67].

Nas uzorak dece sa PID je u odnosu na klinicke karakteristike bio heterogen, a s
obzirom da se radi o retkim bolestima, kao i da je istraZivanje sprovedeno po tipu
studije preseka uzorak je i relativno mali. Medutim, na$ uzorak je reprezentativan za
populaciju dece sa PID koja se leCe u naSoj ustanovi. Medu obolelim je prema
oc¢ekivanju najvise bilo dece sa poremecajem produkcije antitela, i to: XLA 28%, CVID
20%, sa deficitom potklase imunoglobulina G 16%, i deficitom serumskog
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imunoglobulina A 12%. U ispitivanoj grupi bolesnika sa PID po dvoje ili 8% imalo je
hroni¢nu granulomatoznu bolest i ataksija-telangiektaziju, dok je po jedno dete ili 4%
bolovalo od Nejmejhenovog i DiGeorgeovog sindroma. Zajednic¢ko svim ispitanicima je
da su dobijali intravensku terapiju imunoglobulina u pravilnim razmacima od 3-4
nedelje u Dnevnoj bolnici Pedijatrijske klinike Instituta za zdravstvenu zastitu majke i
deteta Srbije ,,Dr Vukan Cupié*.

Efikasnost i bezbednost primene kako intravenske tako i subkutane 1gG
supstitucijske terapije je do sada dobro dokumentovana kod bolesnika sa razli¢itim
tipovima imunodeficijencija, i to sa: poremecajem produkcije antitela, celularnim i
kombinovanim imunodeficijencije, imunodeficijencijama sa poremecajem reparacije
DNK, i poremecajima funkcije fagocita [124-127].

Da bismo prevazisli ograni¢enja zbog malog i heterogenog uzorka dece i dobili
validne rezultate i zakljucke, u nase istrazivanje smo ukljucili i decu i roditelje, kao i
dve kontrolne grupe, obolele sa JIA i zdravu decu. Ukupno je ucestvovalo 131 dete i
164 roditelja.

Za kontrolnu grupu obolelih izabrani su oboleli od juvenilnog idiopatskog
artritisa iz nekoliko razloga.

Prvo, juvenilni idiopatski artritis sli¢no primarnim imunodeficijencijama spada u
grupu bolesti imunskog sistema koje su hroni¢nog toka 1 nemaju kauzalnu terapiju, vec¢
se primenjuje samo simptomska terapija.

Drugo, hroni¢ne bolesti koje nastaju u detinjstvu uticu na svakodnevno
funkcionisanje dece, i to kako na fizi¢ko zdravlje, tako i na psihosocijalno
funkcionisanje, kao i na opSte zdravstveno stanje deteta.

Konaéno, lecenje obolelih od ovih bolesti podrazumeva pored primene
simptomske terapije permanentno savladavanje ograni¢enja koja proizilaze iz ovih

bolesti.

6.2.1 Socijalno-demografske karakteristike ispitanika

Medu anketiranim je bilo vise deCaka nego devojéica (p < 0,05), i to kako u
grupi obolelih od imunodeficijencija tako i u kontrolnoj grupi zdravih, dok je u
kontrolnoj grupi odbolelih od JIA skoro podjednak broj muske i1 Zenske dece.

ProseCan uzrast anketirane dece je 11 godina i 11 meseci sa standardnom
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devijacijom 4 godine i 2 meseca. Deca iz razliCitih grupa ispitanika se nisu statisticki
znacajno razlikovala u pogledu uzrasta (p > 0,05).

Deca su se razlikovala po mestu stanovanja (p < 0,01). Medu anketiranim na
selu zivi 33 (20,1%), a u gradu 131 (79,9%).

Grupe ispitanika razlikovale su se i u broju dece predskolskog uzrasta (Sesta i
sedma godina zivota) (p < 0,05). Predskolsku ustanovu je pohadalo 25 (15,2%), a $kolu
139 (84,8%) dece. U grupi sa primarnim imunodeficijencijama troje (12%) dece je
predskolskog uzrasta, u kontrolnoj grupi zdravih 8 (9%), a u kontrolnoj grupi obolelih
od juvenilnog idiopatskog artritisa 14 (28%).

Prosecan uzrast majki anketirane dece je 40 godina i 6 meseci sa standardnom
devijacijom 6 godina i 7 meseci. Postoji statisti¢ki visoko znacajna razlika u prose¢nom
uzrastu majki izmedu ispitivanih grupa (p < 0,01). Majke zdravih ispitanika su
statisticki visoko znacajno starije od majki dece obolele od juvenilnog idiopatskog
artritisa ¢ime se moze objasniti dobijena statisticka znacajnost razlika u prose¢nom
uzrastu majki izmedu razli¢itih grupa ispitanika.

U grupi roditelja dece obolele od primarnih imunodeficijencija, 15 (60%) majki
je nezaposleno, a 10 (40%) zaposleno. U kontrolnoj grupi obolelih od juvenilnog
reumatoidnog artritisa je podjednak broj majki koje su zaposlene i nezaposlene, dok je u
kontrolnoj grupi zdravih mnogo vec¢i broj zaposlenih majki 117 (92,1%). Razlika u
broju zaposlenih majki izmedu grupa ispitanika je statisticki visoko znacajna (p < 0,01).

Prosecan uzrast oceva je 44 godine i 2 meseca sa standardnom devijacijom 7
godina i 9 meseci. Ne postoji statisticki znacajna razlika u prose¢nom uzrastu oceva
izmedu razli¢itih grupa ispitanika (p > 0,05). U svim grupama ispitanika je bilo vise
zaposlenih nego nezaposlenih o¢eva. Medutim, razlika u broju zaposlenih o¢eva izmedu
grupa ispitanika nije statisticki znacajna (p > 0,05).

Kao znacajan socijalno-demografski faktor razmatrani su proseéni mesecni
prihodi porodica ispitivane dece. Prose¢ni meseéni prihodi porodica iznose 783,2 Eura
sa standardnom devijacijom 525,3 Eura. Imaju¢i u vidu da je vrednost standardne
devijacije velika, moze se zakljuciti da je na§ skup podataka bio vrlo heterogen u
pogledu ove varijable zbog Cega je podesnije koristiti medijanu prose¢nih mesecnih

prihoda porodice koja iznosi 615,0 Eura. Osim toga, grupe ispitivane dece i roditelja su
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se veoma razlikovale u pogledu prose¢nih mesecnih prihoda porodice (p < 0,01). Postoji
statisticki visoko znacajna razlika u visini proseénih mesecnih prihoda porodica izmedu
grupe zdravih i ostalih grupa ispitanika, pa tako u grupi zdravih ona iznosi 1032,6 Eura,
u grupi obolelih od JIA 517,0 Eura, i u grupi bolesnika sa PID 427,6 Eura. Ova razlika
se moze objasniti ¢injenicom da je broj zaposlenih majki u grupi zdrave dece statisticki
visoko znacajno veci U odnosu na preostale dve grupe dece, dok se ispitivane grupe nisu
statisticki znacajno razlikovale u broju zaposlenih oc¢eva.

S obzirom da su se grupe ispitivane dece razlikovale u odnosu na pol i mesto
stanovanja, a grupe ispitivanih roditelja u pogledu prose¢nih mesec¢nih prihoda
porodice, prose¢nog uzrasta majki, kao i u odnosu na zaposlenost majki, ove ¢injenice
su uzete u obzir tokom dalje statistiCke analize podataka. Stoga je prilikom poredenja
razlika u skorovima PedsQL upitnika o kvalitetu zivota medu ispitivanim grupama
koriS¢ena analiza kovarijanse (ANCOVA, Bonferoni-korigovana) korigovana upravo za
te socijalno-demografske varijable u odnosu na koje su se grupe ispitanika znacajno

razlikovale.

6.2.2 Klini¢ke karakteristike bolesnika sa PID

U naSem istraZzivanju smo Zeleli da ispitamo uticaj razli€itih klinickih faktora na
kvalitet Zivota dece sa PID. Stoga smo konstruisali upitnik kojim je trebalo prikupiti
neophodne podatke o socijalno-demografskim karakteristikama (I deo - opsti upitnik), i
klinickim karakteristikama obolelih (11 deo upitnika) (Prilog 1).

Pregledom dostupne medicinske literature formirali smo listu pitanja koja se
odnose na potencijalno znacajne klini¢ke faktore koje je trebalo prikupiti bilo direktno
od ispitanika u toku ankete, bilo iz dostupne medicinske dokumentacije. Pored stanja
uhranjenosti, rasta i razvoja i procene opsteg zdravlja dece, znac¢ajno nam je bilo da u
vezi primarne imunodeficijencije  prikupimo podatke o: prvoj infekciji,
hospitalizacijama, terapiji, komplikacijama i pridruzenim bolestima.

Uzorak obolelih od PID se veoma razlikovao u pogledu anamnestickih podataka
koje su roditelji davali vezano za uzrast pri prvoj infekciji, prvoj hospitalizaciji, kao i u
odnosu na podatak o uzrastu kada je postavljena dijagnoza bolesti i o duzini intravenske
terapije imunoglobulinima. Poslednja dva podatka su preuzeta iz medicinske
dokumentacije.
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Zapaza se da je vreme prve infekcije u uzrastu od 2,1 godine, pri ¢emu je velika
varijabilnost uzrasta pri kojem se javlja prva infekcija (SD = 2,4 godine). Moze se
pretpostaviti da su deca i ranije imala infekcije, ali ih roditelji nisu pomenuli prilikom
popunjavanja upitnika jer deca najverovatnije nisu imala infekciju sa teSkom klinickom
slikom. Na primer, poznato je da deca u drugoj godini zivota imaju i do 8 infekcija
gornjeg respiratornog trakta S$to se smatra normalnim i predstavlja vazan proces
upoznavanja imunskog sistema sa antigenima.

U naSem uzorku je 19 ispitanika ili 76,0% navelo da im je prva infekcija bila
pneumonija, dok su ostale vrste infekcija prijavljivane znacajno rede kao prva infekcija.

Prosec¢ni uzrast deteta pri prvoj hospitalizaciji u nasem uzorku je 3,5 godine sa
standardnom devijacijom 3,7 godina. Nasim bolesnicima je dijagnoza postavljana u
proseku pri uzrastu od 5,5 godina, $to je u skladu sa podacima koji su publikovani u
izvesStaju Centra za kontrolu bolesti iz SAD, a moze Se objasniti retkoS¢u i
kompleksnoscu klini¢kog ispoljavanja PID [56]. U sli¢noj studiji italijanskih autora, ali
na homogenom uzorku, prosecan uzrast u kome je postavljana dijagnoza XLA njihovim
ispitanicima iznosio je 2 godine [121]. Pomenuta dva obelezja, uzrast pri prvoj
hospitalizaciji i uzrast u kome je postavljena dijagnoza, su sa velikom varijabilnoséu
javljanja, sto se moZe objasniti heterogeno$cu nasSeg uzorka ali i Cinjenicom da
imunodeficijencije predstavljaju grupu oboljenja u koje spadaju razlicite grupe klinic¢kih
entiteta. Samim tim, bolest se klini¢ki ispoljava u razli¢itom uzrastu u zavisnosti od toga
koji je deo imunskog sistema oste¢en. Retkost i kompleksnost imunodeficijencija s
jedne strane, i nedostatak znanja i svesti lekara i javnosti uopste S druge strane,
objektivno otezavaju klinicko prepoznavanje ranih simptoma i postavljanje dijagnoze
ovih bolesti [56, 121].

