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Sazetak

Juvenilni idiopatski artritis (JIA) je kroni¢na bolest koju karakterizira dugotrajna upala
zglobova, a tipi¢ni znakovi upale zglobova su bol, oticanje i ograni¢ena pokretljivost.
Danas se jo$ uvijek ne zna toan uzrok bolesti. Bolest se obi¢no javlja u djecjoj dobi, tj.
prije navrSene Sesnaeste godine. JIA utjeCe na kvalitetu zivota djece i mladih na nacin da
moze imati negativan utjecaj na sudjelovanje djece u aktivnostima tijekom slobodnog
vremena, na njihove socijalne kontakte i na njihovo psihicko stanje. Analiza dosadasnjih
istrazivanja je pokazala nuznost biopsihosocijalnog pristupa djeci i mladima s JIA,
odnosno da bi djeca bila uklju€ena u aktivnosti, vazno je osigurati im psihicko 1 fizicko

zdravlje te zdravu socijalnu okolinu.

Klju¢ne rijeci: djeca i mladi, juvenilni idiopatski artritis, kvaliteta Zivota, slobodno

vrijeme, terapija
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Abstract

Juvenile idiopathic arthritis (JIA) is a chronic disease characterized by long lasting
inflammation of the joints, and typical signs of joint inflammation are pain, swelling and
restricted mobility. Today, the exact cause of the disease is still unknown. Disease usually
occurs in childhood, is before the age of sixteen. JIA affects the quality of life of children
and young people in a way that can have a negative impact on the participation of children
in activities during leisure time, their social contacts and their psychological state. Analysis
of previous researches has shown necessity of biopsychosocial approach to children and
youth with JIA, which means that, for children to be included in activities, it is important

to provide them psychological and physical health and a healthy social environment.

Key words: children and young people, juvenile idiopathic arthritis, quality of life, leisure
time, therapy



1. UVOD

Kvaliteta zivota predmet je istrazivanja brojnih disciplina. Izmedu ostaloga, postala
je istaknuti predmet interesa u psihologiji, sociologiji, filozofiji, medicini i zdravstvenoj

zastiti.

Kvalitetom Zivota danas se bave broje znanosti: psihologija, sociologija, medicina,
filozofija 1 dr. Ispitivanje kvalitete zivota kod adolescenata moze pomoc¢i u otkrivanju
njihovog stanja i identifikaciji mogucih rizika te sprijeCiti utjecaj utvrdenih ¢imbenika
rizika na kvalitetu zivota adolescenata. Postoje dva pristupa mjerenju kvalitete Zivota, a
kojima se procjenjuje utjecaj zdravlja i drugih ¢imbenika na zivot adolescenata. U tom
kontekstu moze se mjeriti kvaliteta zivota adolescenata pod utjecajem razliitih ¢cimbenika
(socijalnih, subjektivnih, objektivnih i dr.) te kvaliteta zivota adolescenata pod utjecajem
odredene bolesti (Lee i sur., 2008).

Procjenu kvalitete zivota kod djece i adolescenata treba promatrati i u kontekstu
kulture. Stoga je vazno koristiti instrumente koji odgovaraju odredenom kulturoloSkom

podrudju, a s ciljem dobivanja $to relevantnijih rezultata (Stevanovic, 2008).

1.1. Pojmovno odredivanje kvalitete Zivota

Kvaliteta Zivota moZe se shvatiti na puno razli¢itih nacina te postoje razlicite
definicije ovog pojma. Ono S§to treba naglasiti je da je kvaliteta Zivota sve do sredine
proSlog stoljeca bila izjednacavana sa duljinom prezivljavanja bez bolesti. No, u novije
vrijeme kvaliteta Zivota 1 zadovoljstvo zivotom koriste se kao sredstva za procjenu
dobrobiti. Stoga se kvalitetu zivota moZe promatrati kao holisti¢ki koncept, odnosno kao
pokusaj opisivanja koliko dobro ili loSe neka osoba Zivi Zivot u odredenoj tocki vremena

(Stenseth, 2015).

Kvaliteta Zivota podrazumijeva percepciju Zivotnih pozicija osobe u kontekstu
kulture i sustava vrijednosti u kojem zivi, ali i u odnosu na njezine ciljeve, ocekivanja,
standarde i interese. No, bitno je naglasiti da se kvaliteta Zivota moze percipirati
subjektivno 1 objektivno. Kulturoloski kontekst subjektivne kvalitete Zivota potice rasprave
vezane uz identificiranje podru¢ja zivota koja su ovim pojmom obuhvacena. Brojna

istrazivanja ukazuju na sedam osnovnih podrucja: zdravlje, emocionalno blagostanje,
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materijalno blagostanje, produktivnost, bliski odnosi s drugim ljudima (obitelj, prijatelji,
partner, znacajne osobe), sigurnost i drustvena zajednica. Uz objektivne pokazatelje i
subjektivnu procjenu svih izdvojenih podrucja, na kvalitetu zivota utjecu i osobni razvoj,

vrijednosti te teznje osobe u razli¢itim podrucjima i u razli¢itim fazama zivota (Andelkovi¢

i sur., 2012).

Kvaliteta zivota definira se i kao multidimenzionalno podrucje koje podrazumijeva
objektivnu 1 subjektivnu komponentu. Kao Sto je receno, subjektivna kvaliteta Zivota
ukljucuje sedam podruc¢ja dok se pod objektivnom kvalitetom Zivota misli na kulturalno
relevantne mjere objektivnog blagostanja. U tom kontekstu moze se reci da kvalitetu Zivota
¢ini zivotni standard, zdravlje, produktivnost, moguc¢nost ostvarivanja bliskih kontakata,
sigurnost, pripadanje zajednici te osjecaj sigurnosti u buduénosti. Kvaliteta Zivota ovisi o
zadovoljavanju potreba te ostvarivanju osobnih interesa, moguénosti vlastitog izbora te se

navedeno razli¢ito manifestira u pojedinim periodima zivota.

Osim objektivnih faktora (drustveni, ekonomski 1 politi¢ki) na kvalitetu zivota
utjecu 1 subjektivna percepcija i procjena fizickog, materijalnog, drustvenog i
emocionalnog blagostanja, osobnog razvoja i svrhovite aktivnosti. No, odnos objektivne i
subjektivne kvalitete zivota nije linearan, a to podrazumijeva da promjene objektivnih
¢imbenika nuZzno ne znace i promjene subjektivne komponente kvalitete Zivota. Naime,

subjektivna percepcija kvalitete Zivota pod utjecajem je pojedinacnog sustava vrijednosti.

U tom kontekstu, kvaliteta zivota moze se, takoder, definirati kao subjektivno
dozivljavanje vlastitog zivota u odredenim objektivnim okolnostima u kojima osoba Zivi, a
pod djelovanjem je karaktera li¢nosti koji utjece na dozivljavanje realnosti te je posljedi¢no

rezultat i Zivotnog iskustva osobe (Andelkovi¢ i sur., 2012).

Da bi zivot bio kvalitetan, bitno je udovoljiti odredenim preduvjetima, a preduvjeti
za kvalitetan zivot su puno i1 aktivno sudjelovanje u interakcijskim i1 komunikacijskim
procesima te razmjena u okviru fizickog i druStvenog okruzenja. Na temelju navedenog
moze se re¢i da je kvaliteta Zivota primarno psiholoski fenomen, tj. vrsta generalnog stava
prema vlastitom zivotu i njegovim podru¢jima. Kvaliteta zivota ukljuuje kognitivnu 1
afektivnu evaluaciju objekta stava, a zadovoljstvo zivotom predstavlja afektivnu

komponentu stava prema zivotu (Vuleti¢ i Misajon, 2011).

Kvaliteta zivota je termin koji predstavlja pokusaj navodenja odredenih obiljezja

ljudskog iskustva videnog iz perspektive pojedinca. U tom kontekstu moze se re¢i da
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kvaliteta zivota predstavlja subjektivnu percepciju pojedinca. Sredisnji faktor percepcije
kvalitete zivota je osjecaj dobrobiti. Kvaliteta zivota je, takoder, srediSnji koncept koji

odreduje subjektivni osjecaj dobrobiti za djecu.

Obitelj ima iznimno vazno mjesto u zivotu svakog pojedinca. Rijec je o primarnoj
pozitivno obiteljsko ozracje djeluje zadovoljavaju¢e na kvalitetu zivota. Obitelj svojim
postupcima koji se realiziraju na emocionalnoj, materijalnoj, fizickoj, socijalnoj i dr. razini
ima bitan utjecaj na percepciju kvalitete zivota kod osobe u svakoj zivotnoj dobi (Vuleti¢ i

Misajon, 2011).

1.2. Subjektivna i objektivna percepcija kvalitete Zivota

U proslosti su glavni socijalni indikatori bili razliite objektivne mjere, npr. bruto
nacionalni dohodak, razli¢iti broj¢ani pokazatelji zaposlenosti i dr. No, pokazalo se da
objektivne mjere same po sebi nisu dovoljne u objasnjenju kvalitete zivota, odnosno da je
objasnjenje kvalitete zivota samo na temelju objektivnih mjera nepotpuno te se sve vise

uvode 1 subjektivne mjere kao pokazatelji kvalitete Zivota.

Objektivne mjere mogu se smatrati normativnim pokazateljima stvarnosti, a
subjektivnim mjerama ukazuje se na razlike pojedinca u opazanju te dozivljavanju stvarnih
uvjeta zivota. Primjerice, situacije loSih socijalnih uvjeta zivota, poboljSanjem uvjeta
utjecat ¢e 1 na subjektivnu procjenu kvalitete Zivota, no na odredenoj se razini ta
povezanost gubi. Ukoliko su zadovoljene osnovne potrebe pojedinca, povecanje

materijalnih dobara nece u znacajnoj mjeri utjecati na subjektivnu mjeru kvalitete Zivota.

Naime, za objektivne pokazatelje bi se moglo re¢i da propustaju mjeriti kako ljudi
dozivljavaju vlastiti zivot. Poradi toga su potrebni subjektivni pokazatelji. No, bitno je
napraviti distinkciju izmedu tih pokazatelja jer su istraZivanja pokazala da su objektivni 1
subjektivni pokazatelji slabo povezani. IstraZzivanja povezanosti objektivne i subjektivne
kvalitete Zivota pokazuju slabu povezanost izmedu subjektivnog osjecaja zadovoljstva
zivotom pojedinaca i njegove procjene kvalitete zivota i objektivnih uvjeta (Vuletic i

Misajon, 2011).



Sve to govori da se o kvaliteti zivota ne moze zakljuciti samo na temelju
objektivnih pokazatelja. Odredeni stupanj zadovoljenja zivotnih potreba smatra se nuznim,

no ne i dovoljnim uvjetom kvalitete Zivota.

