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1. Uvod

Roditeljstvo je jedinstveno iskustvo koje ukljucuje skrb i odgoj djeteta u ozracju
bezuvjetne ljubavi (1). Taj socijalni konstrukt koji obuhvaca sustav vrijednosti u kontekstu
tjelesnog, emocionalnog i moralnog odgoja djece u zdrave odrasle osobe, nerijetko je
izgraden na roditeljskoj potpunoj predanosti djetetu, osjetljivoséu za djetetove potrebe i
ocekivanjima vezanih uz njegovu buduénost (2). Roditeljstvo ima tri osnovne komponente:
skrb za tjelesno i mentalno zdravlje i odgoj djeteta u cilju poticanja njegova rasta i razvoja;
ocuvanje sigurnosti djeteta te razvoj i optimizaciju dje¢jeg potencijala poradi maksimiziranja
moguénosti za njegovo koristenje (3).

Rodenjem djeteta mijenja se dinamika obiteljskog Zivota. Obiteljsko okruZenje
klju¢no je mjesto suzivota ¢lanova, ali i kompleksan sustav meduljudskih odnosa (4). Odnosi
unutar obitelji i njihova dinamika imaju izniman utjecaj na svakog ¢lana obitelji, a o kvaliteti
tih odnosa ovisi mentalno i tjelesno zdravlje svakog pojedinca, njegovo buduce drustveno
ponasanje i socijalna adaptacija. Skrb za dijete roditelji nastoje ostvariti u skladu s djetetovim
razvojnim potrebama 1 sposobnostima. Pri tome, nastoje odrzati ravnotezu, djelovati
poticajno 1 usmjeravajuce, a takva nastojanja konstantno prilagodavaju Zivotnim okolnostima
(1).

Zdravlje 1 zdravstveno stanje Clanova obitelji modificira uloge i odnose unutar
obiteljske strukture te je znaCajan prediktor kvalitete Zivota. Budu¢i da je u velikoj vecini
roditeljstvo popradeno pozitivhim emocijama, osjeajem odgovornosti 1 percepcijom
buduénosti, spoznaja da dijete ima teSko¢e u svome razvoju ili kroni¢nu dugotrajnu bolest
moze izmijeniti pozitivnu sliku roditeljstva. Percepcija gubitka zdravlja djeteta slozen je
psiholoski fenomen koji pretpostavlja nedostatak necega Sto je roditelj u realnoj ili
zamisljenoj percepciji posjedovao u emocionalnom, tjelesnom, socijalnom i drugom smislu.
Kao takav, gubitak zdravlja djeteta moZze biti snaZan izvor tuge i brojnih popratnih emocija
roditelja. Medutim, svaka je osoba jedinstvena pa ni interpretacija psihofizioloskih
mehanizama nije sasvim jednoznac¢na.

Trenutak spoznaje o poremecaju zdravlja djeteta roditelji pamte cijeli zivot, a nacin na
koji su primili tu spoznaju moZe utjecati na odnos prema noSenju s tezinom takvog oblika
roditeljstva. Nakon pocetnog stresa koji je rezultat gubitka zdravlja vlastitog djeteta i idealne
slike obiteljskog Zivota u buduénosti, roditelji prozivljavaju niz emocija. U pocetku potisnute,

emocije nisu uvijek izraZene istim intenzitetom, imaju tendenciju popustanja i vracanja, a



mogu dozivjeti snaznu ekspresiju u trenutcima iscrpljenosti i smanjene kontrole. Suvremeni
psihoanalitiari naglaSavaju kako emocije koliko god bile potisnute nikad ne nestaju, a bolne
misli izazivaju frustraciju i poti¢u anksioznost (5).