Vremenska razlika izmedu prve hospitalizacije ispitanika i postavljanja
dijagnoze je oko 2 godine. Razlog za hospitalizacijom je najcesce infekcija sa ozbiljnom
klinickom slikom koja nije mogla biti le¢ena ambulantno. Sirenje informacija i
podizanje svesti o primarnim imunodeficijencijama, naro¢ito medu lekarima iz primarne
zdravstvene zaStite, je veoma znacajno za rano dijagnostikovanje i obezbedivanje
adekvatnog leCenja obolelih, $to im daje $ansu za bolju prognozu i kvalitetniji Zivot.

Tokom istrazivanja ,,Eurordis care 2 & 3° sprovedenog u 20 evropskih zemalja
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koje je imalo za cilj da ispita dijagnostikovanje, pristup uslugama zdravstvenog sistema
1 socijalnim sluzbama utvrdeno je da 40% retkih bolesti inicijalno bude pogresno
dijagnostikovano $to dovodi do primene neadekvatnih i neretko skupih medicinskih
procedura [128].

Takode je znacajno skratiti vreme od prvih ,,0zbiljnih* infekcija do postavljanja
dijagnoze sto je presudno u prevenciji ponavljanih infekcija i trajnih oStecenja organa.

Prvi korak u postavljanju dijagnoze primarne imunodeficijencije je obicno
anamnesticki podatak o cCestim, ponavljanim infekcijama, teskim za leCenje, ili
prouzrokovanim neuobi¢ajenim mikroorganizmima. Bakterijske infekcije na mukoznim
membranama respiratornog sistema prouzrokovane piogenim inkapsuliranim
bakterijama kao S$to su Streptococcus pneumoniae, Haemophilus influenzae i
Pseudomonas species su najéesce kod imunodeficijencija usled nedostatka antitela [77,
83, 84]. Kod bolesnika sa XLA i CVID se Cesto opisuju i gastrointestinalne infekcije
(Giardia lamblia, Campylobacter jejuni i Gram-negativne enteralne bakterije) [83, 84].

Najc¢es¢a  klinicka  prezentacija  kod  bolesnika sa  humoralnom
imunodeficijencijom su ponavljane respiratorne infekcije kao $to su sinuzitis, otitis,
rinitis ili pneumonija [92, 93].

Ponavljani sinuzitisi i pneumonije kod bolesnika sa humoralnim deficitom mogu
dovesti do razvoja bronhiektazija sa mogu¢im letalnim ishodom. Ipak, letalni ishod
usled hroni¢ne pluéne bolesti se danas retko srece, jer vecina ovih bolesnika dobija
redovnu supstitucijsku terapiju imunoglobulina.

Prosec¢na duzina trajanja bolesti u grupi ispitanika obolelih od PID iznosila je 5
godina i 10 meseci sa standardnom devijacijom 4 godine i 6 meseci. Prose¢na duzina
trajanja bolesti u kontrolnoj grupi obolelih od JIA iznosila je 3 godine i 11 meseci sa
standardnom devijacijom 2 godine i 7 meseci i bila je statisticki znacajno razli¢ita u
odnosu na grupu obolelih od PID (p < 0,05). Osim toga, grupa obolelih od PID i
kontrolna grupa obolelih od JIA su se statisti¢ki znacajno razlikovale u odnosu na tezinu
bolesti (p < 0,01). Naime, oboleli su u odnosu na tezinu bolesti razvrstani u tri
kategorije, blagu, umerenu i tesku. Procena tezine bolesti je bila bazirana na osnovu
klini¢kog pregleda, laboratorijskih analiza i opSteg utiska. U grupi obolelih od PID je

najvise bilo dece sa umerenim (72,0%) 1 teSkim (24,0%) oblikom bolesti, dok su oboleli
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od JIA ¢esce imali umereno teski (46,0%) i blagi (40,0%) oblik bolesti.

S obzirom da se PID cesto nasleduju, pozitivna porodi¢na anamneza je vazan
podatak [129]. U seriji od 70 bolesnika sa PID le¢enih u jednoj imunoloskoj klinici,
18,6% je imalo pozitivnu porodi¢nu anamnezu [56]. U naSem uzorku jedan ispitanik sa
XLA i jedna ispitanica sa CVID imali su pozitivnhu porodi¢nu anamnezu, U prvom
sluc¢aju je na$ ispitanik ujak decaka koji takode boluje od XLA ali se le¢i u drugoj
zdravstvenoj ustanovi, dok je druga devojcica imala stariju sestru koja je takode leCena
u na$oj ustanovi pod dijagnozom CVID-a, ali je na Zalost egzitirala. Osim toga, 16%
nasih ispitanika je navelo da su pojedini ¢lanovi njihove porodice imali ponavljane
bakterijske infekcije u detinjstvu.

Primarne imunodeficijencije mogu biti udruzene sa atopijskim ili autoimunskim
bolestima. Kod obolelih od XLA se sa vefom uclestalos¢u javljaju idiopatska
trombocitopenijska purpura, autoimunska neutropenija, autoimunska hemolizna
anemija, reumatoidni artritis, i inflamacijska bolest creva (ulcerozni kolitis i Morbus
Chron), dok su kod bolesnika sa CVID pored ve¢ navedenih opisani jos sistemski
eritemski lupus, dermatomiozitis, sklerodermija, autoimunski tireoiditis [83, 85, 130].

Deficijencija IgA takode moze biti udruzena sa reumatoidnim artritiSom,
sistemskim eritemskim lupusom i autoimunskom trombocitopenijskom purpurom i one
su zabeleZene u 25-33% slucajeva [88]. U 10-15% obolelih mogu se javiti astma, kao i
alergijske reakcije na hranu [88]. Izvestan broj osoba sa IgA deficitom mogu da imaju
ozbiljne ili fatalne anafilakticke reakcije na krv ili krvne proizvode koji sadrze IgA [56].

U nasem uzorku je kod dva bolesnika utvrdena i pridruzena autoimunska bolest,
I to artritis slican reumatoidnom kod bolesnika sa IgA deficitom, i idiopatska
trombocitopenijska purpura kod bolesnika sa CVID-om.

Obolele, pored pridruzenih atopijskih ili autoimunskih bolesti, odlikuje i
povecéana sklonost ka razvoju malignih bolesti. Bolesnici sa CVID-om, AT-om i NBS-
om imaju znacajan rizik za razvoj maligniteta (oko 40% kod druge dve grupe bolesnika)
[84, 102, 103, 110].

Nijedan od naSih ispitanika nije imao malignu bolest.

Komplikacije bolesti je imalo 84% dece sa PID. NajviSe dece je imalo

pulmoloske komplikacije bolesti. Pulmolosku komplikaciju bolesti je imalo 14 (56%)
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dece. Deca su najces¢e imala bronhiektazije (44%). Sedmoro dece je imalo hroni¢ni
rinitis 1/ili sinuzitis (28%). Troje dece (12%) je uz pulmolosku komplikaciju bolesti
imalo i neuroloski deficit, a jo§ troje (12%) uz pulmolosku komplikaciju, neuroloski
deficit i zastoj u psihomotornom razvoju. Cetvoro (16%) dece sa PID je bilo bez
komplikacija bolesti.

Zdravstveno stanje nasih ispitanika sa PID se veoma razlikovalo na Sta ukazuju
razli¢ite klini¢ke karakteristike, ali i registrovane varijacije vrednosti pojedinih
parametara ucinjenih laboratorijskih analiza. Klasicni parametri infekcije su
laboratorijski nalazi SE, CRP, KKS. Medutim oni samo upucuju na dijagnozu, ali
nemaju veliku specificnost. Vrednosti parametara pluénih funkcija su nize od
oéekivanih §to je najverovatnije u vezi sa stanjem bolesti, pluénim infekcijama,
prisustvom bronhoopstrukcije kod nekih, kao 1 umanjenom fizickom aktivnos¢éu zbog
prirode bolesti.

Osim pulmoloskih komplikacija kod bolesnika sa XLLA, a rede i kod bolesnika sa
drugim urodenim imunodeficijencijama, se mogu razviti neuroloske komplikacije zbog
hroni¢ne, perzistentne ehovirusne infekcije CNS-a [80, 81].

Bolesnici sa imunodeficijencijama usled nedostatka antitela koji redovno
primaju imunoglobuline, ili bolesnici sa deficitom fagocitne funkcije koji redovno
dobijaju antibiotsku profilaksu, i imaju zdrav stil zivota uglavhom mogu ostvariti
normalan Zivot bogat aktivnostima i sadrzajima. Ovu decu nije potrebno izolovati niti
im ogranicavati aktivnosti. Naprotiv, treba podrzavati njihovo redovno pohadanje skole,
ukljucivanje u vanastavne aktivnosti i timske sportove. Kao odrasli mogu razvijati svoju
karijeru i osnivati porodice.

Medutim, prognoza bolesti kod obolelih od CVID je u korelaciji sa stepenom
imunodeficijencije u vreme postavljanja dijagnoze. Primeceno je da bolesnici kod kojih
je posle imunizacije specificnim antigenima registrovan porast vrednosti memorijskih B
limfocita imaju povoljniji klinicki tok u odnosu na bolesnike koji nemaju takav odgovor
posle imunizacije. Faktori kao sto su niske vrednosti serumskog IgG i oslabljena
funkcija T limfocita u vreme postavljanja dijagnoze predstavljaju znacajan rizik za

prevremeni letalni ishod [84].
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lako je selektivni nedostatak IgA jedan od blazih oblika urodenih
imunodeficijencija, kod nekih osoba moze rezultovati razvojem ozbiljnih udruzenih
bolesti ili u razvoj neke druge primarne imunodeficijencije [88]. Primera radi,
zabelezeno je da selektivni nedostatak IgA evoluira u imunodeficijenciju sa raznolikim
pocetkom sa deficitom IgG i/ili IgM antitela [88]. Zbog toga je tesko predvideti
dugorocni ishod kod ovih bolesnika. Generalno, prognoza selektivnog nedostatka IgA
zavisi od prognoze udruzenih bolesti, stoga je veoma vazno da lekari kontinuirano
procenjuju i reevaluiraju zdravstveno stanje bolesnika sa IgA deficijencijom.

Nedostatak 19gG potklasa treba razmatrati uzimajuc¢i u obzir Klinicki status
bolesnika i njegovu sposobnost da produkuje zasticujuce koli¢ine/nivoe antitela nakon
imunizacije vakcinama u detinjstvu odnosno polisaharidnim vakcinama protiv
Streptococcus pneumoniae ili Haemophilus influenzae. Kod ovih bolesnika je tesko
predvideti da li ¢e trajno imati nedostatak potklase 1gG ili ¢e bolest evoluirati u
“ozbiljniju” imunodeficijenciju kao sto je CVID. Stoga je neophodna periodi¢na
reevaluacija rezultata serumskih imunoglobulina i potklasa IgG.

Prognoza kod bolesnika sa AT 1 NBS je loSa. Rano prepoznavanje i adekvatna
nega ovih bolesnika uz leCenje infekcija su znacajni za duze prezivljavanje bolesnika sa
AT i NBS.