Razlike u kvaliteti zZivota mogu se promatrati i u kontekstu pojedinih demografskih
pokazatelja, kao Sto su spol, dob, stupanj obrazovanja, bra¢ni status, kultura i dr. Medutim,
rezultati istrazivanja koji bi se bavili demografskim pokazateljima kvalitete zivota ve¢inom
su nekonzistentni. Naime, u vecini SU utvrdene spolne razlike u subjektivnoj kvaliteti
Zivota, a u pojedinim istrazivanjima je utvrdena negativna povezanost dobi i kvalitete
zivota. Kada je rije¢ o bracnom statusu, istrazivanja pokazuju da u pravilu osobe u braku ili
izvanbranoj zajednici imaju vecu osobnu kvalitetu Zivota od samaca. Nadalje,
obrazovanije osobe su zadovoljnije svojim Zivotom od onih slabijeg obrazovanja. Kada je
rije¢ o kulturnim razlikama, prosje¢na razina zadovoljstva Zivota svjetske populacije varira

oko 20% (Vuleti¢ 1 Misajon, 2011).

Danas se istrazivaci slazu da pojam kvalitete Zivota podrazumijeva kombinaciju
objektivnih i subjektivnih varijabli. Slaba je povezanost izmedu ¢ovjekovog subjektivnog
osjecaja zadovoljstva zivotom 1 vlastite procjene objektivnih zivotnih uvjeta. Takoder,
istrazivanja su pokazala kako navedena povezanost nije linearna, a znacajna povezanost
subjektivnih 1 objektivnih pokazatelja nalazi se u situacijama siromastva i bijede, odnosno

kada ¢ovjek ne moze zadovoljiti svoje osnovne Zivotne potrebe.

Iz psiholoske perspektive, zadovoljstvo zivotom je subjektivni dozivljaj kvalitete
Zivota, a istraziva¢i na ovom podrucju definiraju zadovoljstvo Zivotom kao kognitivnu
komponentu subjektivnog blagostanja dok sre¢u definiraju kao emotivhu komponentu
(Vuleti¢ i Misajon, 2011).

1.3. Kvaliteta Zivota i zdravlje

Postoje brojni pojmovi koji se koriste u opisivanju kvalitete zivota u zdravstvu,
primjerice, zdravstvena kvaliteta Zivota (Health Related Quality of Life - HRQol),
dobrobit, zdravstveni status i funkcionalni status. Jedna od definicija zdravstvene kvalitete
Zivota je percepcija pojedinaca o njihovom zivotu u kontekstu kulture i vrijednosnih
sustava u kojima zive te u odnosu na njihove ciljeve, o¢ekivanja, standarde i zabrinutosti

(Janssens i sur., 2008).
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Kvaliteta zivota povezana sa zdravljem (HRQoL) je viSedimenzionalan konstrukt
koji se odnosi na subjektivnu percepciju fizickog, mentalnog, drustvenog, psiholoskog i
psihickog aspekta dobrobiti i zdravlja. Tijekom posljednjih 30 godina kvaliteta zdravlja
najviSe se povezuje s kvalitetom zivota, kako kod odraslih tako i kod djece. Ocjena
kvalitete zivota je posebno vazna u epidemioloskom, klini¢kom i zdravstvenom podrucju.
Iz epidemioloske perspektive, informacije o kvaliteti zivota su vazne u smislu definiranja
zdravstvenih problema i procjene dobrobiti i funkcioniranja stanovni$tva. Klini¢koj slici

doprinosi subjektivna percepcija, a §to se posebno odnosi na ucestalost kroni¢nih bolesti.

Zdravstveno-ekonomske studije trenutno koriste HRQoL kao glavni kriterij u
procjeni prevencije, lijeCenja 1 rehabilitacije. Takoder, medunarodno je prihvacena
klasifikacija funkcioniranja (Internationl Classification of Functioning - ICF) kojom se
procjenjuje utjecaj kroni¢nih stanja na pacijenta, ukljucujué¢i druStvene i psiholoske

perspektive.

U proteklom je desetljeu veliki naglasak stavljen na vrijednosti i percepciju
pacijenta o njegovom vlastitom zdravlju. No, jo$ uvijek je nedovoljno proucen HRQoL za
djecu i1 adolescente te se i danas jo$ uvijek smatraju deficitnim istrazivanja vezana uz

HRQoL kod djece i adolescenata.

Tijekom posljednjih nekoliko godina razvijena su razli¢ita mjerenja kvalitete
zivota. Instrumenti se mogu podijeliti u genericke i specifi¢ne ili ciljane instrumente.
Genericki instrumenti fokusiraju se na opisivanje zdravlja pojedinca neovisno o
zdravstvenom stanju, a cilj specifi¢nih instrumenata za bolesti je analiza zdravstvenih
problema te utjecaj zdravstvenih problema na kvalitetu Zivota, $to se posebno odnosi na

instrumente koji se odnose na procjenu kvalitete Zivota kod kroni¢no bolesnih osoba.

No, kada se propituje kvaliteta zivota pojedinca te utjecaj zdravlja na kvalitetu
njihovog Zivota, vazno pitanje je da li su oboljele osobe sposobne iznijeti svoje osjecaje
vezane uz zdravlje i dobrobit. Svjetska zdravstvena organizacija (World Health
Organisation - WHO) je donijela smjernice za razvoj instrumenata za procjenu kvalitete

zivota kod kroni¢nih bolesnika (Janssens i sur., 2008).
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2. JUVENILNI IDIOPATSKI ARTRITIS

Juvenilni idiopatski artritis (JIA) najceSc¢a je kroni¢na reumatska bolest u djetinjstvu, a
prosjecna incidencija je izmedu 10 i 20 slucajeva/djece/godine. Buduéi da ga karakterizira
kroni¢ni tijek, koji zahtijeva dugotrajnu terapiju i intenzivno pracenje, JIA moze imati
znacCajan utjecaj na zivot djece. Roditelji se, takoder, moraju nositi s dijagnozom kroni¢ne
bolesti svojeg djeteta i upravljanjem utjecajima koje takva dijagnoza moze imati na

svakodnevni Zivot njihovog djeteta (Bomba i sur., 2013).

2.1 Klasifikacija JIA

Dva reumatoloSka druStva su sedamdesetih godina proSlog stolje¢a prodlozila
razlicite klasifikacije kroni¢nog artritisa kod djece te se navedene klasifikacije ne odnose
na odrasle osobe. Termin juvenilni reumatoidni artritis 1972. uvodi Ameri¢ko reumatsko
drustvo (American College of Rheumatology — ACR). Njihova je klasifikacija
nadopunjena 1976. ACR je bolest definirao kao upalu jednog ili vise zglobova (Slika 1.) te
da bi se prihvatilo da se radi o juvenilnom reumatoidnom artritisu, upala treba trajati
najmanje Sest tjedana. Takoder, upala se treba pojaviti prije navrSene Sesnaeste godine.
ACR izdvaja tri tipa bolesti: sistemski, oligoartikularni (pauciartikularni, monoartikularni)

i poliartikularni tip (Tambi¢ Bukovac i Perica, 2016).

Cartilage

Fluid

| )

A Healthy Joint An Arthritic Joint

Slika 1. Zdravi zglob vs. Upalni artriticni zglob
(preuzeto s https://www.rchsd.org/health-articles/juvenile-idiopathic-arthritis-2/ )

12


https://www.rchsd.org/health-articles/juvenile-idiopathic-arthritis-2/

Slika 2. Osip kod sistemskog tipa JIA (preuzeto od Jelusié, 2005.)

Slika 3. Asimetricna upala velikih zglobova donjih ekstremiteta u oligoartikularnom obliku
JIA (preuzeto s http://www.playingwithwords365.com/juvenile-arthritis/ )
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Europska liga za borbu protiv reumatizma (European League Against Rheumatism —
EULAR) 1977. uvodi novi naziv za ovu bolest — juvenilni kroni¢ni artritis. Taj se naziv
najviSe koristi u Europi, a da bi se dijagnosticirala ova bolest, mora postojati upala jednog
ili viSe zglobova te navedena upala treba trajati najmanje tri mjeseca i mora se javiti prije
navrSene Sesnaeste godine. Uz tri osnovna tipa juvenilnog kroni¢nog artritisa koji su
uvedeni prema ACR Klasifikaciji, EULAR uvodi i juvenilni ankilozantni spondilitis,
juvenilni psorijati¢ni artritis 1 artropatije koje su povezane s uplanim bolestima crijeva.
Termini juvenilni reumatoidni artritis obuhvac¢a samo IgM® artritis koji ima pozitivan nalaz

reumatoidnog faktora (RF).

Neuskladenost klasifikacija koje su ponudili ACR i EULAR pokusala je rijesSiti
Medunarodna liga reumatoloSkih udruZzenja (International League of Association for
Rheumatology — ILAR) te je 1994. godine predlozila naziv juvenilni idiopatski artritis
(JIA). Ovaj termin se odnosi na sedam tipova bolesti koji se javljaju prije navrSene
Sesnaeste godine. Da bi se postavila ova dijagnoza, upala zgloba treba trajati najmanje Sest
tjedana. Godine 1997. dodan je i osmi tip bolesti — drugi artritisi. Dijagnoza ,,drugi
artritisi“ obuhvaca one pojave bolesti koje se ne mogu uvrstiti u ostalih sedam tipova ili

koje se mogu uvrstiti u vise tipova bolesti (Tambié¢ Bukovac i Perica, 2016).
Klasifikacija JIA prema ACR, EULAG i ILAR prikazana je u tablici 1.

Tablica 1. Usporedba razlicitih klasifikacija artritisa u djecjoj dobi
(preuzeto od Cassidy, Petty, 2001. prema Tambic¢ Bukovac i Perica, 2016)

ACR EULAR ILAR
Juvenilni reuma- Juvenilni kronicni Juvenilni idiopatski
toidni artritis artritis artritis

Sistemski Sistemski Sistemski
Poliartikularmi Poliartikularni Poliartikularni tip
Oligoartikularni Juvenilni RF-negativan
reumatoidni Poliartikularni tip
artritis RF-pozitivan
Oligoartikularni Oligoartikularni tip
Perzistirajuci
Prosireni
Juvenilni Psorijaticni artritis
psorijaticni artritis Artritis pridruzen
Juvenilni entezitisu
ankilozantni Drugi artritisi
spondilitis

! IlgM-imunoglobulin koji se javlja u primarnoj imunosnoj reakciji u dodiru s novim antigenom. Ograniceni
na intravaskularni prostor i ¢ine u starijeg djeteta oko 10% ukupnih imunoglobulina (Mardesi¢ i sur.
2003.)

2 RF-reumatoidni faktori su skupina protutijela koja reagiraju s Fc odlomkom imunoglobulina. Radi se o
reakciji stvaranja novih imunoglobulina protiv komponente vlastitih imunoglobulina. (Mardesi¢ i sur.
2003.)
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2.2.Epidemiologija

JIA se javlja na svim kontinentima te kod svih rasa. Do bolesti najces¢e dolazi
izmedu prve i tre¢e godine Zivota. Ce$ée se pojavljuje kod djevojéica, nego kod djedaka.
Iako se ne radi o rijetkoj bolesti, jo§ uvijek se u Hrvatskoj ne zna to¢an podatak o njezinoj

ucestalosti.