AT odlikuje progresivna ataksija trupa i ekstremiteta te je bolesnicima
adolescentnog uzrasta zbog nepokretnosti potrebna nega i pomo¢ pri oblacenju, ishrani
ili koriS¢enju toaleta. Zbog poremecaja akta gutanja, hranjenje treba sprovoditi sa
paznjom da bi se izbegla moguca aspiracija hrane u disajne puteve. MiSi¢na snaga je u
pocetku ocuvana, ali kasnije nastupa atrofija miSi¢a. Kontrakture prstiju na rukama 1
nogama usled nekori§¢enja mogu se spreciti fizikalnom terapijom. U poslednjih 20
godina, prezivljavanje ovih bolesnika je produzeno, vecina bolesnika zivi duze od 25
godina, a pojedine osobe 1 viSe od 50 godina. Progresivna respiratorna insuficijencija
vodeci je uzrok smrti u odraslih bolesnika [131].

Prezivljavanje bolesnika sa NBS u treCu deceniju zivota je manje od jedne
polovine svih bolesnika. Efikasnije le¢enje malignih limfoma, ukljucujuéi i moguénost

alogene transplantacije kostne srZi, moze doprineti boljem prezivljavanju ovih bolesnika
[99].
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6.2.3 Kvalitet Zivota povezan sa zdravljem

Procena kvaliteta zivota povezanog sa zdravljem se sve viSe prepoznaje kao
veoma vazna mera ukupnog ishoda leCenja. SamoizveStavanje o kvalitetu zivota
omogucava sagledavanje faktora koji uti¢u na bolest i lecenje sa dec¢jeg aspekta.

U naSoj studiji smo ispitivali kvalitet zivota povezan sa zdravljem 1 prisustvo
anksioznih i depresivnih simptoma kod dece sa PID.

Prema nasim saznanjima ovo je prva studija koja je procenjivala mentalno
zdravlje dece sa PID i njihov uticaj na HRQOL. U nasem istrazivanju dosli smo do
sledec¢ih saznanja.

Deca sa PID su imala znacajno nizi ukupni HRQOL u odnosu na zdravu decu, i
to kako na osnovu samoprocene tako i na osnovu roditeljske procene, $to je u skladu sa
prethodna tri istrazivanja [37, 120, 121]. U nasem istrazivanju deca sa PID su imala
znacajno nizi ukupni HRQOL u odnosu na decu sa JIA S§to je u suprotnosti sa
rezultatima studije sprovedene u SAD u kojoj su deca sa PID imala ukupni HRQOL
slican deci sa reumatskim bolestima [37], kao i rezultatima studije italijanskih autora u
kojoj su deca sa XLA imala ukupni HRQOL bolji od dece sa reumatskim bolestima
[121].

Osim toga, u nasoj studiji smo utvrdili da su razli¢iti domeni kvaliteta zivota
povezanog sa zdravljem kod dece sa PID kompromitovani na razli¢it na¢in u odnosu na
decu sa JIA i zdravu decu. Ukoliko razmatramo pojedinaéne domene HRQOL,
primeti¢emo sledece.

Fizi¢ko zdravlje dece sa PID u naSem uzorku je sli¢no deci sa JIA, ali loSije u
odnosu na zdravu decu, §to je u saglasnosti sa studijom Zebracke i saradnika [37]. Ipak,
deca sa XLA iz italijanske studije su imala fizi¢ko zdravlje sli¢no zdravoj deci, i
znacajno bolje od dece sa reumatskim bolestima [121].

Deca sa PID u nasem wuzorku su pokazala znacajno loSije socijalno
funkcionisanje u poredenju sa kontrolnim grupama. Osim toga, imali su i loSije
emocionalno funkcionisanje u odnosu na obolele od JIA. U italijanskoj studiji, deca sa
XLA su imala losije emocionalno i socijalno funkcionisanje u odnosu na zdravu decu, a
slicno deci sa reumatskim bolestima [121]. Zebracki i saradnici su utvrdili znacajno

loSije socijalno 1 Skolsko funkcionisanje dece sa PID u odnosu na zdravu decu i obolele
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od reumatskih bolesti. Istovremeno su roditelji dece sa PID iskazali i ve¢i emotivni
distres i vece ograni¢enje svog slobodnog vremena i porodi¢nih aktivnosti u odnosu na
roditelje dece obolele od JIA i zdrave dece [37].

Deca sa PID se, prema sopstvenom iskazu, nisu znacajno razlikovala u skolskim
aktivnostima u odnosu na decu iz kontrolnih grupa. To se moze objasniti ¢injenicom da
deca sa PID imaju normalne dnevne aktivnosti i regularno pohadaju Skolu i to najvise
zahvaljujuc¢i redovnoj supstitucijskoj terapiji intravenskim imunoglobulinima. Naime,
postoje brojni dokazi da redovna primena IVIg smanjuje ucestalost infekcija i prevenira
,0zbiljne* infekcije sa teSkom klini¢kom slikom i sprecava, to jest, prolongira nastanak
komplikacija koje znacajno umanjuju HRQOL. Medutim, roditeljska procena je
pokazala da dece sa XLA imaju lo$ije $kolsko funkcionisanje u odnosu na zdravu decu i
decu sa JIA.

Slicno studiji Zebracke i njenih kolega, nasa studija je utvrdila razlike u
kvalitetu zivota povezanim sa zdravljem specificne za odredenu bolest i to izmedu dece
sa PID i dece sa JIA [37]. Time smo potvrdili senzitivnost PedsQL upitnika da utvrdi
razlike u HRQOL izmedu obolelih od dve razli¢ite hroni¢ne bolesti i indirektno
potvrdili multidimenzionalni koncept HRQOL.

Razmatrajuéi pojedinatne domene kvaliteta zivota povezanog sa zdravljem i
uporeduju¢i rezultate naseg istrazivanja sa rezultatima drugih studija, dosli smo do
zakljucka da postoje konzistentni podaci koji ukazuju da postoji manja verovatnoca da
dode do ostecenja fizickog zdravlja u odnosu na psihosocijalno funkcionisanje koje u
znacajnoj meri moze da bude kompromitovano kod dece sa PID. To se delimi¢no moze
objasniti karakteristikama bolesti, odnosno ¢injenicom da kada je u pitanju vec¢ina PID,
bolest ne uti¢e u znacajnijoj meri na kretanje ili sposobnost obolelog da brine o sebi. S
druge strane, i u de¢jem uzrastu se mogu javiti bolesti koje u znacajnoj meri
kompromituju sve domene HRQOL (fizi¢ku, emocionalnu i socijalnu komponentu), kao
Sto je to slucaj sa epilepsijom ili malignim bolestima ili da u ve¢oj meri uti¢u na fizi¢ko
funkcionisanje, kao sto je to slucaj sa cerebralnom paralizom, ili da u znacajnijoj meri
kompromituju psiholosko funkcionisanje kao Sto je to slucaj sa emocionalnim

poremecajima [132-135].
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6.2.4 Emocionalni problemi

Napredak u dijagnozi i leCenju dece i omladine sa PID omogucio je bolje
prezivljavanje i duzi Zivotni vek u odraslom dobu, zbog ¢ega oboleli moraju da se suoce
sa svojim hroni¢nim oboljenjem tokom svog rasta i razvoja 1 da nauce kako da zive s
njim [123]. Hroni¢na bolest koja se javlja kod dece tokom njihovog rasta i razvoja moze
da utice na psihosocijalni razvoj, samopercepciju, samopostovanje, meduljudske odnose
1 socijalno funkcionisanje i kona¢no na kvalitet zivota. Osim toga, deca sa hroni¢nim
bolestima su u ve¢em riziku da imaju razli¢ite emocionalne poremecaje [136, 137].

Osvrcudi se na rezultate skrininga emocionalnih problema, u nasoj studiji smo
utvrdili da svaki 4 ili 5 oboleli od PID ima anksiozne ili depresivne simptome u klini¢ki
relevantnom opsegu. Osim toga, oboleli od PID su 2-3 puta ¢eS¢e prijavljivala
anksiozne simptome u odnosu na decu sa JIA ili zdravu decu. Dalje, deca sa PID su
¢esce prijavljivala anksiozne od depresivnih simptoma. Medutim, roditelji dece sa PID
prijavljivali su depresivne simptome kod svoje dece ¢eS¢e nego sama deca.

Interesovalo nas je da li postoji povezanost kvaliteta zivota i mentalnog zdravlja.
Ukupni skorovi PedsQL upitnika i ukupni skorovi SCARED upitnika su bili statisti¢ki
znacajno povezani, povezanost je obrnuta i kretala se u rasponu od -0,57 do -0,64. Na
osnovu vrednosti Cohenovog koeficijenta za veli¢inu efekta moze se zakljuciti da deca
sa PID koja imaju klini¢ki znacajne anksiozne simptome imaju i znacajno nizi ukupni
HRQOL. U nekoliko ranijih studija je takode utvrdeno da anksiozni poremecaji
znacajno uticu na HRQOL hroni¢no obolele dece, ¢es¢e nego depresivni simpotomi
[136-139].

Iako se do ovih rezultata doSlo ispitivanjem malog broja dece sa PID,
koris¢enjem upitnika za skrining emocionalnih poremecaja, oni ukazuju da su deca sa
PID u vec¢em riziku da razviju internalizujuce psihosocijalne probleme, i to anksiozne
poremecaje CeS¢e nego depresiju. Visi rizik za anksiozne poremecaje se moze samo
delimi¢no objasniti kao reakcija deteta na saznanje 0 hroni¢noj i teskoj bolesti, zatim
anksiozni simptomi se mogu javiti kao nezeljeni efekat terapije ili se moze pretpostaviti
da primarna imunodeficijencija sama po sebi nosi povecani rizik za psihopatologiju, i to
pre za anksiozne nego za depresivne poremecaje.

Medutim, zbog malog uzorka dece sa PID nismo mogli da na statisticki validan
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nacin procenjujemo koje od socijalno-demografskih i klini¢kih varijabli doprinose
varijacijama u kvalitetu Zivota odnosno da odredimo faktore HRQOL.

Zbog malog broja ispitanika koji imaju znacajne anksiozne probleme nije bila
moguca analiza pojedinacnih skala SCARED upitnika niti preciznije utvrdivanje prirode
anksioznosti.

Uzorak dece sa PID u nasoj studiji je bio heterogen, a oboleli su imali klinicke
karakteristike razliCite od obolelih iz prethodnih studija, a koje se mogu razvrstati u
nekoliko podtipova poremecaja imunskog sistema [37, 121]. Razlike u kvalitetu zivota
mogu se objasniti razlikama izmedu obolelih, a $to najverovatnije zavisi od tezine
bolesti i1 klinickog entiteta, te se moze pretpostaviti da je u nasem uzorku bilo vise
bolesnika sa tezim oblikom bolesti ili da je na$ uzorak bio heterogeniji od uzoraka iz
prethodnih studija.

Za roditelje obolelih od PID je veoma znacajno da dobijaju informacije o bolesti
od pedijatra koji je zaduzen za njihovo dete tokom redovnih poseta radi supstitucijske
terapije imunoglobulinima i periodi¢ne reevaluacije zdravstvenog stanja. Tokom ovih
poseta uobicajeno se procenjuje zdravstveno stanje deteta, 1 prate se rezultati lecenja.

Medutim, multimodalna procena zdravstvenog stanja, delotvornosti i napretka
primenjenog tretmana ne podrazumeva obaveznu psihosocijalnu evaluaciju od strane
eksperta. Imajuci sve ovo u vidu s jedne strane, i zahvaljuju¢i rezultatima istrazivanja
kod dece sa drugim hroni¢nim bolestima, pre svega JIA [138] sa druge strane, moze se
zakljuciti da multidimenzionalna procena kvaliteta Zivota povezanog sa zdravljem treba
da uklju¢i procenu fizickog i1 emocionalnog funkcionisanja, mentalnog zdravlja,
socijalne 1 bihejvioralne komponente blagostanja, 1 kao takva predstavlja vaznu meru

ishoda le¢enja primarnih imunodeficijencija.
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7 Zakljuéak

Primarne imunodeficijencije predstavljaju veoma heterogenu grupu retkih
genetickih poremecaja imunskog sistema, a povecana sklonost infekcijama kao
zajednicka odlika, ali i ve¢i rizik za nastanak autoimunskih i malignih bolesti kod
pojedinih podtipova, dovode do povecanog morbiditeta i skracenja zivotnog veka
obolelih. Heterogenost primarnih imunodeficijencija i neprepoznavanje obolelih zbog
nedostatka znanja i svesti medu zdravstvenim radnicima i javnosti predstavljaju
osnovne prepreke i teSko¢e u blagovremenom postavljanju dijagnoze i primeni
odgovarajuce i efikasne terapije.

Mali broj bolesnika i velika heterogenost klinickog ispoljavanja ovih poremecaja
u nasoj studiji mogli bi da umanje znacaj rezultata 1 zaklju¢aka dobijenih na osnovu
sprovedenog istrazivanja kvaliteta Zzivota dece i omladine sa primarnim
imunodeficijencijama.

Medutim, nase istrazivanje je sprovedeno po tipu studije preseka na uzorku koji
je reprezentativan za klini¢ku populaciju obolelih od primarnih imunodeficijencija koji
se le¢e u nasoj ustanovi. Svesni ovih ogranic¢avajucih faktora, a u nameri da obezbedimo
prinvatljivu i sveobuhvatniju sliku kvaliteta zivota obolelih od primarnih
imunodeficijencija, u nase istrazivanje smo ukljuc¢ili i decu i roditelje, kao i dve
kontrolne grupe, grupu obolelih od juvenilnog idiopatskog artritisa i zdravu decu.

Ukratko, u nasem istraZzivanju smo utvrdili da je kvalitet Zivota povezan sa
zdravljem dece sa primarnim imunodeficijencijama znacajno ugrozen, i da ova deca
imaju povecan rizik za razvoj anksioznosti i depresivnih simptoma. Osim toga, utvrdili
smo da postoje razlike izmedu samoprocene i roditeljske procene kvaliteta Zivota
povezanog sa zdravljem, kao i razlike izmedu dece i roditelja u prijavljivanju
emocionalnih problema.

Postoji nekoliko potencijalnih moguénosti za dalja istrazivanja.

Procena kvaliteta zivota povezanog sa zdravljem je vaZna ishodna mera
funkcionisanja i blagostanja dece i njihovih porodica. Skrining emocionalnih problema
posebno anksioznih simptoma bi trebalo da postane rutinska procedura kod dece sa
primarnim imunodeficijencijama, zajedno sa drugim ispitivanjima, kao S§to su

laboratorijske analize, parametri pluénih funkcija i drugi.
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Dalje, neophodna su istrazivanja sa ve¢im brojem dece sa klinicki sliénim
podtipovima imunskih poremecaja, kao 1 procena uticaja razli¢itih socijalno-
demografskih i1 klinickih faktora, kao Sto su: tezina i duzina trajanja bolesti, duzina
primene supstitucijske intravenske terapije imunoglobulina, uzrast pri prvoj
hospitalizaciji, uzrast pri prvoj infekciji, uzrast pri postavljanju dijagnoze, pojava
komplikacija bolesti kako bi se identifikovali prediktivni faktori, odnosno faktori rizika
za lo§ kvalitet zivota. Ovo bi jedino bilo moguce ukoliko bi se ovakva studija
organizovala po principu multicentri¢nih studija kako bi se ukljucio $to veéi broj dece i
razmotrio $to veéi broj podataka.

Konacno, potrebno je da se anksioznost i depresivnost razmatraju nezavisno, kao
komorbiditetna stanja, ali 1 bihejvioralni problemi u korelaciji sa fizickim
funkcionisanjem i zdravstvenim stanjem, i sveukupnim funkcionisanjem i blagostanjem
dece sa primarnim imunodeficijencijama.

S obzirom da smo u nasem istrazivanju utvrdili znacajno losiji kvalitet zivota
povezan sa zdravljem, narocito psihosocijalnu i emocionalnu komponentu i $kolsko
funkcionisanje, kao i povecani rizik za razvoj anksioznosti i depresivnih simptoma,
potrebno je da procena kvaliteta zivota i skrining emocionalnih poremecaja postanu deo

multimodalne procene zdravlja i ishoda le¢nja dece sa primarnim imunodeficijencijama.
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9. PRILOZI
9.1 Prilog 1
Broj ankete: Ustanova
Broj istorije
Bolesnik 1 Kontrola B Kontrola Z
UPITNIK |
1 0OPSTI PODACI
1. Ime i prezime
2. Ime i prezime majke
3. Ime i prezime oca
4. Pol deteta: musko [ zensko [
5. Pol roditelja koji je intervjuisan: musko [ zensko [
6. Datum i godina rodenja deteta
7. Mesto (i opstina) rodenja deteta
8. Godina rodenja majke
9. Godina rodenja oca

10. Adresa roditelja
11. Telefon roditelja

NAPOMENE:

Datum popunjavanja upitnika: Upitnik popunio:
I 111
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11 SOCIJALNO STANJE

12. Skolska sprema majke: bez §kole i nepotpuna osnovna §kola [] osnovna $kola [
Zanat [ srednja Skola [] visa skola [] visoka Skola []

13. Zanimanje majke: domacica [] radnica [ sluzbenica [] slobodna profesija [
penzionerka [

14. Da li je majka u stalnom radnom odnosu: DA NE

15. Skolska sprema oca: bez §kole i nepotpuna osnovna $kola [ osnovna $kola L[]

zanat [ srednja Skola [] visa Skola [ visoka Skola [

16. Zanimanje oca: radnik [ sluzbenik [1 slobodna profesija [ penzioner [

17. Da li je otac u stalnom radnom odnosu: DA NE

18. Bra¢no stanje roditelja: ozenjen/udatal! razveden/razvedenal! udovac/udovical]
vanbracna zajednica [

19. Broj ¢lanova domacinstva:

20. Po vasoj oceni kakvi su uslovi stanovanja : odli¢ni [ vrlo dobri [1 dobri [ lo$i [
vrlo losi [

21. Kolika su ukupna mesecna primanja roditelja:

22. Prihodi u odnosu na osnovne potrebe u porodici su: odli¢nil] vrlo dobril] dobril’
losil] vrlo loSil]

23. Porodicna situacija (stresni dogadaji): smrtni slucaj[] preseljenjel’ razvod roditeljal’
rodenje brata/sestre[ ] drugo (finansijski, bolest u porodici)
24. Da li dete pohada ili je pohadalo vrti¢: DA NE

25. Da li dete pohada ili je pohadalo Skolu: DA NE

26. Broj godina $kolovanja deteta:

27. Uspeh u $koli deteta: nedovoljan [ dovoljan [ dobar [ vrlo dobar [1 odli¢an [
28. Gubitak razreda ili ponavljanje: DA NE

29. Da li dete ima brata ili/i sestru: DA NE

30. Ako DA upisati godinu rodenja i pol za svako dete:

1. 2.

3. 4.

31. Kakav je stav brace 1 sestara prema obolelom detetu?

Izbegavaju suoCavanje sa njegovom bolescu [
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Izbegavaju razgovor o tome [
Prikrivaju problem pred svojim vr$njacima [

Tretiraju ga kao svako drugo dete [

Nastoje da mu pomognu kada mu je potrebno [

Pokazuju posebnu brigu i neznost prema detetu, pokusavaju da ga zastite [
Zaokruzite sve odgovore koji najadekvatnije opisuju Vas stav.

32. Da li bi po vasem misljenju stav brace ili sestara trebalo da se menja: DA NE
33. Ako je odgovor DA kako?

34. O bolesti konkretne informacije ste dobili:

Od lekara iz Instituta za majku i dete [

Pedjijatra iz opSte bolnice [

Pedijatra iz doma zdravlja []

Kuénog prijatelja-lekara [

Iz medicinskih ¢asopisa i knjiga [

Sredstava javnog informisanja (TV, novine, internet) [
Roditelja druge obolele dece [

drugo

Zaokruzite sve odgovore koji najadekvatnije opisuju Vas stav.

35. Da bih problem primarne imunodeficijencije bolje razumeo/la bilo bi mi potrebno:
Razgovor sa lekarom koji leci dete [

Razgovor sa roditeljima koji imaju slican problem [

Posebna obuka od strane stru¢njaka (predavanja, seminari i sl.) []

Odgovarajuca literatura [

drugo

36. Da li postoje teskoce u nabavci lekova? DA NE
37. Ako postoje, koje su

38. Da li roditelji daju li¢na sredstva za nabavku lekova? DA NE

39. Ako DA, navedite koliki je ukupni mesecni iznos u pitanju?

40. Da li ste ¢lan UdruZenja roditelja dece sa primarnim imunodeficijencijama? DA NE
41. Ako je odgovor NE, da li biste se uc¢lanili? DA NE
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Broj ankete:

Ustanova

Broj istorije

Bolesnik

UPITNIK I

111 PODACI I1Z ISTORIJE BOLESTI

42.
43.
44,
45.
46.
47.
48.
49.
50.
51.
52.
53.
54.
55.