Nedostatak standardnih dijagnostickih kriterija dovodi do razli¢itih epidemioloskih
podataka na svjetskoj razini. ACR zabiljezZio je incidenciju od 13,9 slucajeva juvenilnog
reumatoidnog artritisa (JRA) na 100 000 djece godisnje (Towner i sur., 1983). Ista baza
podataka navodi kako je doslo do pada incidencije u narednom desetlje¢u. U studiji
Rochester navodi se da je stopa prevalencije za JRA 94 pacijenta na 100 000 djece
(Peterson i sur., 1996). Takoder, zabiljezene su i etnicke razlike u prevalenciji. Prevalencija
JRA je manja u crnackoj populaciji, nego u bjelackoj populaciji (Aaron i sur., 1985, prema
Tambi¢ Bukovac i Perica, 2016).

Incidencija i prevalencija JIA u razli¢itim drzavama bitno varira. Takoder, tocna
ucestalost bolesti je nepoznata jer JIA nije jedinstvena bolest, ve¢ ukljucuje viSe tipova
bolesti. Epidemioloske studije prikazuju znatnu varijaciju u prevalenciji juvenilnih
idiopatskih artritisa od 8 do 10 u Francuskoj pa sve do 400 u Australiji na 100 000 djece
godisnje te incidenciju od 0,83 u Japanu pa sve do 22,6 u Norveskoj na 100 000 djece
(Tambi¢ Bukovac i Perica, 2016).

Kada je rije¢ o Hrvatskoj, literatura navodi da kod 2,7 do 5,2% svih bolesnika s
reumatoidnim artritisom bolest zapocinje u djetinjstvu. Rezultati studije na 75 bolesnika s
JIA u Hrvatskoj ukazuju da je najces¢i oblik JIA perzistentni oligoartritis (44%), slijedi
poliartikularni JIA (20%) i sistemski oblik (19%), a ekstenzivni oblik, oligoartritis,
relativno je rijedak. U ovu studiju nisu bili ukljuceni bolesnici s juvenilnim psorijaticnim

artritisom (Slika 4.) i bolesnici s juvenilnim spondiloartropatijama (Harjacek, 2003).
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Slika 4 Daktilitis® kod juvenilnog psorijaticnog artritisa (preuzeto s
http://sunnyhealth.blogspot.com/2013/06/arthritis-in-children.html)

Na medunarodnoj razini najcesce se pojavljuju tri tipa JIA: oligoartikularni (56 do
60%), poliartikularni (25 do 28%) i sistematski tip (10 do 12%). Obiljezja bolesnika s JIA,

prema tipu bolesti, prikazana su u tablici 2.

Tablica 2. Obiljezja bolesnika s JIA ovisno o tipu bolesti
(preuzeto od Cassidy i Petty, 2001, prema Jelusi¢, 2005).

POLIARTIKULARNI  OLIGOARTIKULARNI SISTEMSKI JIA

TIP TIP

Ugestalost 30% 60% 10%
Broj zahvacenih zglobova >3 <4 varijabilan
Dob pri postavljanju za vrijeme djetinjstva, vrlo rano u djetinjstvu za vrijeme cijelog
dijagnoze najé¢edée izmedu 1-3 god izmedu 1-2 god djetinjstva
Spol (Z:M) 3:1 51 1:1
Izvanzglobni simptomi rijetko nisu prisutni glavni simptomi bolesti
Pojava kroniénog uveitisa 5% 20% rijetko

RF + 10% (povecava se s rijetko rijetko

godinama)
ANF + 40-50% 75-85%" 10%
*U djevojcica s uveitisom®; ANF:antinuklearni faktor®

® Daktilitis — kobasicasti prst; preuzeto s http://www.msd-prirucnici.placebo.hr/msd-simptomi/zglobna-bol-
poliartikularna

* Uveitis je upala uvealnog sustava - sarenice, cilijarnog (zrakastog) tijela i Zilnice; preuzeto s
http://www.msd-prirucnici.placebo.hr/msd-prirucnik/oftalmologija/uveitis

% ANF-kratica za antinuklearni faktor; danas je u upotrebi naziv ANA-antinuklearna antitijela §to se odnosi na
heterogenu skupinu antitijela usmjerenih na razli¢ite antigene u stani¢noj jezgri; preuzeto s
http://ordinacija.vecernji.hr/halo-doktore/pitanja/sto-znaci-kratica-anf/
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2.3.Etiologija

JIA je autoimunosna bolest, a to znafi da kod ove bolesti interakcija izmedu
genetskih ¢imbenika, imunosnog sustava i izlozenosti faktorima okoline bitno utjeCe na
patogenezu bolesti. lako postoji obiteljska predispozicija kod djece s JIA-om, ne postoji
mendelski tip nasljedivanja niti se radi 0 monogenski nasljednoj bolesti. Kada je rije¢ o
hereditarnoj predispoziciji u nastanku JIA-a, upuduje istrazivanje uloge HLA-genetskih
polimorfizama (glavni kompleks gena tkivne podudarnosti u c¢ovjeku). Navedena
istrazivanja podupiru Cinjenicu da se skupina juvenilnih idiopatskih artritisa u biti znatno

razlikuje od reumatoidnog artritisa kod odraslih osoba.

U klasi | HLA-sustava identificirana je znatna ucestalost A2, B27 i B35 gena. A2 je
¢eS¢e identificiran kod djevoj€ica s ranim razvojem oligoartritisa, B27 je cesce
identificiran kod djecaka s juvenilnim ankilozantnim spondilitisom ili artritisom
pridruzenim entezitisu te kod djece s oligoartritisom 1,7. U Klasi 1l HLA-sustava DRS,
DRS5, DR6, DR11, DPBI020 i odredeni DQ-aleli ¢es¢i su kod djece s oligoartritisom, a

prisutnost Dw4, DR1 1 DR4 ukazuje na vec¢i rizik od nastanka poliartritisa.

Takoder, identificirana je povezanost seropozitivnog poliartritisa s DR4 i kod djece
1 kod odraslih s reumatoidnim artritisom. Sistemski oblik bolesti ceS¢e je povezan s
prisutnos¢u DRS5, DR8 i Dw7 dok je rjede povezan s DR4 i DPBI1-polimorfizmom.
Istovremena prisutnost B27 i B7-gena dovodi do povecanog rizika od razvoja juvenilnih
spondiloartropatija. Nadalje, ulogu HLA-regije na Sestom kromosomu potvrdilo je i
istrazivanje medu obiteljima s viSe clanova oboljelih od JIA. Ovo istraZivanje je
identificiralo i regije na kromosomu 7 i 18 povezane s oligoartikularnim JIA i ranim

razvojem poliartikularnog JIA (Tambi¢ Bukovac i Perica, 2016).

Tablica 3. prikazuje povezanost alela glavnog kompleksa tkivne podudarnosti (HLA)

I juvenilnog idiopatskog artritisa.
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Tablica 3. Povezanost HLA i JIA
(preuzeto od Jelusi¢, 2005)

JIA HLA geni
Sistemski JIA Skupina 11 (DR4)
Poliartikularni tip RF + Skupina II (DR4)
Poliartikularni tip RF- Skupina II (DR8, DQ4, DP3)
Oligoartikularni tip Skupina [ (A2)

Skupina I (DRS, DRS, DR6, DQ4, DP2)’

Juvenilni ankilozantni spondilitis Skupina I (B27)

*DR4 i DR7 imaju zastitnu ulogu u oligoartikularnom tipu

Novija istrazivanja identificirala su odredene lokuse i gene izvan HLA-sustava koji
su povezani s nastankom JIA, kao $to su IL-2-receptor alfa (IL2RA), protein tirozin
fosfataze nonreceptor tipa 2 (PTPN2) i tipa 22 (PTPN22), signalni transduktor i aktivator
transkripcije 4 (STAT4), angiopoietin 1 (ANGPT1) te komponenta oligomeri¢nog
Golgijeva kompleksa 6 (COG6), a $to se moze vidjeti na slici 1.

" limfociti |

W

Citokini
IL-1¢x
IL-6
IL-10

MIF
IFR1

TNFa

Slika 5 Geni izvan HLA povezani s JIA
(preuzeto od Forre i Smerdel, 2002, prema Jelusi¢, 2005)
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Takoder, u razvoju JIA bitnu ulogu imaju i okoliSni ¢imbenici, primjerice,
infektivni uzrocnici i primjena antibiotika. To¢na povezanost pojedinih virusa i bakterija s
razvojem JIA nije utvrdena, ali pojedina istrazivanja navode porast broja oboljelih od JIA
koji se podudarao s porastom infekcija koje su uzrokovane Mycoplasmom pneumoniae. U
brojnim uzorcima sinovije i seruma pacijenata s JIA izolirani su Parvovirus B19 i
Chlamydia, a analizom sekvencija EBV-a identificirana je velika podudarnost sa
sekvencijama HLA-DR8, DR11 i DwP2 (Jelusi¢, 2005).

Takoder, smatra se da antibiotici mijenjanjem crijevnog mikrobioma pridonose
naru$avanju ravnoteze imunosnog sustava, a time pridonose i razvoju JIA. Studije navode
da rizik od razvoja JIA ne ovisi o vrsti, ve¢ ovisi o koli¢ini primljenih antibiotika.

Glavna klinicka manifestacija JIA je otok zgloba kao posljedica akumulacije
sinovijalne tekucine i zadebljanja sinovije (Slika 6.). Do navedenog dolazi zbog
proliferacije sinoviocita i invazije upalnih stanica (limfocita, makrofaga, dendritickih
stanica) iz periferne cirkulacije koji ovisi o izrazaju adhezijskih molekula, produkciji
kemokina i citokina te vaskularnim faktorima. Endotelni vaskularni faktor rasta,
angiopoietin 1 i osteopontin poticu pojacanu angiogenezu u sinoviji koja podupire daljnju
upalnu aktivnost na nacin da opskrbljuje stanice nutrijentima. Upalne stanice iz sinovijalne
tekucine 1 same sinovije oslobadaju enzime koji dovode do degradacije proteoglikanskog

matriksa zglobne hrskavice te do napredovanja upalnog procesa (Jelusi¢, 2005).
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Slika 6. Klinicka slika JIA
(preuzeto s http://soko-banja.rs/dokumenta/Hristina%20Colovic.pdf )
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2.3.1. Dijagnostika i lijeCenje

Dijagnoza JIA zahtijeva kompletnu klini¢ku procjenu, ukljucujuéi i obiteljsku
patogenezu i nedavne patoloske dogadaje te se posebna paznja pridaje boli i jutarnjoj
krutosti. Detaljni fizicki pregled uvijek treba provesti kako bi se ispitali svi zglobovi tijela
(Ravelli i sur., 1997). Na kraju posjeta lijecnik daje prognozu ukupne razine aktivnosti
bolesti na vizualnoj analognoj skali (VAS), od 0 (bez aktivnosti) do 10 (maksimalna

aktivnost).