Dijagnoza bolesti:

Telesna visina deteta (cm): / / / /

SDSv:/ /| /SD

Telesna tezina deteta (kg): / / / /

SDSm:/ /| /1 SD

BMI deteta:

Menarha (god.): / /_/

Da li su menstruacije: redovne /_/ neredovne /_/

Uzrast pri prvoj hospitalizaciji: : / / / godina/_/_/ meseci/ / [ dana
Uzrast pri postavljanju dijagnoze: / /_/ godina/_/_/ meseci
Vreme do postavljanja dijagnoze: : /_/_/ godina/_/_/ meseci
Vreme do pocetka th IVIG: / / / godina/ / [ meseci
Duzina trajanja bolesti: /_/ / godina/_/_/ meseci

Uzrast pri prvoj infekciji: /_/_/ godina/_/ / meseci/ /_/ dana

Prva infekcija:

56. otitis DA NE
57. pneumonija DA NE
58. sepsa DA NE
59. meningitis DA NE
60. septiCni artritis DA NE
61. osteomijelitis DA NE
62. gastroenteritis DA NE
63. infekcija koze DA NE
64. drugo
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Druge klinicke manifestacije u sklopu prve infekcije:

65. febrilnost DA NE
66. kandidijaza DA NE
67. atopijske promene | DA NE

68. Broj hospitalizacija do sada: /_/

69. Duzina trajanja th IVIG /_/ [ godina/_/_/ meseci
70. Interval primene th IVIG na/_/ nedelje

71. Prose¢na doza po administraciji /_/_/mg/kg

72. Nivo serumskog IgG(g/) / 1 111

Nezeljeni efekti th IVIG:

73. | svrab DA NE
74. | mucnina DA NE
75. | drhtavica DA NE
76. | febrilnost DA NE
77. | slabost DA NE
78. | glavobolja DA NE
79. | parestezije DA NE

80. | hipo/hipertenzija DA NE
81. | lo$ venski pristup DA NE

82. | asepticni meningitis | DA NE
83. | anafilaksa DA NE
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Laboratorijske analize (poslednji nalaz): Datum:

84. | SE (mm/h) 111
85. | Reaktivni protein C (mg/l) 1111
86. | Hemoglobin (g/l) N,
87. | Eritrociti (x10%) 111/
88. | Retikulociti (%) /1]
89. | Leukociti (x10°/1) 1111
90. | Stapicasti (%) /11
91. | Neutrofili (%) /11
92. | Eozinofili (%) 11/
93. | Limfociti (%) /11
94. | Monociti (%) /11
95. | Apsolutni broj neutrofila (mm?®) 111111
96. | Apsolutni broj limfocita (mm®) [ 11111
97. | Trombociti (x10°) 111111
98. | IgA (g/l) 11111
99. | SDy4a(SD) 11111
100. | 1gG (g/) 11111
101. | SDigc (SD) 11111
102. | IgM (g/l) 11111
103. | SDigm (SD) 11111
104. | IgE (g/l) 11111
105. | SDige (SD) 11111
106. | serumski titar anti A-At 11111
107. | serumski titar anti B-At [ 11 1]
108. | PPD3(mm) 111
109. | CD19+ (¢elija/mm”®) 1111
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Ispitivanje pluénih funkcija (poslednji nalaz): Datum:

110. VC

111. FVC

112. FEV 1

113. Da li dete dobija dnevnu antibiotsku profilaksu? DA NE

114. Ukoliko je dobija, navesti koliko dugo?

115. Da li je dete u toku protekle Cetiri nedelje imalo zdravstvenih problema?
DA NE

116. Ukoliko je imalo zdravstvene probleme, navedite kakve:

117. Da li je dete u toku protekle ¢etiri nedelje imalo infekciju? DA NE
118. Ukoliko je imalo infekciju, navedite koju?

Komplikacije bolesti:

119. | Rekurente bakterijske infekcije u prvih | DA NE
pet godina Zivota
120. | postvakcinalni poliomijelitis DA NE
121. | hroni¢ni rinitis DA NE
122. | hroni¢ni sinuzitis DA NE
123. | hroni¢na pluéna bolest DA NE
124. | bronhiektazije DA NE
125. | hroni¢na dijareja DA NE
126. | ostecenje sluha DA NE
127. | konvulzije DA NE
128. | neuroloski deficit DA NE
129. | perniciozna anemija DA NE
130. | zastoj u psihomotornom razvoju DA NE
131. | hepatitis DA NE
132. Ako DA, navedite vrstu i uzrast u kom se pojavila komplikacija: /_/_/

133. Da li ste posle vakcinacije imali neke komplikacije: DA NE
134. Ako DA, navedite koju: lokalna reakcija DA NE sistemska reakcija DA NE
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Pridruzene autoimunske bolesti:

135. | idiopatska trombocitopenijska purpura | DA NE

136. | autoimunska hemolizna anemija DA NE

137. artritis slican reumatoidnom DA NE

138. | autoimunski tireoiditis DA NE
139. Ako DA, navedite vrstu i uzrast u kom ste se razboleli: / / /
140. Maligne bolesti: limfomi DA NE adenokarcinom Zeluca DA NE
141. Ako DA, navedite vrstu I uzrast u kom ste se razboleli: / / /

IV PORODICNA ISTORIJA

142. Da li je u vasoj porodici bilo brakova u krvnom srodstvu? DA NE

143. Da li je u vasoj porodici bilo iznenadne smrti odojcadi? DA NE

144. Da 1i je kod clanova vase porodice (ujaci), bilo obolelih od primarne
imunodeficijencije — XLA: DA NE

145. Da 1i je kod ¢lanova vase porodice (ujaci), bilo ponavljanih bakterijskih
infekcija u detinjstvu: DA NE

146. Da li je u vaSoj porodici bilo obolelih od malignih tumora: DA NE
147. Ako DA, navesti lokalizaciju i srodstvo

148. Da li je u vasoj porodici bilo obolelih od kardiovaskularnih bolesti: DA NE

149. Ako DA, navesti vrstu i srodstvo

150. Da li je u vasoj porodici bilo obolelih od autoimunskih bolesti: DA NE

151. Ako DA, navesti vrstu i srodstvo

152. Da li je u vasoj porodici bilo obolelih od drugih hroni¢nih bolesti: DA NE

153. Ako DA, navesti vrstu i srodstvo
NAPOMENE:
Datum popunjavanja upitnika: Upitnik popunio:

J1 11011
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9.2 Prilog 2
ID#

AaTtyMm

PedsQL™
NMeanjaTpnjcKkn yrNMTHUK
O KBAJIMTETY XXUBOTA
Bep3uja 4.0
YNATHUK 3A MANY OELY (5-7 roauHa)
YNYTCTBO 3A UCTMTUTUBAYA
«Capa Ry Te NUTaTM HEKOJIMKO NUTarkba O CTBapuMa Koje 6u morne
6MTK Tewwike 3a Heky Aeuy. Xeneo 6Mx Aa 3HaM KOJIMKO Cy Te CTBapMm
Tewke 3a Tebe.»
MNMokaszaTu nanup 3a oarosBope M 06jacHUTU aeTeTy:
«AKO TN TO HMje yoriTe TEeLWKOo, NOKaXn HaCcMejaHo nmue.»
«AKO TV je TO NoHeKaa TeLIKO, MOKaXn 036UbHO nuue.»
«AKO TW je TO MHOro TeLLKO, MOKaXu TY>KHO nuue.»

«Capa hy TM mpouyuTaTV nNuUTarba. MNOKaXM Ha OBMM CAMYMLIAMA KOMMKO TU je

TELLKO OBO WWITO Te NuTaM. EBO jeaHor npumMepa 3a Bexoby.»

NMPUMEP He lMoHekan MHoro
yonwTte
[a nn Tn je Tewko Aa nyukeTaw npcTtuma © @) ®

3amonuTe gete Aa Bam nokaxe kako nyukeTa npctuma aa bucrte 6unm curypHm
[ je pa3yMeno nutawe 1 Aa je NpaBwuiHO oArosopuso. MNoHOBUTE NUTare ako
je AeTe nokasaso peakuujy Koja je pasnnymta of nokasaHor o4rosopa.
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Y npoTteksimx Mecel AaHa, KoimKo je oBo 6mo npobnem 3a Tebe.....

PdPun3nuko PyHKLMOHUCaAbE Hukapa | Ckopo | MoHekan
HVKag
1. Tewko Tv je aa xogaw 0 1 2
2. Tewko T je Aa Tpumul 0 1 2
3. Tewko TV je Aa ce urpall unv aa paauil Bexoe 0 1 2
4. TellKo TV je fa noamXew Tewke CTBapu 0 1 2
5. Telwko T je Aa ce Tywupawl uiv Kynaw 0 1 2
6. Tewko Tv je aa obasrbaw kyhHe nocnose (Ha Npumep 0 1 2
[a CKynuL ceoje nrpayke)
7. da n1 nmaww Heke 6onose (ae? ) 0 1 2
8. [la N1 cn Hekap TONMMKO YMOPaH Aa He MOXeLl Ja ce 0 1 2
urpaw
EmMoumoHanHo ®yHKLUMOHUCaEe Hukapa | Ckopo | MNoHekaa
HVKaA,
1. [a nu ce ocehalw ynnaweHo 0 1 2
2. [la nn cn TyxaH/a 0 1 2
3. [da nn ce byT/a 0 1 2
4, [la nn nowe cnasatu 0 1 2
5. [a nu Te 6puHe oHo WwTO he T ce goroanTn 0 1 2
CouunjanHo PyHKLUMOHUCAHE Hukapa | Ckopo | MoHekan
HVKaA,
1. [la n1 i je Tewko aa ce cna)kew ca Apyrom geLom 0 1 2
2. [la nv gpyra feua Kaxy Aa He Xene [a ce pyxe ca 0 1 2
T060M
3. [a n1 Te apyra aeua 3aaupKyjy 0 1 2
4. [la nv gpyra geua Mory aa paje CTBapu Koje TU He 0 1 2
MOXKeLL
5. [la n1 v je Tewko Aa npaTtuw Apyry Aely AOK Ce urpall 0 1 2
ca hbuMa
dyHKUMOHUCae Y LLikonm (O6aaHnuTy) Hukapa | Ckopo | MoHekap,
HVKaA,
1. la n1 " je Tewko je Aa ce KOHUEHTpULIeLW Yy LWKOn 0 1 2
(o6aaHunWITY)
2. Jlako 3abopaB/baM CTBapu 0 1 2
3. Mimam notewkoha y nucanwy aoMahunx 3afaTaka 0 1 2
4. He ngeM y wkony jep ce He ocehaM gobpo 0 1 2
5.He npgem y wkony aa bux otTuwao Ko AOKTOpa Uin y 0 1 2

6onH1LYy
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ID#

Aatym

PedsQL™

NMeanjaTpnjcKkn yrMTHUK

O KBAJIMTETY XXUBOTA
Bep3uja 4.0
YINMUTHUK 3A AELY (8 — 12 roanHa)
YIYTCTBO

Ha cnepehoj cTpaHu cy HaBedeHe Heke cTBapu Koje 6u morne 6utn npobnem 3a

Tebe. MoNMMO Te [a HaM Kaxkell KOJUKO je cBaka of HuX buna np06neM 34

Tebe y MPOTEKJINX MECEL| AAHA.

3a0KpYyXMu:

0 aKo ™M TO HUKaA Huje npobnem

1 ako TV TO CKOpPO HUKaA Huje npobnem
2 aKo TU je To noHekan rnpobnem

3 aKo Tu je To yecto npobnem

4 aKko TV je TO CKOpPO yBeK npobnem

He nocToje Ta4yHn 1 NorpeLIHn oAroBopu.

AKO He pasyMeLl NUTake, cnoboaHo 3aTpaXu NoMon.
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Y npoTteksimx Mecel AaHa, KoimKo je oBo 6mo npobnem 3a Tebe.....