U posljednjih nekoliko godina postalo je presudno u dijagnostici JIA ukljucivanje
bolesnikovih iskaza pri mjerenju zdravstvenog stanja pacijenata s pedijatrijskim
reumatskim bolestima. Ovi iskazi mogu pomo¢i lijecniku poboljsati upravljanje
pacijentima kroz identifikaciju najznacajnijih klinickih problema i usmjeriti paznju na
najvaznija pitanja za upravljanje lijeCenjem pacijenata. U novije vrijeme, s tim ciljem je
formiran IzvjeStaj multidimenzionalnog procjenjivanja maloljetni¢kog artritisa (The
Juvenile Arthritis Multidimensional Assessment Report - JAMAR), uvodenjem novog
pristupa klinickoj skrbi za djecu s JIA-om kroz kvantitativne podatke prikupljene tijekom
svakog posjeta lije¢niku, kako bi se vodilo lije¢nicko pracenje pacijenta tijekom vremena
(Filocamo i sur., 2011).

Konvencionalna radiografija ostaje i dalje standard za otkrivanje oSte¢enja
strukturnih zglobova i poremecaja rasta i sazrijevanja kostiju u JIA pacijenata. U
posljednjih nekoliko godina napravljeno je mnogo napora nha razvoju novih sustava
radiografskih ocjenjivanja i za prilagodbu metoda koje se koriste kod odraslih u JIA.
Medutim, slaba osjetljivost obi¢nih radiografa u identificiranju JIA i njegove ograni¢ene
sposobnosti otkrivanja promjena u pocetnom stadiju bolesti dovele su do potrebe za

alternativnim metodologijama snimanja (Mason i sur., 2005).

Magnetska rezonanca — MR (Magnetic Resonance Imaging — MRI) je jedini alat
koji ima sposobnost istodobnog procjenjivanja svih JIA i izvrsno je pogodan za procjenu

aktivnosti bolesti u temporomandibularnim®, acetabulofemoralnim (zglob kuka),

® Temporomandibularni zglob (lat. articulatio temporomandibularis)- Geljusni zglob; zglob izmedu donje
Celjusti 1 sljepoocne kosti; preuzeto s http://struna.ihjj.hr/naziv/celjusni-zglob/16009/
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sakroilijakalnim’ i vertebralnim zglobovima (Slika 7. i 9.). (Cannizzaro i sur., 2011).
Glavna prednost MR-a u odnosu na konvencionalne radiografije je izravna vizualizacija
sinovitisa®, hrskavice i ranih erozivnih lezija. Kontrastom pojacana magnetska rezonanca
(Dynamic Contrast Enhanced - DCE) omogucuje analizu vremenskog slijeda promjena.
Posebna lezija koja se moZe detektirati pomoéu MR-a je periartikularni® edem kostane srzi.
Ova abnormalnost predstavlja kljuéni prediktor erozivnih oste¢enja zglobova kod odraslih
osoba s artritisom, no vaznost njezine uloge u JIA jo$ uvijek nije usuglasena. MR
identificira rane promjene u sakroilijakalnim zglobovima (Slika 8.) i kraljeznici, posebno u
bolesnika s ERA (Enthesitis Related Arthritis) i juvenilnim AS (Ankylosing Spondylitis)
(Nistala i sur., 2007).

A

Slika 7. Asimetrija upalnog desnog temporomandibularnog zgloba koja uzrokuje
propadanje desnog kraka ¢eljusti kod poliartritisa (preuzeto s
https://obgynkey.com/arthritis-and-connective-tissue-disorders/ )

” Sakroilikijalni zglob — SI zglob je zglob izmedu krstagne kosti i zdjelice; preuzeto s
https://arithera.hr/hr/spm-dijagnosticke-metode-blog/240-dijagnosti%C4%8Dka-blokada-
sakroilijakalnog-zgloba

® Sinovitis (lat. synovitis) - upala zglobne ovojnice - sinovijske membrane; preuzeto s

http://www.plivazdravlje.hr/tekst/clanak/16239/Leksikon-reumatologije-slovo-S.html

% Periartikularni- sinonim paraartikularni, onaj koji se nalazi uz zglob; preuzeto s
http://www.plivazdravlje.hr/medicinski-leksikon/5563/Paraartikularni?plivahealth[term]=5563
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Slika 8. Zglobovi najc¢esée pogodeni ERA-om (eng. Enthesitis related arthritis)
(preuzeto s
http://www.aboutkidshealth.ca/En/HealthAZ/ConditionsandDiseases/InflammatoryConditi
ons/Pages/Juvenile-Enthesitis-Related-Arthritis-ERA.aspXx )

Slika 9. Snimka pomocéu MRI kod pacijenta s ERA-om; upala lijevog sakroilijakalnog
zgloba

(preuzeto od Giancane i sur., 2016)

Simptomi JIA u potpunosti nestaju uzimanjem lijekova kod 75% djece. LoSija
prognoza je kod one djece kod kojih je bolest zahvatila ve¢i broj zglobova te kod kojih je

prisutan reumatoidni faktor.
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Velike doze acetilsalicilne kiseline (aspirina) najces¢e dovode do smanjenja boli i
upale zglobova. Drugi nesteroidni protuupalni lijekovi, primjerice, naproksen i tolmetin,
mogu se konzumirati umjesto aspirina, a razlog ove zamjene najceSce je opasnost od
Reyeova sindroma. Takoder, djeca mogu konzumirati kortikosteroide i to oralnim putem.
Kortikosteroidi se konzumiraju kada je bolest teska te kada je zahvaceno cijelo tijelo, no
treba naglasiti da steroidi usporavaju rast djeteta. 1z navedenog razloga treba izbjegavati
primjenu ako je to moguce. Takoder, kortikosteroidi se mogu davati i izravnim putem na

nacin da se daju u zahvacene zglobove (Wallace, 2006).

Dijete koje nema pozitivnu reakciju na aspirin ili na neke druge protuupalne
lijekove moze dobiti injekciju pripravaka zlata. Penicilamin, metotreksat i hidroksiklorokin

mogu se koristiti kada soli zlata nemaju u¢inak ili dovode do nuspojava.

Vjezbe odrzavanja zglobova fizi€kim pokretima Stite zglobove od razvoja
ukocenosti. Udlaga moze dovesti do sprjecCavanja da zglob ostane fiksiran u nepodesnom
polozaju. Nadalje, treba pregledavati oci svakih Sest mjeseci da bi se iskljucila upala
Sarenice 1 cilijarnog tijela u prednjoj o¢noj komorici. Upala se lije¢i kortikosteroidnim
kapima ili mastima za o¢i koje Siroko otvaraju zjenicu. U nekim slu€ajevima potrebna je

operacija oka (Toledo i sur., 2006).
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3. SLOBODNO VRIJEME

U suvremenom drustvu slobodno vrijeme je poprilicno sloZzena pojava. Uz
slobodno vrijeme veZze se odmor, zabava i osobni razvoj. Rad i slobodno vrijeme
nerazdvojne su aktivnosti te odreduju ¢ovjeka kao homo socuisa. Slobodno vrijeme moze
se definirati kao ukupnost vremena, stanja i aktivnosti koje nisu uvjetovane bioloSkom,
socijalnom 1 profesionalnom nuznosc¢u. Ukoliko se slobodno vrijeme povezuje s prostorom
slobode svakog pojedinca, onda dijete ve¢ od najranije dobi treba osposobljavati za

odgovornost prema vlastitom osobnom razvitku (Previsi¢, 2000).

Europsko udruzenje za slobodno vrijeme i rekreaciju (European Leisure and
Recreation Association - ELRA) navodi kako je slobodno vrijeme u Sirem smislu svo
vrijeme koje se ne provodi na poslu, dok u uzem smislu slobodno vrijeme je vrijeme koje
pojedinac moze sam organizirati (Ivanc¢i¢ 1 Sabo, 2012). Ili§in (2002, prema Mlinarevi¢ i
Gajger, 2010) slobodno vrijeme razlikuje od dokolice. Za nju je slobodno vrijeme period
koji pojedinac provodi izvan rada dok je dokolica dio slobodnog vremena u kojem se

pojedinac posvecuje aktivnostima po vlastitom izboru.

Slobodno vrijeme poti¢e unutarnja motivaciju, ukljucuje slobodu izbora i promice
osobnu dobrobit. U slobodno vrijeme djeca se bave zabavnim aktivnostima koje imaju
slicnosti, ali i razlike u odnosu na aktivnosti odraslih u slobodno vrijeme. Hofferth i
Sandberg (2001) pokazali su da tijekom tjedna prosje¢no djeca u razvoju trose 55% svog
vremena na spavanje, prehranu i osobnu higijenu, a 15% na skolske aktivnosti dok je 30%
vremena slobodno. Budu¢i da je vrijeme ograniceno sredstvo, ucestalost kojom djeca
provode svoje vrijeme u nekim aktivnostima znac¢i manje vremena provedenog u drugima
aktivnostima. Razne aktivnosti za zabavu i igru pruzaju im prilike za uzivanje, opustanje,
rekreaciju i postizanje ciljeva. Stovise, slobodno vrijeme je od sredi$njeg znadaja za
izgradnju sposobnosti i samoodredenja djece te za razvoj socijalnih i 0sobnih

kompetencija.

Sve to upucuje na ¢injenicu da je slobodno vrijeme drustveni fenomen koji se moze
promatrati s obzirom na zivotnu dob. Rije€ je o vremenu u kojem Covjek prepoznaje svoju
bit kao Covjeka. Za razliku od proslih vremena kada je slobodno vrijeme bilo predmetom
borbe izmedu drustvenih klasa, danas ono postaje segment vremena koji se svakim danom

sve vise §iri.
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Slobodno vrijeme vazno je za razvoj li¢nosti djece i mladih te im slobodno vrijeme
daje moguénost za zadovoljavanje interesa i potreba. Nadalje, pomaze im u aktiviranju
njihovih stvaralackih snaga za Cije zadovoljavanje 1 izrazavanje nemaju prilike u ostalim

dijelovima vremena.

Kada se radi o slobodnom vremenu mladih, treba re¢i da je rije¢ o velikom
prostoru. Rije¢ je o vremenu koje je posebno osjetljivo kod mladih ljudi. Ako je to vrijeme
nedovoljno osmisljeno i vodeno, ono moze postati izvoriStem neprihvatljivog ponasanja i
ovisnosti. Iz navedenog razloga vazno je mladima pomo¢i u organizaciji i strukturiranju
njihovog slobodnog vremena. Pritom, treba utvrditi njihove stvarne potrebe za zabavom,
druzenjem i aktivnostima koje ukljucuju izazove i istrazivanje te traze fizicki i mentalni

napor.

Temelj slobodnih aktivnosti je sloboda izbora i postojanje motivacijskog sklopa
koji uvjetuje izbor. Pod drustveno prihvatljivim aktivnostima slobodnog vremena
podrazumijevaju se sve one aktivnosti ¢ija je uloga odmor, razonoda i samoostvarenje
licnosti. Rije¢ je o aktivnostima koje su uvijek planirane i sadrzajno osmiS$ljene te

motivacijski i razvojno usmjerene.

Iz navedenog razloga ve¢ od najranijeg djetinjstva treba razmotriti moguénosti
organizacijskog oblikovanja slobodnog vremena. Na taj naCin slobodno se vrijeme moze
promatrati u smislu odgojnog djelovanja, a vazni ¢imbenici socijalizacije koja je povezana
i sa slobodnim vremenom su obitelj, $kola, vr$njaci, mediji i drustvo. Svi oni imaju vazan

utjecaj u prostoru slobodnog vremena miadih.

Slobodno vrijeme ostvaruje se kroz aktivnu komunikaciju koja se smatra
temeljnom odrednicom slobodnog vremena. Slika 10. u nastavku prikazuje kako mladi

usmjeravaju odrednice slobodnog vremena (Rosi¢, 2005).
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ODREDNICE SLOBODNOG VREMENA

Najdraza lokacija za provodenje
slobodnoga vremena

NajdraZa osoba kao drustvo
za provodenje slobodnoga vremena

DuZina vremena posvecenoga
druZenju s drugima

Slika 10. Usmjeravanje odrednica slobodnog vremena
(preuzeto od Rosi¢, 2005, prema Ivancic¢ i Sabo, 2012)

Obiljezja temeljnih odrednica slobodnog vremena mladih su:

e Najdraze im je mjesto za provodenje slobodnog vremena disko-klub ili kafi¢

e Najdraza osoba s kojom mladi provode svoje slobodno vrijeme je prijatelj te
mladi¢ ili djevojka

e Kao duzina vremena koje se posvecuje druZenju s drugima najprisutnija je

odrednica ,,svakodnevno“.

3.1. Participacija — ukljuc¢enost u aktivnosti

Medunarodna klasifikacija funkcioniranja, onesposobljenosti i zdravlja - MKF
(eng. ICF) uvrstava se u medunarodne klasifikacije koje je propisala Svjetska zdravstvena
ogranizacija (SZO). SZO grupacija medunarodnih klasifikacija pruza okvir za kodiranje
Sirokog podruc¢ja informacija o zdravlju, primjerice, dijagnoze, funkcioniranje i
onesposobljenost, te razloge za potraznjom zdravstvenih usluga. Navedene klasifikacije
koriste standardizirane zajednicke jezike koji dozvoljavaju komunikaciju o zdravlju i

zdravstvenoj zastiti diljem svijeta u razli¢itim disciplinama 1 znanostima.
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U medunarodnoj klasifikaciji SZO-a, zdravstvena stanja (oboljenja, poremecaji,
ozljede i dr.) primarno se Klasificiraju u MKB-10 (10. revizija Medunarodne klasifikacije
bolesti i srodnih zdravstvenih problema) s$to osigurava etioloSki okvir. Funkcioniranje i
onesposobljenost udruzeni sa zdravstvenim stanjima Klasificirani su u ICF-u. MKB-10 i
ICF su komplementarni, a korisnicima se savjetuje da zajedno koriste MKB-10 | ICF.
MKB-10 daje ,,dijagnozu® oboljenja, poremecaja ili drugih zdravstvenih stanja te se
navedene informacije nadopunjuju dodatnim informacijama koje se nalaze u ICF-u

(Medunarodna klasifikacija funkcioniranja, onesposobljenosti i zdravlja, 2010).

Medunarodna klasifikacija funkcioniranja, onesposobljenosti i zdravlja (ICF)
razvijena je kako bi unificirala i standardizirala opisivanje i klasifikaciju domena
funkcioniranja, nesposobnosti i zdravlja kod pojedinaca, ali i na razini populacije. ICF ima
tri temeljne sastavnice. Prva sastavnica je Tjelesne funkcije i strukture te se odnosi na
fizioloske funkcije i anatomske dijelove, odnosno gubitak ili devijaciju od normalnih
tjelesnih funkcija i struktura, a nekada se navedeno nazivalo oSteCenjem. Druga sastavnica
je Aktivnost te podrazumijeva izvrSavanje zadataka od strane pojedinaca dok se pod
ograni¢enjem aktivnosti misli na poteskoce koje pojedinac pritom ima. Treca sastavnica je
Sudjelovanje te podrazumijeva ukljucivanje u zivotne situacije dok ograni¢enja u
sudjelovanju podrazumijevaju probleme koje pojedinac moze iskusiti u takvom
ukljucivanju. Sve navedene sastavnice uklju¢ene su u pojam funkcioniranje 1
nesposobnosti (Stucki, 2005). Sastavnice su odredene s obzirom na zdravstveno stanje, ali i

s obzirom na osobne i okolinske ¢imbenike (Slika 11.).

Zdravstveno stanje
(poremecaqj ili bolest)

|

TIEI.E. sne funkdije -+ Aktivnost -+—> Sudjelovanije
i strukture
Okolinski Osobni
cimbenici ¢imbenici

Slika 11. Meduodnos sastavnica ICF-a
(preuzeto od WHO-ICF, 2001, prema Grazio, 2010)
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ICF se temelji na biopsihosocijalnom principu te sastavnice modela odgovaraju
sastavnicama Klasifikacije. Svaka sastavnica ima detaljnu listu ICF kategorija koje su
jedinice ICF Kklasifikacije te su organizirane hijerarhijski. Kategorije su sloZzene u shemi

debla, a svaka sastavnica sastoji se od poglavlja unutar kojeg su kategorije (Grazio, 2010).

Koncept funkcioniranja je razli¢it od koncepta kvalitete zivota. Kvaliteta Zivota
podrazumijeva globalnu ili visokopersonaliziranu evaluaciju funkcioniranja, a Sto se
najvise odnosi na zadovoljstvo i osjecaje. Funkcioniranje podrazumijeva pozitivne aspekte
interakcije izmedu pojedinca (s odredenim zdravstvenim stanjem) i kontekstualnih
¢imbenika. Nesposobnost podrazumijeva negativne aspekte interakcije izmedu pojedinca i

kontekstualnih ¢imbenika.

Odrednice manifestiranja nesposobnosti u tjelesnim funkcijama i strukturama su
Cesto specificne u odnosu na stanje te je iz navedenog razloga taj problem cesto direktna
posljedica samog procesa, tj. bolesti. U sastavnici Aktivnosti i sudjelovanje neki problemi

su specifiéni u odnosu na bolest dok su drugi zajednicki za sve miSi¢no-koStane bolesti

(Weigl i sur., 2007).

Okolinski i osobni ¢imbenici su kontekstualni ¢imbenici koji se odnose na ukupnu
pozadinu zivota pojedinca i Zivotnih situacija. Oni mogu biti fizicki 1 socijalni, odnosno
podrazumijevaju okolinu i stavove okoline u kojoj osoba zivi. Osobni ¢imbenici odnose se
na odredenu individualnu pozadinu i ,,porijeklo®, primjerice, dob, spol, rasa, Zivotni stil,
navike, socijalna pozadina i sl., a ne odnose se na odredeno zdravstveno stanje. U
interpretaciji rezultata interakcije izmedu domena ICF sastavnica okolinskih ¢imbenika
treba u obzir uzeti interakciju izmedu domena ICF sastavnica okolinskih ¢imbenika,
osobnih ¢imbenika i1 aktivnosti i sudjelovanja. Okolinski i osobni ¢imbenici mogu
predstavljati zapreku ili olakSanje, no u nekim situacijama predstavljaju obje (Weigl i sur.,
2007).

Ukljucenost djece u aktivnosti danas je postao javnozdravstveni problem jer djeca

sve viSe vremena provode sjedeci i sve su manje fizicki aktivna. Kada je rije¢ o djeci s
invaliditetom, ukljucenost u fizicke aktivnosti bitno je manja u odnosu na zdravu djecu.
Navedena djeca su vise uklju€ena u mirnije igre te u druStvene aktivnosti koje ne traze veci
fizicki napor. No, istrazivanja pokazuju da djeca koja manje sudjeluju u igri i fizickim
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aktivnostima poradi invaliditeta, sklonija su i asocijalnom ponaSanju te izbjegavanju

socijalnih kontakata u kojima je naglasak stavljen na aktivnosti (Cavallo, 2015).

3.2. Pravni akti/strateSki dokumenti

Konvencija o pravima djeteta (1989) navodi da drzave stranke priznaju djetetu
pravo na odmor i slobodno vrijeme, na igru i razonodu primjerenu njegovoj dobi kao i na
slobodno sudjelovanje u kulturnom zivotu i umjetnosti. Takoder, isti¢e da drzave stranke
trebaju postivati 1 promicati pravo djeteta na puno sudjelovanje u kulturnom i umjetni¢kom
zivotu te trebaju poticati ostvarenje primjerenih i jednakih uvjeta za provodenje kulturnih,

umjetnickih, rekreativnih i slobodnih djelatnosti.

ZnaCenje igre i1 rekreacije u zivotu svakog djeteta priznato je od strane
medunarodne zajednice, §to potvrduje donosenje Deklaracije 0 pravima djeteta (1959.). U
navedenoj Deklaraciji se isti¢e da dijete mora imati punu mogucnost za igru i rekreaciju te
da ¢e drustvo i javne vlasti nastojati promicati uzivanje tog prava. Ovo pravo djeteta
dodatno je oja¢ano u Konvenciji o pravima djeteta iz 1989. godine koja izri¢ito navodi u
¢lanku 31. da drzave potpisnice priznaju pravo djeteta na odmor i slobodno vrijeme, da se
dijete treba ukljuciti u igru i rekreativne aktivnosti prikladne za dob djeteta, a i slobodno
sudjelovati te svoje slobodno vrijeme posvetiti kulturi i umjetnosti uz ostvarenje

primjerenih i jednakih uvjeta za sve (Ujedinjeni narodi, 2013).

Medutim, na temelju analize provedbe prava djeteta navedenih u Konvenciji, odbor
Ujedinjenih naroda je zabrinut zbog nedovoljnog ulaganja drzava u prava sadrzana u
Clanku 31. Konvencije. LoSe priznanje znacaja slobodnog vremena u zivotu djece
rezultira nedostatkom ulaganja u odgovarajuce odredbe, slabom ili nepostojeCom zastitom
djece kroz zakonodavstvo i neuklju¢ivanjem djece u planiranja na nacionalnoj i lokalnoj
razini. Opcenito, ulaze se u pruzanje strukturiranih i organiziranih aktivnosti, ali
jednako je vazna potreba stvaranja vremena i prostora za djecu gdje ¢e se ukljuciti u
spontano igranje, rekreaciju i Kkreativnosti uz promicanje drustvenih stavova koji

podrzavaju i poticu takvu aktivnost.
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Stoga odbor Ujedinjenih naroda istiCe izazove koje treba rijesiti kako bi se
kvalitetnije realizirala prava djeteta vezana uz slobodno vrijeme. Neki od navedenih

izazova su (Ujedinjeni narodi, 2013):

[1 Nedostatak prepoznavanja vaznosti igranja i rekreacije - u mnogim dijelovima
svijeta igra se percipira kao vrijeme potroseno u neozbiljnom ili neproduktivhom
djelovanju bez intrinzi¢ne vrijednosti. Roditelji, skrbnici i javna tijela obi¢no
stavljaju viSe prioritet na proudavanje ili razvoj, nego na igru. Stovise, odrasli
nemaju vjestine ili razumijevanje kojim bi podupirali dje¢ju igru i medusobno
komunicirali s njima na razigran na¢in. Kada se igra potice, obi¢no se potice fizicki
aktivna igra i natjecateljska igra (sport) koja je viSe cijenjena od, primjerice,
drustvenih ili kulturnih igara. To se posebno odnosi na adolescente koji su ¢esto
nedovoljno poticani u druStvu za provodenje slobodnog vremena na kreativan
nacin.