O Mom 3apaB/by n AKTUBHOCTUMA Hukapa | Ckopo | Monekap | Yecro | Ckopo
HUKaA yBeK
1. Tewwko MM je Aa NewaynM BuLLE Of HEKOJSIMKO 0 1 2 3 4
ynuua
2. Tewko MM je aa TpUuM 0 1 2 3 4
3. Tewko Mu je aa ce 6aBMM CNopToM UK Aa 0 1 2 3 4
pagnM Bexbe
4. TewwKo MM je Aa NOAMKEM HEKM Texak TepeT 0 1 2 3 4
5. Tewko MM je aa ce Tywmpam Unm Kynam 0 1 2 3 4
6. Tewko mu je aa obaemwam kyhHe nocnose 0 1 2 3 4
7. mam bonose 0 1 2 3 4
8. HemamM cHare 0 1 2 3 4
O Mojum Ocehabuma Hukapa | Ckopo | MoHekap | Yecto | Ckopo
HUKaa yBeK
1. Oceham ce ynnallueHo 0 1 2 3 4
2. TyxaH/a cam 0 1 2 3 4
3. Jbyt/a cam 0 1 2 3 4
4. lowe cnaBam 0 1 2 3 4
5. BpuHe Me oHo WwTo he MK ce goroanTn 0 1 2 3 4
Kako ce Cnaxem ca [ipyrmma Hukapa | Ckopo | NoHexkap | Yecto | Ckopo
HUKaa yBeK
1. Jlowe ce cnaxem ca Apyrom aeLom 0 1 2 3 4
2. pyra peua He xene aa ce Apy)e CaMHOM 0 1 2 3 4
3. [pyra aeua Me 3aavpKyjy 0 1 2 3 4
4. He mory aa paauM CTBapu Koje paae Apyra Aeua 0 1 2 3 4
5. Tewko MM je ga npatum uUrpy ca apyrom AeLom 0 1 2 3 4
O Mpo6nemuma y Lkonun Hukapa | Ckopo | NoHexkap | Yecto | Ckopo
HUKaa yBeK
1.Tewko MU je Aa ce KOHUEHTpULLIEM Ha Yacy 0 1 2 3 4
2. Jlako 3abopaB/baM CTBapu 0 1 2 3 4
3. imam notewkoha y nucarwy gomahux 3afaTaka 0 1 2 3 4
4. He ngem y wkony jep ce He ocehamM fobpo 0 1 2 3 4
5.He vpem y wkony aa 6ux otvwao Koa AOKTopa 0 1 2 3 4

nnum y 6onHuuy
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ID#

Aatym

PedsQL™

NMeanjaTpnjcKkn yrMTHUK

O KBAJIMTETY XXUBOTA

Bep3uja 4.0
YINMUTHUK 3A POOAUTEJBE (Aeua 8-12 roauHa)
YIYTCTBO

Ha cnepehoj ctpaHu cy HaBedeHe Heke CTBapu koje 6u Morne 6utu
npobnem 3a Bawe agete. MonmMMmo Bac fa HaM KaXeTe KOMKO je CBaka 0f HuX
6una npo6bnem 3a Bawe gete y NTPOTEKJINX MECEL|, IAHA.

3a0KpYyXMu:

0 ako My/joj TO HUKaA Huje npobnem

1 ako My/joj To CKOpO HUKapA Huje npobnem
2 ako My/joj je To noHekan npobnem

3 ako My/joj je To yecTo npobnem

4 ako My/joj je To ckopo yBek npobnem

He nocToje Ta4yHn 1 NorpeLHn oaroBopu.

AKO He pasyMell nuTame, cnobogHO 3aTpaXkm NOMon.
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Y npoTteksimx Mecel AaHa, Koivko je oBo 6uo npobnem 3a Bawe gete

Pusnuko pyHKUMOHUCaHE Hukapa | Ckopo | Monekap | Yecro | Ckopo

HUKaa yBek
1. Melwayerse BULLIE 01 HEKOMKO ymua 0 1 2 3 4
2. Tpuarse 0 1 2 3 4
3. baBrbere cnopToM unu Bexbare 0 1 2 3 4
4. MNoan3are HeKOr TELLKOr TepeTa 0 1 2 3 4
5. Tylumparse unm Kynarbe 0 1 2 3 4
6. O6aBrbake KyhHMX NocroBa 0 1 2 3 4
7. Mpucycteo 6onoBa 0 1 2 3 4
8. HepmocTaTak eHepruje 0 1 2 3 4

Hukapa | Ckopo | NoHeka Yecto | Ckopo

EMounoHanHo ®yHKLMOHUCaEe A Hmcgn A yBeI;
1. Oceha ce ynnaweHo 0 1 2 3 4
2. TyxaH/a je 0 1 2 3 4
3. Jbyt/aje 0 1 2 3 4
4. Nowe cnaBa 0 1 2 3 4
5. BpuvHe ra/je oHo wTo he My/joj ce goroanTu 0 1 2 3 4

CoumnjanHo PyHKLUMOHUCAHE Hukapa | Ckopo | NMoHekap | Yecto | Ckopo

HUKaa yBek
1. Jlowe ce cnaxe ca ca Apyrom A€eLom 0 1 2 3 4
2. ipyra feua He xene aa ce Apyxe ca HhUM/HOoM 0 1 2 3 4
3. Opyra feua ra/je 3aavpkyjy 0 1 2 3 4
4. He MoXe ga pagu cTBapu Koje Mory gpyra geua 0 1 2 3 4
5. 3aocTtaje y urpu ca Apyrom aeLom 0 1 2 3 4

dyHKLMOHUCaHe Yy LLikonun Hukapa | Ckopo | NMNoHekaa | Yecto | Ckopo

HUKaa yBek
1. Tewko My/joj je Aa ce KOHUEHTPMLLE Ha Yacy 0 1 2 3 4
2. Jlako 3abopassrba cTBapu 0 1 2 3 4
3. Mima notelwwkoha y nucary AoMahux 3ajaTaka 0 1 2 3 4
4. MponyLwwTa WKony jep ce He oceha Ao6po 0 1 2 3 4
5. MponywTa wkony aa 6u oTnwao/a Koa AOKTOpa 0 1 2 3 4

nnu y 6onHuuy
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ID#

Aatym

PedsQL™

NMeaunjaTpunjcKm YNUTHUK

O KBAJIUTETY XXUBOTa
Bepsuja 4.0
YINMUTHUK 3A TUHEJLIEPE (13-18 roamHa)
YNYTCTBO

Ha cnenehoj cTpaHu cy HaBeaeHe Heke CTBapu Koje 6u Morne 6utn npobnem 3a

Tebe. MonMMO Te fa HaM KaXkew KOMMKO je cBaka oA wux buna nmpobnem 3a

Tebe y MPOTEKJINX MECEL| AAHA.

3a0KpYyXMu:

0 aKo ™M TO HUKaA Huje npobnem

1 ako TV TO CKOpPO HUKaA Huje npobnem
2 aKo TU je To noHekan rnpobnem

3 aKo Tu je To yecto npobnem

4 aKo TV je TO CKOpPO yBeK npobnem

He nocToje TayHu 1 NOrpeLIHn OAroBopM.

AKO He pasyMell nuTame, cnoboaHO 3aTpaXkm NoMon.
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Y npoTteksimx Mecel AaHa, KoimKo je oBo 6mo npobnem 3a Tebe.....

O Mom 3apaB/by U AKTUBHOCTUMA Hukapa | Ckopo | lNoHekap | Yecto | Ckopo
HUKaA yBeK
1. Tewwko MM je Aa NewaynM BuLLE Of HEKOJSIMKO 0 1 2 3 4
ynuua
2. Tewko MM je aa TpUuM 0 1 2 3 4
3. Tewko Mu je aa ce 6aBMM CNopToM UK Aa 0 1 2 3 4
pagnM Bexbe
4. TewwKo MM je Aa NOAMKEM HEKM Texak TepeT 0 1 2 3 4
5. Tewko MM je aa ce Tywmpam Uin Kynam 0 1 2 3 4
6. Tewko mu je aa obaemwam kyhHe nocnose 0 1 2 3 4
7. mam bonose 0 1 2 3 4
8. HemamM cHare 0 1 2 3 4
O Mojum Ocehabuma Hukapa | Ckopo | MoHekap | Yecto | Ckopo
HUKaa yBeK
1. Oceham ce ynnallueHo 0 1 2 3 4
2. TyxaH/a cam 0 1 2 3 4
3. Jbyt/a cam 0 1 2 3 4
4. lowe cnaBam 0 1 2 3 4
5. BpuHe Me oHo WwTo he MK ce goroanTn 0 1 2 3 4
Kako ce Cnaxem ca [ipyrmma Hukapa | Ckopo | NoHexkap | Yecto | Ckopo
HUKaa yBeK
1. Jlowe ce cnaxem ca BpLUHaALMMa 0 1 2 3 4
2. Bpwrbaum He xene aa ce ApyXe CaMHOM 0 1 2 3 4
3. Bpwtbauu mMe 3aanpkyjy 0 1 2 3 4
4. He mory ga paanM CTBapu Koje paae TUHE]jLiepy 0 1 2 3 4
5. 3aocTajeM 3a BplHaUMMa 0 1 2 3 4
O Mpo6nemuma y Lkonun Hukapa | Ckopo | NoHexkap | Yecto | Ckopo
HUKaA yBeK
1.Tewko MU je Aa ce KOHUEHTpULLIEM Ha Yacy 0 1 2 3 4
2. Jlako 3abopaB/baM CTBapu 0 1 2 3 4
3. imam notewkoha y nucarwy gomahux 3aaTaka 0 1 2 3 4
4. He ngem y wkony jep ce He ocehamM fobpo 0 1 2 3 4
5.He ngem y wkony aa 6ux otmwao Kog AOKTOpa 0 1 2 3 4

nnum y 6onHuuy
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ID#

Aatym

PedsQL™

NMeaunjaTpunjcKm YNUTHUK

O KBAJIUTETY XXUBOTa

Bepsuja 4.0
YNMATHUK 3A POOAUTEJDBE (13-18 roavHa)
YNYTCTBO

Ha cnepehoj ctpaHu cy HasegeHe Heke cTBapu Koje 6u Mmorne 6utu
npobnem 3a Bawe agete. MonmMMmo Bac fa HaM KaXeTe KOMMKO je CBaka 0f HuX
6una npo6bnem 3a Bawe gete y MTPOTEKJINX MECEL, IAHA.

3a0KpYyXMu:

0 ako My/joj TO HMKap Huje npobnem

1 ako My/joj TO CKOpO HMKaA Huje nNpobnem
2 ako My/joj je To noHekan npobnem

3 ako My/joj je To uecTto npobnem

4 ako My/joj je To ckopo yBeK npobnem

He nocToje TauyHu 1 NorpeLIHn OAroBOpHU.