[1 Nesigurne i opasne okoline - mjesta koja pruzaju mogucnosti za istrazivanje i
kreativnost trebaju omoguciti roditeljima i skrbnicima da odrzavaju nadzor nad
dje¢jim aktivnostima. Djeca trebaju provoditi vrijeme u inkluzivnom prostoru u
kojem nema opasnosti i u blizini vlastitih kuca, kao i u skladu s mjerama koje
promi¢u sigurne i nezavisne mobilnosti. Veéina svjetski najsiroma$nije djece
suocava se s opasnostima kao S§to su oneéiS¢ena voda, otvoreni kanalizacijski
sustavi, nekontrolirani promet, losa uli¢na rasvjeta i zagusene ulice, neodgovarajuci
javni promet, nedostatak sigurnih igralista i dr. No, djeca su ugrozena i u
razvijenim dijelovima svijeta, posebno od kriminala, nasilja, zloupotrebe djece i sl.
Stoga treba poticati javnu politiku koja ¢e maksimalno Stititi prava djeteta.

[J Smanjenje djeCjeg javnog prostora - djecje koristenje javnog prostora za igru,
rekreaciju i kulturne aktivnosti, takoder je otezano zbog povecanja
komercijalizacije javnih povrsina iz kojih su djeca isklju¢ena. Nadalje, u mnogim
dijelovima svijeta smanjuju se mogucnosti za djecu U javnim prostorima.
Adolescenti se, posebice, percipiraju kao prijetnja javnom prostoru. Takve
okolnosti ne djeluju poticajno na djecu i mlade te takve politike nisu dugoro¢no
dobre pa odbor smatra da ih treba izbjegavati.

[1 Uskladenost rizika i sigurnosti — u nekim dijelovima svijeta djeca nemaju siguran

prostor za igru te su neprestano izlozena prijetnjama kako od okoline tako i od
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svojih vrsnjaka. Odbor smatra da bi drzave treba uskladiti mjere sigurnosti za igru i
rekreaciju djece u skladu s opasnostima koje im prijete.

[1 Nedostatak prirodnih prostora — jo§ jedan deficit uocen je sve manje prirodnih
prostora namijenjenih igri djeteta Sto se smatra vrlo nepoticajnim za djecu i njihov
razvoj.

(1 Naglasak na obrazovnim postignu¢ima — brojna djeca uskracena su za igru s ciljem
postizanja boljih rezultata u Skoli. Ovakav pristup nikako nije poticajan jer djeca
trebaju imati i svoje slobodno vrijeme te se u drustvu treba poticati politika koja

podrzava slobodno vrijeme djece.

Strategija Vijeca Europe za prava djeteta (2016.-2021.) kao jedno od podrucja
unapredenja navodi sport, kulturu i druge aktivnosti slobodnog vremena s ciljem
promicanja etickih nacela, ljudskog dostojanstva, nepovredivosti integriteta i sigurnosti za
one koji su ukljuceni u predmetne aktivnosti te posebno Stite¢i djecu od iskoriStavanja za
politicke, komercijalne i financijske svrhe te od nasilnog ili ponizavajuceg postupanja,

ukljucujuéi zlouporabu sredstava ovisnosti 1 seksualno uznemiravanje i1 zlostavljanje

(Council of Europe Strategy for the Rights of the Child (2016-2021), 2016).

Nadalje, naglasava se da su odmor 1 slobodno vrijeme za djecu jednako vazni kao 1
osnovna prehrana, stanovanje, zdravstvena skrb 1 obrazovanje. Uskra¢ivanje odmora moze
imati nepovratni fizicki 1 psihi¢ki utjecaj na razvoj, zdravlje i dobrobit djece. Djeca,
takoder, trebaju slobodno vrijeme za zabavu ili poticaje koje mogu birati i ispuniti kako

zele.

Na temelju navedenih preporuka od Ujedinjenih naroda 1 Vije¢a Europe,
Ministarstvo socijalne politike i mladih, u skladu s Konvencijom o pravima djeteta,
donijelo je Nacionalnu strategiju za prava djece u Republici Hrvatskoj za razdoblje od
2014. do 2020. godine. U ovoj stategiji se, izmedu ostalog, promicu prava djeteta na

slobodno vrijeme te aktivnosti vezane uz slobodno vrijeme.
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4. PROBLEMSKO PODRUCJE

Iako postoje neke kontroverze oko psiholoske prilagodbe djece s JIA, poznato je da
su klinicki znakovi, simptomi i napredovanje bolesti nedovoljni za razumijevanje utjecaja
bolesti na zivot i funkcioniranje djeteta. Kao rezultat toga, veliki broj studija poceo je
ispitivati potencijalne Stetne posljedice koje kroni¢na bolest u djetinjstvu mozZe imati na
fizicki, psiholoski i drustveni razvoj djece. Pojedini istrazivaci naglasavaju da djeca s JIA
imaju vecéi rizik od problema s drustvenim funkcioniranjem i vecu sklonost razvoju

anksioznosti, depresije i niskog samopouzdanja.

Studije koje su ispitivale kvalitetu zivota povezanu sa zdravljem (HRQoL) pokazale
su nizu kvalitetu zivota djece 1 adolescenata s JIA-om, u usporedbi sa zdravim vr$njacima,
ne samo u fizickoj, ve¢ i u psihosocijalnoj domeni. Prema Biobehavioral modelu za
pedijatrijsku bol, moze postojati znacajan odnos izmedu dje¢jeg HRQoL-a, njihovog
iskustva boli i njihovog koristenja strategija suoavanja s boli. Stovise, model naglasava da
je veéi intenzitet boli kod pacijenta povezan s ve¢im depresivnim i anksioznim
simptomima, problemima u ponasanju i niskim samopos$tovanjem. Kroni¢na bolest moze
ometati razvoj pozitivne i realistiCne slike o sebi, stoga, adolescenti s fizickim bolestima
mogu imati problema sa stjecanjem samopouzdanja, $to je od temeljne vaznosti za
razvijanje pozitivne slike o sebi i za razvijanje meduljudskih odnosa (Rosenblum i sur.,
2010).

Sudjelovanje u slobodnim aktivnostima kljuéni je doprinos poboljSanju kvalitete
zivota djece i mladih s tjelesnim invaliditetom. Sudjelovanje u slobodnim aktivnostima
povezano je s poboljSanim blagostanjem kroz povecane psiholoske 1 socijalne
kompetencije, samodjelotvornost, Skolsku izvedbu, osjecaj podrske u ravnopravnosti i
prijateljstvu te razvoj inicijative i samoodredenja. Ipak, djeca i mladi s tjelesnim
invaliditetom troSe manje slobodnog vremena na aktivnosti i imaju niZi intenzitet
sudjelovanja od onih koji nemaju poteskoca u razvoju. Razlike se povecavaju s tezinom
invaliditeta (Powrie i sur., 2015).

Jedna od definicija slobodnog vremena jest kombinacija slobodnog vremena s
oc¢ekivanjem Zeljenog iskustva, pri ¢emu je ,,preferirano iskustvo* osobno definirano. Dok
opc¢enito djeca i mladi s invaliditetom imaju teznje i zelje sliéne njihovim vrSnjacima,

njihove su aktivnosti u slobodno vrijeme ipak ograni¢ene boles¢u.
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Problemsko podrucje kojim se ovaj rad bavi jest kvaliteta zivota djece i mladih s
JIA, a koja se odnosi na njihovo slobodno vrijeme. U radu se istrazuje kako bolest utjece
na provodenje slobodnog vremena kod djece i mladih s JIA-om te smanjuje li bolest

kvalitetu provodenja njihovog slobodnog vremena.
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5. SLOBODNO VRIJEME DJECE | MLADIH S JIA

Djeca i mladi s invaliditetom kao i zdrava djeca imaju pravo na kvalitetno
provodenje slobodnog vremena te na osiguravanje aktivnosti prilagodene njihovim
moguénostima. Ipak, istrazivanja pokazuju kako djeca i mladi s invaliditetom nailaze na
brojne probleme u zivotnoj sredini koji su vezani uz neprilagodenost prostora, izostanak
aktivnosti za njihovo slobodno vrijeme te nerazumijevanje okoline za njihove potrebe.
Takva situacija bitno naruSava njihovu kvalitetu zivota, a time i kvalitetno provodenje

slobodnog vremena (Immus i sur., 2016).

Sudjelovanje djece s tjelesnim invaliditetom u svakodnevnim zivotnim
aktivnostima je cilj roditelja, pruzatelja usluga i organizacija ukljucenih u rehabilitaciju
djece. Za djecu s invaliditetom sudjelovanje u svakodnevnim formalnim i neformalnim
aktivnostima od vitalne je vaznosti. Prepoznavanje vaznosti sudjelovanja djece s
invaliditetom u aktivnostima dovodi do pozitivnog utjecaja na razvoj Vvjestina i
kompetencija, drustvenih odnosa te dugoro¢nog mentalnog i tjelesnog zdravlje. Djeca i
mladi s tjelesnim invaliditetom u brojnim su drzavama ograni¢eni u sudjelovanju u

aktivnostima povezanim sa slobodnim vremenom (Law i sur., 2006).

Pravo djeteta da sudjeluje u vlastitoj zdravstvenoj zastiti sve viSe postaje istaknuto
u nacionalnim i medunarodnim istrazivanjima, kao i u vladinim propisima, a navedeno
pravo mozZe se direktno ili indirektno povezati i s kvalitetom i nacinom provodenja
slobodnog vremena. Unato¢ tome, sudjelovanje djece u vlastitoj zdravstvenoj zastiti lose se
primjenjuje u praksi (Gilijam i sur., 2016).

Sve to upucuje na ¢injenicu da je provodenje slobodnog vremena kod djece s JIA-
om vrlo kompleksno te ukljucuje brojne ¢imbenike koji utjeCu na kvalitetu njihovog

slobodnog vremena te provedbu njihovog prava na aktivno koristenje slobodnog vremena.