AKO He pasyMell nuTame, cnoboaHO 3aTpaXkm NoMon.
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Y npoTteksinx Mecel AaHa, Koivko je oBo 6mo npobnem 3a Bawe gete

Pdu3nuko pyHKLUMOHUCaE Hukapa | Ckopo | NMoHekap | Yectro | Ckopo

HUKaA yBek
1. Melwayerse BULLIE 01 HEKOMKO ymua 0 1 2 3 4
2. Tpuarse 0 1 2 3 4
3. baBrbere cnopToM unu Bexbare 0 1 2 3 4
4. MNoan3are HeKOr TELLKOr TepeTa 0 1 2 3 4
5. Tylumparse unm Kynarbe 0 1 2 3 4
6. O6aBrbake KyhHMX NocroBa 0 1 2 3 4
7. Mpucycteo 6onoBa 0 1 2 3 4
8. HepmocTaTak eHepruje 0 1 2 3 4

Hukapa | Ckopo | MoHeka Yecto | Ckopo

EMounoHanHo ®yHKLMOHUCaEe A Hmcgn A yBelzc
1. Oceha ce ynnaweHo 0 1 2 3 4
2. TyxaH/a je 0 1 2 3 4
3. Jbyt/aje 0 1 2 3 4
4. INowe cnaBa 0 1 2 3 4
5. BpuvHe ra/je oHo wTo he My/joj ce goroanTu 0 1 2 3 4

CoumnjanHo PyHKLUMOHUCAHE Hukapa | Ckopo | NMoHekap | Yecto | Ckopo

HUKaA yBek
1. Jlowe ce cnaxe ca BplwHaumMma 0 1 2 3 4
2. Bpwrbaum He xene aa ce Apyxe ca HuM/HOoM 0 1 2 3 4
3. Bpwrbauu ra/je 3agmpkyjy 0 1 2 3 4
4. He MOXe aa pagu CTBapu Koje page Herosu 0 1 2 3 4

BpLIHbaL

5. 3aocTaje 3a BpLUHbaLMMa 0 1 2 3 4

dyHKLUMOHUCaHe Y LLkonu Hukapa | Ckopo | NMoHekap | Yecto | Ckopo

HUKaA yBek
1. Tewko My/joj je Aa ce KOHLUEHTPULLE Ha Yacy 0 1 2 3 4
2. Jlako 3abopaBsba CTBapu 0 1 2 3 4
3. ma notewkoha y nucawy goMahux 3aaataka 0 1 2 3 4
4. MponyLwwTa WKony jep ce He oceha Aobpo 0 1 2 3 4
5. MponywTa wkony aa v oTMwao/a koa AoKTopa 0 1 2 3 4

nnu y 6onHuuy
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9.3 Prilog 3

Bepsuja 3a geuy

Mpetpara aHkcno3Hux nopemehaja koa aeue: CKAPEAQ

ynyTcrBo

Mcnoa je nucta pedyeHuua Koje onucyjy Kako ce sbyam ocehajy. MNpounTaj cBaky dpasy m

oanyun Aa nm je 1o ,HeTayHo WM roToBO HWMKAA TayHO" vn ,JeNMMUYHO TauyHO WU

noHekag Ta4yHo" unn ,Ta4yHO MM YeCcTo TayHo" 3a Tebe. OHAa, 3a CBaKy peyeHuLy CTaBu

no jeaaH Xy KOMOHY Koja Tebe onucyje y NpoTeKknx 3 Meceum.

0
HetauHo
nnm
roToBo
HuUKapa
Ta4yHO

1
AennMunyHo
Ta4yHO U

noHekapn
TayHo

TauyHo
uwnm

yecrto

Ta4yHo

. Kafla ce ynnawmMm, Telwko auLLeM.

. JobujaM rnaBobosbe Kafa caM y KON,

. He Bonum pa 6yaem ca /byamMa Koje He no3Hajem gobpo.

. MnawnM ce ako cnaeam BaH Kyhe.

. EpMHeM Aa i Me Jbyaun BOJIE.

. Kaga ce ynnawwum, oceham kao ga hy ga ce OHeCBeCTUM.

. HepBo3aH/a cam.

. [lpaTuM cBOjy MajKy unu oua rae roag Aa vuay.

O 0N UV WIN (=

. Jbyav My roBope Aa u3rnegaM HepBO3HO.

—
o

. Hepso3aH/a caM ca fbyanMMa Koje He no3HajeM gobpo.

[a—y
[y

. JobujaM ctomMayHe 60510Be Kaga CaM Yy LUKONM.

—
N

. Kaga ce ynnawwum, oceham kao ga hy ga nonyaum.

—
w

. bpHeM kapa Tpeba ga cnaeam cam/a.

—
N

. bBpnHeM fga nu cam jegHako gobap/a Kao gpyra geua.

—
Ul

. Kapa ce ynnawmm, oceham Kao [ja CTBapy HUCY CTBapHe.

16. iMaM KoluMape Aa ce HELTO JIoLle AellaBa MOjoM
poauTebuMa.

17. bpuHeM kaaa Tpeba Aa uaeM y WKkony.

18. Kaga ce ynnawmMm, Moje cpue Kyua 6p3o.

19. Y34pXTUM.

20. Mmam Kowwmape fa he Mun ce 4ecuTh HELWTO Noule.

21. bpuHeM ga nv he ce cTBapu 3aBpwMTK 406PO MO MEHE.

22. Kaga ce ynnawuM, OCTa Ce 3HOjUM.
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23. CtanHo 6puHeMm.

24. CTBapHO ce ynnawmm 6e3 HeKor Hapo4YuTOr passora.

25. MNnawwum ce aa 6yaem cam Kog kyhe.

26. Telko MK je Aa pa3roBapaM Ca sbyaMMa Koje He
no3Hajem o6po.

27. Kaga ce ynnawum, ocehaM Kao fa ce rywum.

28. Jbyaim MU roBope [ia NpeBuile 6pUHEM.

29. He BonuM aa 6yaeM Aanexko o/ CBoje NopoauLe.

30. Mnawwnm ce ga hy nmaTn Hanage naHuke
(aHKCMO3HOCTH).

31. bpuHeM ga 6u ce MOrno AeCUTM HELWTO oLe MOjUM
poavTerbuma.

32. Ctnamm ce npepd jbyavMMa Koje He nosHajem gobpo.

33. bpnHeM oko oHor wTo he ce gecntn y byayhHocTw.

34. Kaga ce ynnawmuM, oceham kao aa hy aa nospaham.

35. BpuMHEM KO/IMKO 106p0 paavM CTBapW.

36. lNnawnM ce ga MAEM Y LWKOANY.

37. Bp1HEM 0KO CTBapy Koje Cy ce ynpaBo Aoroause.

38. Kaga caM ynnaiueH, ocehaM BpTornasuuy.

39. HepBoO3aH/a caM Kaja caM ca Apyrom AeLoM unm
oapacnuMa n kaga Tpeba Aa paguM HewWwTo JOK Me OHU
rnefajy (Ha npyMep: unMTaMm Harnac, roBopuMm, urpam
nrpvuy, y4ecTBYyjeMm y cnopry).

40. HepBo3aH/a caM Kaaa MAEM Ha XypKe, UrpaHKe unm
Heka apyra MecTa Ha kojuma he butn fbyam Koje He
no3Hajem o6po.

41. Ctnaum ce.

Screen for Child Anxiety Related Disorders: SCARED — parent version © Boris Birmaher
Cpncky Bep3ujy pa3suo [ejaH CteBaHoBuh y3 f03BOsYy ayTopa
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Bep3uja 3a poauterne

Mpetpara aHkcmo3sHux nopemehaja koa aeue: CKAPEL

ynyTcrBo

Ncnoa je nucta pedeHnua Koje onucyjy Kako ce rbyam ocehajy. MpounTtajte cBaky dpasy u

oanyunte aa nu je 1o ,HeTauyHo MM roToBO HMKAaA TayHO" waun ,JenMMUYHO TayHO WMnn

noHekag TayHo" unu ,TayHO MM YecTo TadyHo" 3a Balwe aete. OHAa, 3a CBaKy pedeHuLy

cTasuTe no jedaH X y KOMIOHY Koja onucyje Bawe gete y npoteknmx 3 mMeceuu. lNokywajre

[a OAroBopuTE Ha CBe peyeHuue Hajborbe WTO MOXETe, YaK Mako ce TO He OAHOCKM Ha

Bawe pgete.
0 1 2
HetauHo | lenMMnyHo | TauyHO
win TayHoO UK 71 17]

roToBo noHekan yecrTo
HUKaa TauyHo TauyHo
Ta4yHo

1. Kaga ce Moje geTte ynnawm, TELKO AuLue.

2. Moje pete pobuja rnasoborbe Kaga je y WKonw.

3. Moje gete He Bonu aa byae ca fbyanMa Koje He no3Haje aobpo.

4. Moje peTe ce nnawm ako cnaea BaH kyhe.

5. Moje peTe 6puHe pa nv ra/je apyru jbyam Bone.

6. Kaga ce moje gete ynnawm, oceha kao ga he ga ce oHecsecTw.

7. Moje peTe je HepBO3HO.

8. Moje pgeTe Hac NpaTu rae rog Aa naemo.

9. Jbyan Mu roeope aa Moje aeTe usrnena HepBO3HO.

10. Moje peTe je HepBO3aHO Ca sbyaAMMa Koje He no3Haje Aobpo.

11. Moje pete fobuja ctomayHe Terobe kaga je y LKonu.

—
N

. Kapa ce Moje gete ynnaiwm, oceha kao aa he ga nonyau.

—
w

. Moje pete 6puHe kaga Tpeba aa cnasa camo.

—
N

. Moje pete 6puHe aa nu je jegHako [obpo Kao apyra aeua.

15.

Kapa ce Moje aeTe ynnawm, oceha kao Aa CTBapy HUCY

CTBapHe.

16

. Moje peTe nMa KoluMape a Ce HewWTO Jiowe AellaBa HheroBum

poauTe/bUMa.

17

. Moje nete 6puHe kaaa Tpeba Aa uae y LWKony.

18

. Kaga ce moje gete ynnawwu, cpue My/joj kyua 6p3o.

19

. Moje gete y3gpxTw.

20

. Moje pete nma kowmMape ga he mMy/joj ce gecuTn HewwTo noLLe.
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21. Moje pete bpuHe aa nun he ce cTBapu 3aBpLuMT A06PO Mo

Hera/my.

22. Kaga ce Moje fgeTte ynnalum, AoCTa Ce 3HOju.

23. Moje peTte cTanHo 6puHe.

24. Moje peTe ce CTBapHO yniawmM 6e3 HEKOr HapoYUTOr

pasnora.

25. Moje gete ce nnawu ga 6yge camo kog kyhe.

26. MoM peTeTy je Tewko Aa pasrosapa ca JbyaMMa Koje He
nosHaje Aobpo.

27. Kapa ce moje gete ynnawwu, oceha Kao aa ce rywm.

28. Jbyan My roBope da Moje aeTe npesule bpuHe.

29. Moje geTe He Bonu fa byae aaneko oA CBoje nopoauue.

30. Moje gete ce nnawwu ga he nmatn Hanage naHuke

(aHKCMO3HOCTH).

31. Moje pete 6puHe aa 6u ce MOrno AecuTy HewWwTo fowe

HEroBMM poanTebnMma.

32. Moje geTe ce cTMam Npea JbyAnuMa Koje He no3Haje aobpo.

33. Moje gete 6puHe oKo OHor WTOo he ce gecuTtn y byayhHocTw.

34. Kaga ce Moje gete ynnaiwm, oceha kao aa he ga nospaha.

35. Moje pete 6puHe kKonnko obpo paau cTeapu.

36. Moje geTe ce nnawmu Aa uae y WKony.

37. Moje peTe 6pvHe OKO CTBapu Koje Cy ce ynpaso aoroaune.

38. Kaga ce moje gete ynnaww, oceha spTornasuuy

39. Moje peTe je HepBO3aHO Kaja je ca Apyrom AeLoM unu
oApacnvMma u Kaaa Tpeba aa paav HewWTo AOK ra/je oHv rneaajy

(Ha NnpuMep: YnTa Harnac, roBopu, Urpa Urpully, y4yectsyje y

CrnopTy).

40. Moje peTe je HepBO3aHO Kajla NAe Ha XypKe, UrpaHKe unu
Heka Aapyra MecTta Ha KojuMa he 6uTu rbyam Koje He no3Haje

[o6po.

41. Moje peTe ce cTMam.

Screen for Child Anxiety Related Disorders: SCARED — parent version © Boris Birmaher

Cpncky Bep3ujy pa3suo [ejaH CteBaHoBWh y3 403BOSY ayTopa
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Bepswuja 3a geuy

YNUTHUK O pacnonoxemwy n ocehamwnma

ynyTcrBo

OBaj YNMTHKK je 0 ToMe Kako cu ce Moxxaa ocehao/na uin noHalwao/na y NpoTeksioM nepuoay.
3a CcBako NuTarbe, MONNMMO Te obenexun KONMKo cu ce ocehao/na unm pearoBao/na Ha TakasB HauuH
y nporerie ABe HEQE/bE.

Ako 61 peuyeHnua buna TadHa 3a Tebe, ctasn X y kyhuuy ncnog TAYHO.
Ako 61 peveHunua buna gennMnYHO TayHa 3a Tebe, ctasm Xy kyhuuy ncnog NMOHEKA/,.
AKO peyeHuua He 61 6una TauHa 3a Tebe, ctasn Xy kyhuuy ncnog HETAYHO.

TAYHO ITIOHEKAJI HETAYHO

1. Ocehao/na caMm ce jaaHO 1 HECPENHO. .....cceeereerunennee. | | | |

2. HNCAM YXKMBAO/NA HUYUEMY.....cerveesreesreesreeeresseesaee s | | | |

3. Bro/na cam Mambe rnafaH/a Hero MHaYe..........cceeeneee. | | | |

4. Jeo/na caM BULLE HEMO MHAYUE....uuuvuuressssssserrrrrnnnnnnnns | | | |

5. bno/na cam Tako ymopaH/a aa cam camo cegeo/na u

HUCaM PaamMO/Na HULLT ... cveeeeeeeir e eaeeeneeen e ea s

6. Momepao/na cam ce n KpeTao/na MHOro criopuje Hero |

7. Bro/na cam Bp/io Y3HEMUPEH/@.....cvveuirernirrnerennnnennnss [ ]
8. Ocehao/na cam aa Buwe HUCaM aobap/a......c...cuu.ee... L1 | | |

9. Kpueuno/na cam cebe 3a cTBapu Koje HUCY Moja KpvBuLa |

10. B1No MK je TELKO Aa C& OLTYUMUM....cvuvrnrrnniennrennnns | | | | |

11. B1o/na caMm pasApx/bUB/an CynpoTCTaB/bao/sa cam ce | | | |

POAUTEIBUMA. ... iviiiiiiiiisiii i s | | | | | |

12. Mpuryao/na camMm Marbe HEr0 MHAYE........cvvevunreenneennnss

13. Mpuryao/na cam Cnopuje HEro NHAYE........ceevueeerneeens

14. TIYHO CaM MMAKAO/N@..cevuriierrnrierrnnsserrnnserreneeeennns
Mood and Feelings Questionnaire, Child version: MFQ-C, © Adrian Angold & Elizabeth J Costello, 1987

Cpnicky Bep3ujy pa3suo [ejaH CteBaHoBWh y3 403BOY ayTopa
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Bepswuja 3a geuy
TAUYUHO MIOHEKA/I HETAYHO

15. Mucno/na cam aa Hema Huder gobpor 3a MeHe y 6yayhHocTm | | | |

16. Mucnvo/na cam Aa XXWBOT HUje BpeaaH XMUB/bea........ | | |

|
|
17. Pa3MuLL/bao/na cam 0 CMPTU N YMUPAHSY...oveeveesenanens | | | ]

18. Mucnno/na cam aa 6u mMojoj nopoavum 6uno 6ore 6e3 MeHe | | | |

19. Pa3MuLLbao/na caM Aa Ce YOUJEM.....evvrvrriureerrriurnennnans | | | ]
|

20. Hucam xenao/na aa ce Buham ca npujaterbmma........... | | |

21. Buno Mu je Tewko Aa NPaBUAHO MACIIUM 1 KOHLIEHTPULLEM ce| | | |

22. Pasmuwsbao/na cam aa 61 M1 ce Morfie AecuTH fole CTBapM | || |

23. Mp3€0/Na CaM CEDE......iivuiiiiiitiiiii s | B | | |

24. Ocehao/na caM Aa caM /1oL 0CO0A.........evvurrrerereennanns | | ] | |

25. M1cnno/na caM Aa CaM PYXKaH/Ha....oocveeeeviieeensiieenens | | | |

26. BprHYO/na caM O BONTOBUMA.......uiverurrrrnrrnrsennseennssenns [ 1 | | | |

27. Ocehao/na CaM CE YCAMIBEHO. ... vvurerrrrrnrennresnereneenneees | || |

28. Mucnno/na caM Aa Me HUKO 3aUCTa HE BOMN.........ccevenee. | o |

29. HucamM ce yonwTe 3a6aB/bao/Na y WKOMM.....eenerernnneenn. | | |

30. Mucnuno/na cam aa HMKaaa He 6ux Morao/na 6utu aobap/a | ] | ]
T o) T O

31. Ocehao/na caM Kako CBE PaNM MOTPELIHO......uuueeeerenns | | | |
32. Hucam cnaBao/na A0OPO KA0 MHAYE.........ccvveeiiiiiiiiiianns | | | ]
33. CnaBao/na caM MHOMO BULLUE HETO MHAYE.....c.eureurerennenss | ] | ]

Mood and Feelings Questionnaire, Child version: MFQ-C, © Adrian Angold & Elizabeth J Costello, 1987
Cpncky Bep3ujy pa3suo [lejaH CteBaHoBuh y3 fo3BOsy aytopa
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Bep3awuja 3a poguterne 2.0

YNUTHUK O pacnonoxeky u ocehawbuma

ynyTcrBo

OBaj ynuTHUKK je 0 TOMe Kako ce Moxzaa ocehano unv noHawano Bawe agete y npoTteknom
nepuogy. 3a CBako nuTarbe, MONMMO Bac pa obenexute kako ce ocehano wnm pearosano Bauwe
[€eTe y NpoTeK/ie ABEe HEQE/bE.

Ako 6u peuyeHnua 6una TadHa 3a Bawe pete, crasute X y kyhuuy ncnoag TAYHO.
Ako 61 peveHunua 6una genuMUYHO TayHa 3a Bawe gete, ctasute X'y kyhuuy ncnog NOHEKAZ.
AKO pedyeHuua He bu buna TauHa 3a Balwe aete, ctasute X y kyhmuy ncnog HETAYHO.

TAYHO ITIOHEKAJI HETAYHO

1. Ocehao/na ce jaaHO N HECPENHO........uvveeeeeeeeriinnnnee | | | |

2. Huje Y)KMBAO/MA HAYHEMY....ceruveieeeseeesreesaresresssessnnas | | | |

3. B1o/na je Mare rnafaH/a Hero MHaYe. .....cveereveerene.. | | | |

4. OH je jeo/na cam BULLE HEr0 MHAYE.......cevvrrrrrumunnnnss [ | | |

5. Buo/na je Tako yMopaH/a Aa je caMo ceaeo/na u

HNJE PAAMNO/NA HULLT . ceuniernieereeeneernnseennssenesennesennssensennnss

6. MoMepao/na Ce 1 KpeTao/ia MHOTO CTIopUje Hero uHave.. | | | |

7. B10/Na j& BP0 Y3HEMUPEH/@...veerveerereeeereesveesseeens | | | |
8. Ocehao/na ce f1a BULLE HUIE A06@P/A..v..vrreeerreerrenns I | |

9. KpuBuno/na je cebe 3a cTBapu koje HUCY HEeroBa/HeHa | | | | | |

1)1 T SR

10. Buno My/joj je TewKo Aa €& OANYUM...uuveennnrreennnns. | . o |

11. Buo/na je pasap/bMB/a u cynpoTCcTaB/bao/na ce | | | | ] |

POZINTEIBUMA.cvvvrverrunnnnnnssseesssersereeeeressrssssssnnnnnnsnnnnns | | | | | |

12. MNMpnyao/na je Marbe HEr0 MHAYE.......uuvrrrernrireennsnnens

14. TIYHO j& MNAKAO0/N@..cuvuiierriiiiirrissernnnessesneasennnaens
Mood and Feelings Questionnaire, Child version: MFQ-C, © Adrian Angold & Elizabeth J Costello, 1987

13. Mpryao/na je Cnopuje HEr0 MHAYUE........ueeeeureennrennnns

Cpnicky Bep3ujy pa3suo [ejaH CteBaHoBWh y3 403BOJY ayTopa
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Bep3awuja 3a poguterne 2.0

TAYHO ITIOHEKAJI HETAYHO
15. Mucno/na je na Hema Huder fobpor 3a Hera/ty y byayhHocTu | | | | |

16. Mucnvo/na je aa XMBOT HUje BpeAaH XWB/bEHa........... | | | |

17. Pa3M1LL/bao/na je 0 CMPTU 1 YMUPAHDY.....ciueeiseeiseeiseens | | | ]

18. Mucnno/na je aa 6u Hawoj nopoanuUm 6uno 6orbe 6e3 Fbera/Hbd || | | |

19. Pa3MULLI/BbA0/NA J& AA C& YOMI.urrrrrrrrnrniieerereeeeeeeaaaeene. | | ] | |

20. Huje xeneo/na aa ce BvMha ca npujaterbuMa................ | | ] | |

21. Buno My/joj je TewwKo Aa NpaBUIHO MUCIN N KOHLIEHTPULLE CE | | | | |

22. Pa3muwbao/na je aa 6u my/joj ce Morne aecuTyn noLue cTeap | | | 1

23. Mp3€0/Na J& CEDBE... .t ieerir et

24. Mucnno/na je a je NoLa 0C00a...uueweeeiiiiurreeeeesensnsnnnnis | | ] | |

25. Mrncnno/na je Aa je pyXKaH/Ha......coveeeeeiniinnnnnennnnnnnns | | | |

26. BpUHYO/Na j& 0 BOMOBUMA.......cvvnieerieerieern e eae s eaa e eans [ 1 | | | |

27. OCcehao/Na Ce YCAMIBEHO.....cuuvirrurrrrnnrernssrnnassennssensanes | | | | |

28. Mucnmo/na je aa ra/je HMKO 3anCTa HE BOMN......ceevunneen. |

29. Huje ce yonwTe 3a6aB/bao/Na Y WKOMM....cvuueeenrennnsenns | | ] | ] |

30. Mucnuo/na je aa HMKaga He 6u Morao/na 6utn nobap/a

1O I 10) VL= I = T

31. Ocehao/na je Aa cBe paan NOrPELUHO. ... verurrernnrennrenns | | ] | |

32. Huje cnaBao/na A06P0 K0 MHAYE.....ceevveiiiiurireeeeniiiaans | | |

33. CnaBao/na je MHOro BULLE HEr0 MHAYE.........eeuureeenneenn | B | ]

34. Huje 6uo/na cpehaH/Ha Kao nHaye, Yak nako bu ra/je

XBA/IUIN M HAFPADMBAMM....cceeeeiniirinnereeeeeeeeee e s e e e e s e sss e | | |

Mood and Feelings Questionnaire, Child version: MFQ-C, © Adrian Angold & Elizabeth J Costello, 1987

Cpncky Bep3ujy pa3suo [ejaH CteBaHoBWh y3 403BOSY ayTopa
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