5.1. Tjelesna aktivnost

Jedno od podrucja koje se povezuje sa slobodnim vremenom je tjelesna aktivnost.
Djeca su u slobodno vrijeme sklona individualno ili grupno sudjelovati u tjelesnim
aktivnostima. No, kada je rije¢ o tjelesnim aktivnostima, fizicki invaliditet moze biti
prepreka u obavljanju takvih aktivnosti te prepreka u vidu smanjenih mogucnosti koje su
djeci s fizickim invaliditetom ponudene kako bi i ona mogla obavljati razlicite tjelesne
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aktivnosti. Fizic¢ki invaliditet, takoder, ukljucuje i zdravstvenu zastitu koja moze imati
utjecaj na sudjelovanje djece u tjelesnim aktivnostima. Stoga su Gilijam i suradnici (2016)
proveli istrazivanje kojem je bio cilj ispitati iskustva i preferencije sudjelovanja u
zdravstvenoj zastiti djece s JIA. Rezultati istraZivanja su pokazali kako djeca nedovoljno
sudjeluju u vlastitoj zdravstvenoj zastiti, odnosno da su ona viSe promatraci vlastitog

zdravlja, nego aktivni borci za poboljSanje zdravlja.

Djeca i adolescenti s JIA imaju smanjenu aerobnu i anaerobnu sposobnost
vjezbanja. Takoder, istrazivanja pokazuju da su manje fizicki aktivni u usporedbi sa
zdravim vr$njacima. Kao rezultat toga oni imaju poteskoc¢e u pridruzivanju redovitim

sportskim aktivnostima i drustvenoj interakciji.

Tjelesna aktivnost se moze opisati kao pokreti tijela Sto rezultira poveéanim
troSenjem energije u odnosu na stanje mirovanja. Ona dovodi do boljeg fizickog 1
mentalnog zdravlja. Za djecu s JIA i drugim kroni¢nim bolestima tjelesna aktivnost,
takoder, ima pozitivne utjecaje na zdravlje. Istrazivanja potvrduju ¢injenicu da je tjelesna
aktivnost sigurna, izvediva i prihvatljiva kod bolesnika s JIA-om s i bez aktivne bolesti. Iz

tih razloga iznimno je vazno poticati 1 poboljsati tjelesnu aktivnost kod bolesnika s JIA.

Istrazivanja pokazuju da pacijenti s JIA i njihove obitelji nisu uvijek svjesni
prednosti tjelesne aktivnosti. Stovise, strah od $tetnog djelovanja tjelesne aktivnosti nije
rijedak. Nadalje, Cesto postoje brojne prepreke Sto dovodi do znacajnog smanjenja
postojece tjelesne aktivnosti kod osoba s JIA. Najveci problem ocituje se u tome §to ne
postoje individualni programi vezani uz tjelesnu aktivnost djece i mladih s JIA, ali i
¢injenica da, ako 1 postoje, oni su koncentrirani u velikim gradovima. Kao dobro rjeSenje
ovog problema mogu biti internetski programi namijenjen poticanju tjelesne aktivnosti u
svakodnevnom Zivotu djece i mladih s JIA te online provodenje individualnog nadzora nad

tjelesnim aktivnostima djece i mladih s JIA (Lelieveld i sur, 2010).

Nadalje, bol i umor su uobicajene prituzbe u bolesnika s JIA i mogu dovesti do
neaktivnog sjedilackog nacina Zivota. Iz tog razloga Bohr 1 suradnici su istrazili tjelesnu
aktivnost (physical activity - PA) u bolesnika s umjerenim do tezim oblikom JIA u
usporedbi sa zdravim vrs$njacima. Utvrdili su znatno nizu razinu tjelesne aktivnosti u

bolesnika s JIA u usporedbi sa zdravim vr$njacima.
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Tarakci 1 suradnici (2011) u istrazivanju su utvrdili da je tjelesna aktivnost djece s
JIA pod utjecajem psihi¢kog stanja. Naime, djeca s JIA su sklona depresiji i anksioznosti, a
takva stanja negativno utjeCu na njihove fiziCke aktivnosti, odnosno udaljavaju ih od

fizicke aktivnosti 1 socijalnih kontakata.

Sve to govori da tjelesnoj aktivnosti djece i mladih s JIA treba pristupiti strateski te
da pritom treba uzeti u obzir okoli$ne, socijalne i osobne ¢imbenike jer oni imaju znacajan
utjecaj na provodenje aktivnosti. Takoder, tjelesnoj aktivnosti djece i mladih s JIA treba
pristupiti na naCin da se formiraju programi poticanja takvih aktivnosti te da se aktivnosti

provode na lokalnoj, regionalnoj i drzavnoj razini.

5.2. Socijalna ukljucenost

Istrazivanje koje su proveli Russo i suradnici (2012) pokazalo je da se psiholosko
funkcioniranje (depresija, anksioznost i ponasanje) nije razlikovalo kod djece i mladih s
JIA u odnosu na zdravu djecu, ali provedeni intervju otkriva zna¢ajnu psiholosku patnju
kod djece s JIA. Djeca i adolescenti s JIA-om ne pokazuju otvorenu psihopatologiju
medutim, klinicki orijentirani holisti¢ki pristup potvrduje JIA kao poremecaj koji uzrokuje

Znacajne promjene u kvaliteti Zivota djece 1 mladih s JIA.

Navedeno potvrduje 1 istrazivanje koje su proveli King i suradnici (2013) koje
govori da psihosocijalna ukljuCenost utjeCe na provodenje aktivnosti djece s fizickim
poremecajima. U tom kontekstu navodi se kako na aktivnosti djece s JIA utjece stanje
njihove psihe, odnosno da li su skloni depresiji ili anksioznosti te nacin na koji se Skolska,
vrénjacka, lokalna i obiteljska okolina odnose prema njima. Sto su djeca vise neprihvaéena
od strane okoline, to su vise skloni pasivnom provodenju slobodnog vremena izvan

socijalnih krugova.

Djeca i mladi ljudi s tjelesnim invaliditetom pokazuju smanjeno sudjelovanje u
socijalnim aktivnostima tijekom slobodnog vremena. Kako bi se olakSalo njihovo
sudjelovanje u aktivnostima slobodnog vremena, bitno je razumjeti $to te aktivnosti znace
za djecu 1 mlade s i bez tjelesnog oSte¢enja. Stoga su Powrie i suradnici (2015) na ovom

podrucju proveli istrazivanje.
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Ova sustavna sinteza kvalitativnih studija identificirala je cetiri teme Kkoje
karakteriziraju slobodno vrijeme djece i mladih s tjelesnim invaliditetom. Te su teme
zabava, sloboda, ispunjenje i prijateljstvo. Moguénosti za socijalni kontakt i razvoj

kompetencija primarni su motivi za provodenje slobodnog vremena.

U ovom istrazivanju djece i mladih utvrdeno je da su zabavne aktivnosti djeci i
mladima jako bitne jer omoguéuju iskustvo slobode, ispunjenja i prijateljstva. U kojoj
mjeri djeca i mladi dozivljavaju zabavu ovisi 0 tome u kojoj su mjeri njihove psiholoske
potrebe za slobodom izbora (autonomija) ispunjene, vjerovanju u njihovu sposobnost
postizanja (sposobnosti) i prijateljstvu, putem njihove veze s ostalom djecom (povezanost).
Stupanj do kojeg se svaka potreba ispunjava moze varirati; na primjer, u nekim
slucajevima, djeca i mladi mogu odabrati prihva¢anje smanjenog osjecaja "kompetencije"

kako bi se zadovoljila prijeporna potreba (u to vrijeme) za "povezanoscu”.

Rezultati ovog istrazivanja ukazuju na izazove s kojima se suocavaju djeca i mladi
s tjelesnim invaliditetom u ispunjavanju tih potreba. Sudionici ukljuéenih studija naveli su
da je zabava snazno povezana s drustvenim kontekstom slobodnog vremena (tj. prisutnim
ljudima i njihovim interakcijama). Za tri od Ccetiri teme ("sloboda" "ispunjenje™ i
"prijateljstvo™) djeca i mladi su rekli kako njihovo sudjelovanje u slobodno vrijeme moze
biti ograni¢eno njihovim druStvenim okruzenjem. Ovo naglaSava vaznost razmatranja kako
drustvo moZe utjecati na socijalno aktivno provodenje slobodnog vremena djece i mladih s
invaliditetom. Rezultati iz ove studije ukazuju na potrebu stvaranja socijalnih uvjeta u
kojima ¢e dolaziti do interakcije izmedu djece s i bez invaliditeta tijekom slobodnog
vremena te da se na taj nacin usmjeri razvijanje potrebe za zabavom, prijateljstvom,

slobodom i ispunjenjem.

Djeca i mladi s invaliditetom navode da se u slobodno vrijeme moraju nositi sa
stigmom njihovog invaliditeta i dokazivanjem svoje vrijednost i sposobnosti. Ovo se
podudara s literaturom koja ukazuje na to da dokazivanje sposobnosti kroz slobodno
vrijeme povecava samopouzdanje i pruza priliku da se razvije odredeni identitet kojim se
osoba predstavlja drugima. To ukazuje na to da bi stru¢njaci trebali poticati obitelji, Skole i
zabavne ustanove da razvijaju okruZenja koje podupire izbor i autonomiju te ohrabruje
osobe s invaliditetom. Temelj za ovo je usmjeravanje na vlastiti razvoj i vlastito
sudjelovanje, a ne na usporedivanje s drugima. Ovakav pristup moze promijeniti

vrijednosti svih sudionika ukljuc¢enih u aktivnosti slobodnog vremena.
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5.3. Cimbenici koji uvjetuju ukljuenost u aktivnosti slobodnog vremena

Studije o reumatskim bolestima u djece jedan su od nacina na koji stru¢njaci mogu
nauciti visSe o djelotvornim intervencijama — za djecu s kroni¢nom boli. JIA je najces¢i
oblik artritisa u djece, ima sedam podtipova i ne zna se to¢an uzrok bolesti. Bolest moze
uzrokovati promjene u zglobovima kao $§to su oStecenja i/ili oteknuéa zgloba.
Bol u vezi s tom boles¢u se dogada nepredvidivo, a oticanje ju moze povecati.
Bol moze uzrokovati umor i slabu pokretljivost djece. Istrazivanje McGrath i suradnika
(2000; prema Rosenzweig i Nabors 2013) istice da vise od 75% djece s artritisom ima

iskustva kroni¢ne boli.

Istrazivanja pokazuju da lijeCenje kognitivno-bihevioralne boli smanjuje 1 fizicku
bol. To se najéesce radi tako da se djeci usmjerava paznja na neku aktivnost, igru, druzenje
1 sl. Na taj nacin im se skre¢e pozornost s fizicke boli te ona manje djeluje na njih, odnosno

manje ju osjecaju.

Jo$ jedna uspjeSna strategija je opustanje, kao Sto je duboko disanje ili opustanje
misi¢a. Kada djeca koriste pozitivne misli (tj. daju pozitivne poruke sebi za suocavanje
s boli) i aktivno koriste slike (razmisljanje 0 pozitivnom iskustvu koje su imali) te kada
koriste opustanje i distrakciju, manje osje¢aju bol. Nasuprot tome, negativne strategije
suoCavanja s boli uklju¢uju negativne misli, nedostatak drustvene podrske, fokusiranje na
emocije (gdje se djeca usredoto¢uju na negativne aspekte iskustva boli i
izbjegavaju aktivno suoCavanje s negativnim osjecajima o boli) mogu pojacati djetetovo

iskustvo boli (Rosenzweig i Nabors, 2013).

JIA Cesto rezultira znacajnim oStecenjima kao Sto su neprestani bolovi, ograni¢eni
raspon gibanja zgloba, krutosti zgloba, poremecaj rasta i slabu fizicku aktivnost. Stoga,
fizicko stanje tijekom djetinjstva 1 adolescencije rezultira brojnim kratkorocnim 1

dugoro¢nim zdravstvenim problemima.

Pored toga, aerobne, anaerobne i funkcionalne sposobnosti kod bolesnika s
reumatoidnim artritisom su nize od onih kod normalne djece. Funkcionalna sposobnost je
stoga kriticna tocka razmatranja u lijeCenju reumatoidnog artritisa mladih, a njezina
procjena odreduje trenutno stanje pacijenta kao i ucinkovitost lijecenja. Procjena

funkcionalne sposobnosti takoder je brza metoda procjene stadija bolesti i prognoze.
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Brojne studije isticu da je kvaliteta zivota djece s JIA loSija u odnosu na zdravu
djecu. Gotovo 20% pacijenata s JIA ima probleme u ponasanju, socijalno je izolirano te je
sklono depresiji i ljutnji. Melankolija, takoder, utjeCe na kvalitetu Zivota maloljetnih
bolesnika s JIA. Takoder, mnoge su studije pokazale da je bol povezana s kvalitetom
zivota. Napredovanje bolesti, takoder, je povezano s kvalitetom zivota. Medutim, iako je
povezanost izmedu boli i kvalitete zivota predmet mnogih studija, malo se studija
usredotocilo na povezanost funkcionalne sposobnosti i kvalitete Zivota kod osoba s JIA

(Kwon i sur., 2015).

5.4. Istrazivanje ,,Iskustva djece s JIA*

Istrazivanje koje su proveli Chain i suradnici (2012) fokusiralo se na nacin
provodenja slobodnog vremena osoba s JIA, odnosno na interpretaciju djece 1 mladih
vlastitog slobodnog vremena. Studija je pokazala da se nacin provodenja slobodnog
vremena moze povezati s ranijim iskustvom pacijenata, op¢im fizickim stanjem i osobnim

osjecajima.

Vecina sudionika u istrazivanju navela je pozitivno iskustvo tijekom boravka u
bolnici. Vec¢ina je sudionika iz ovog istraZivanja bila angaZirana u neki oblik zabave, a §to
se najceS¢e odnosilo na zabavu preko interneta 1 gledanjem televizije. Osposobljavanje
sudionika za odrzavanje kontakta putem interneta s njihovim obiteljima koje su daleko bilo
je osobito vazno sudionicima u istrazivanju jer su naveli da socijalna podrska ima kljuénu

ulogu u njihovoj rehabilitaciji.

Mnogi su sudionici provodili slobodno vrijeme ¢itajuci knjige 1 Casopise. Tijekom
faze oporavka sudionici su provodili vrijeme ukljucivajuéi se u tjelesne aktivnosti kao Sto
je hodanje, vjerujuci da ¢e to poboljsati njihovo zdravstveno stanje. Pojedini pacijenti su
naveli kako se u slobodno vrijeme bave religijskim prouc¢avanjem i molitvom. Nadalje,
bilo je i onih koji su rekli da se tijekom slobodnog vremena bave isklju¢ivo vlastitim

mislima i nadanjem da ¢e terapija brzo zavrsiti.

Stoga je vazno razumjeti potrebe pacijenata za aktivnostima u slobodno vrijeme i
omoguciti im dostupnost razlicitih aktivnosti. Naime, iskustva djece s JIA govore kako im

¢esto nisu dostupne razlicite aktivnosti tijekom slobodnog vremena, ve¢ su one vrlo Sture 1
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Cesto ograniCene, primjerice, udaljenos¢u, cijenom i sl. Na taj nac¢in njihovo slobodno

vrijeme, kako isticu, bitno se razlikuje od slobodnog vremena djece bez JIA.

Djeca s JIA se osjecaju socijalno izoliranima jer, osim §to ih drusStvo tretira kao
drugacije, Sto kod njih izaziva teSkoc¢e na psihickoj i socijalnoj bazi, suocavaju se i s malim
brojem sadrzaja prilagodenih njihovom stanju. Takve okolnosti ne dozvoljavaju im
normalan razvoj i socijalnu ukljucenost te se djeca s JIA smatraju manje vrijednim,

nesposobnim, ograni¢enim i gradanima drugog reda.

Kralj Kovaci¢ i suradnici (2017) naglasavaju da se djeca s JIA susrecu s brojnim

fizickim, socijalnim i emocionalnim problemima. Djeca sudionici u njihovom istrazivanju

vvvvv

e Promjene zivotnih navika (svakodnevno uzimanje lijekova, bolni dijagnosti¢ko-

terapijski postupci, Cesti posjeti lije€niku, boravak u bolnici, izostanci iz Skole.)

e [zdvajanje od vrSnjaka zbog fizickih ograniCenja (svijest o razli¢itosti, manjak

samopouzdanja, izostajanje iz sportskih aktivnosti)

e Poremecaji u ponasanju (osjecaj krivnje, agresivnost)

e Komplikacije izazvane nuspojavama lijekova

e Ogranicenje aktivnosti (nemogucnost bavljenja omiljenim sportom)

e Vanjski izgled (zaostajanje u rastu, pojacana dlakavost, akne, deformacije

zglobova, koriStenje pomagala)

e Cushingov sindrom (poremecaj uzrokovan povisenjem razine kortizola u krvi)
e Ogranicenje bliskih kontakata (odnos prema suprotnom spolu)

e Nemogucnost kontrole nad sobom

e Osjecaj bespomocnosti ("prezasti¢enost" od strane obitelji)

e Nesposobnost za samostalan Zivot

e Nezaposlenost uzrokovana prolongiranjem Skolovanja
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e Nemogucnost odabira zeljene profesije

e Ekonomska ovisnost

e Strah od nemogucénosti zasnivanja vlastite obitelji
e Sram

e Socijalna izolacija

e Strah od neprihvacanja.

5.5. Prijedlog vjezbi — prilozi

Tjelesnu aktivnost treba poticati kod svakog djeteta. Vjezba moZe imati pozitivne
fizicke ucinke jer smanjuje gubitak proteoglikana i oStecenje hrskavice te optimizira
mineralnu gustoc¢u kostiju. Aktivna djeca imaju nizi rizik od pretilosti, koja moze pogorsati

bolest.

Istrazivanja sugeriraju da djeca s JIA-om mogu sudjelovati u vodenim ili terenskim
programima vjezbanja bez pogorSanja bolesti. Vodene vjezbe poticu raspon gibanja, snage
i kondicije, uz manje stresa na zglobovima. Na taj se nacin pozitivno djeluje na zdravlje
kostiju. Program vjezbanja (najmanje Sest tjedana) poboljSava aerobnu kondiciju;
omogucuje bolju snagu 1 funkciju misi¢a, smanjuje aktivnost bolesti; poboljSava
samoucinkovitost, povecava razinu energije 1 kvalitetu Zivota te smanjuje koriStenje

lijekova, ali i osjecaj boli.

Uobicajeno se djeci koja imaju JIA ogranicava pritisak na artritisne zglobove zbog
mogucnosti izazivanja jace boli u zglobovima ili uzrokovanja dodatnog oticanja, a to

povecava rizik od ozljeda. Atrofija miSi¢a moze povecati rizik od prijeloma.

Djeca s dugogodisnjom JIA-om mogu imati poteSkoce sa sportovima izdrzZljivosti.
Meta-analiza pet JIA studija pokazala je da je aerobna kondicija kod djece s JIA-om bila
22% niza od njihovih zdravih vr$njaka. Vecina istrazivanja sugerira da aerobna kondicija

nije povezana s tezinom ili aktivnos¢u bolesti, ve¢ s trajanjem bolesti.
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No, djeca i mladi s JIA mogu sigurno sudjelovati u sportu bez pogorsanja bolesti.
Treba sudjelovati u umjerenom fitnesu te provoditi vjezbe fleksibilnosti i jacanja, a
takoder je vazno poticanje na fizicki aktivno ponasanje tijekom slobodnog vremena. Djeca
s umjerenim do teskim osSte¢enjem ili aktivno upaljenim zglobovima trebaju ograniciti
aktivnosti unutar granica boli.
Nadalje, kada se radi o aktivnostima djece s JIA, vazno je slijedec¢e (Phipoltt i sur.,
2010):
~ Treba se postupno vratiti na punu aktivnost nakon bolesti
| Treba omoguciti individualiziranu obuku (osobito za djecu s teskom
zglobnom bolesc¢u) i obuku u obliku grupnog vjezbanja za fizi¢ku/socijalnu
korist.

 Fizioterapeuti trebaju koordinirati individualne programe vjeZbanja.
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6. ZAKLJUCAK

Kvaliteta Zivota osoba s invaliditetom i zdravih osoba ¢esto nije ista. Posebno kada
se radi o drustvenom okruzenju u kojem ne postoji tolerancija za invaliditet, u kojima se
osobe s invaliditetom ne prihvacaju i u kojem ih se ne ukljucuje u zajednicu. Takve

okolnosti posebno imaju los ucinak na djecu 1 mlade s invaliditetom.

Djeca i mladi s JIA Cesto su nedovoljno ukljuceni u zajednicu na nacin da bi im se
osigurao normalan razvoj, da bi im se omogucilo da sudjeluju u aktivnostima te da bi im se
pruzila podrska, kako institucionalna tako i vrSnjacka. Takve okolnosti, kako pokazuju
istrazivanja, ¢esto dovode do psihosocijalnih posljedica. Naime kod osoba s JIA nerijetko

se javlja depresija i anksioznost.

lako istrazivanja pokazuju da takve osobe mogu sudjelovati u aktivnostima i da
mogu biti ukljucene i1 u sportske aktivnosti, drustvo jo$ uvijek ne prepoznaje potrebu za
prevencijom i pomo¢i takvim osobama na nadin da im se osigura sudjelovanje u

aktivnostima u kojima sudjeluju ostala djeca i mladi.

Kada je rije¢ o slobodnom vremenu, problem osoba s JIA jo§ vise dolazi do izraZaja
jer neprihvacanje u drustvu dovodi i do izolacije te Cestog provodenja slobodnog vremena
u pasivnim samostalnim aktivnostima. Iz navedenog razloga moze se zakljuciti kako djeca
1 mladi s JIA nisu problem obitelji, ve¢ cijele zajednice koja im mora osigurati da se

psihic¢ki, fizi¢ki i socijalno razvijaju te da postanu korisni aktivni ¢lanovi drustva.
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