Konstanta izloZenost stresnom podrazaju moze negativno utjecati na mentalno
zdravlje, naru$iti emocionalnu, ali 1 fizioloSku homeostazu te pogodovati nastanku
psihosomatskih bolesti roditelja. Budu¢i da je covjek biopsihosocijalno bice, koje je u stalnoj
interakciji sa svojom okolinom koja obiluje razli¢itim podrazajima i utjeCe na covjekovo
ponasanje, nuzna je ravnoteza izmedu okoline, percepcije i samopoimanja osobe. Podrazaji
koji izazivaju adaptivne reakcije kako bi se odrZzala ravnoteZza odnose se na one trenutno
prisutne (fokalni podrazaji), zatim podrazaje prisutne u osobi ili okolini (kontekstualni
podrazaji) te podrazaje nastale temeljem steCenih iskustava, a podrazumijevaju stavove i
misljenja (rezidualni podrazaji) koji oblikuju percepciju trenutacne situacije (6,7). Kako je
ravnoteza naruSena pojavom bolesti djeteta potrebno je stanovito vrijeme prilagodbe.
Prilagodba ili adaptacija proces je privikavanja promjenama i nastalim okolnostima. U
psiholoskom smislu predstavlja promjenu percepcije i nadina ponaSanja u nastojanju
ostvarenja zahtjeva okoline, §to uzrokuje promjenu osobnih preferencija, zelja, emocija i/ili
stavova (8). Kao takva, adaptivna reakcija na podrazaje je bihevioralni odgovor koji ukljucuje
fizioloSku adaptivnu reakciju kojom se postize homeostaza te psihosocijalne reakcije koje
obuhvacaju samosvijest, razumijevanje vlastita ponasanja, odnosa s drugima, ulogu i1 polozaj
pojedinca u okruzenju, o€ekivanja obitelji 1 drugih bitnih osoba te meduovisnost, odnosno
povezanost, uzajamno vrednovanje i sustave uzajamne podrSke (6). Iako su neki procesi
tijekom adaptacije univerzalni, oni se ipak dogadaju individualno (9). Nastavno tomu mozZe
se re¢i da ne postoji jedinstven model adaptacije ve¢ je isti svojstven svakoj osobi. Sam
proces adaptacije odvija se u okvirima tjelesnog i psihosocijalnog konteksta ukljucujuéi sve
dimenzije covjekova funkcioniranja pa u skladu s time dolazi do ekspresije emocija i
kona¢nog prihvacanja nastalog stanja. Studije potvrduju da se na proces adaptacije odrazava
kondicija roditelja, dob i razvojna razina djeteta, percepcija stresa i depresija roditelja,
obiteljska povezanost 1 podrska prijatelja 1 rodbine (10).

Osim adaptacije, stanovita otpornost na stresne podrazaje uzrokovane boles¢u djeteta
predstavlja takoder kompleksan multidimenzionalni konstrukt. Ima za cilj odrzati i/ili
ponovno uspostaviti ravnotezu izmedu vanjskih stresnih podrazaja, percepcije tog podrazaja,
utjecaja koji ima na kvalitetu Zivota te osobnih karakteristika, razvijaju¢i pri tome mehanizme
za prevladavanje teSkoca (11). Otpornost je stanje u kojem pojedinci pokazuju pozitivnu

prilagodbu unato¢ znacajnim neda¢ama i traumati¢nim iskustvima (12). Prilagodba roditelja
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je dinamican proces zbog stalnih promjena u stanju i stupnju razvoja njihovog djeteta,
uravnotezen s razli¢itim obiteljskim potrebama (12). Na otpornost moze utjecati obiteljska
povezanost, komunikacijske vjestine i interakcije u obitelji, osjetljivost na stresne podrazaje,
percepcija stresa, depresivnost (10), $to se moze negativno odraziti na uspjesnost lijecenja
djeteta, zdravlje roditelja i opCenito kvalitetu Zivota.

Kolic¢ina skrbi koja je potrebna djetetu varira ovisno o tezini ostecenja, tezini bolesti i
posljedi¢nom invaliditetu (13). U skrbi za djecu s kroni¢cnom boleséu i teSkocama u razvoju
vazna su tri kljuéna segmenta: pristup zdravstvenim, obrazovnim i socijalno pravnim
uslugama, kvaliteta skrbi i1 karakteristike obitelji. Nerijetko se u svim segmentima uocavaju
znatni nedostatci i poteskoce koje roditeljima otezavaju skrb, §to moze usporiti napredak u
razvoju djeteta (14). Uocavaju se poteskoce u koristenju usluga, dobivanju preporuka, ali i
nedostatak moguce zdravstvene skrbi ili je ista nezadovoljavajuca naspram zahtjeva djeteta.
Takoder, otezavajuce financijske okolnosti, visoka cijena wusluga 1i/ili neadekvatno
zdravstveno osiguranje mogu onemoguditi pristup uslugama (14). Na podrucju kvalitete skrbi
za dijete mogu¢ je nedostatak koordinacije skrbi, zajednickog donoSenja odluka i
nemogucnost i/ili predugo ¢ekanje na rutinske preglede (14). Utjecaj obitelji takoder moze
biti presudan, uslijed nedostatka financijskih sredstava, nezaposlenosti roditelja te
iscrpljenos$¢u dugotrajnom skrbi 1 zahtjevima lijecenja, ali i nesuglasicama u obitelji (14).

Unato¢ teSko¢ama, vecina roditelja kronicno bolesne djece s vremenom se
prilagodava novonastalim okolnostima. Pri tome, ovi roditelji nisu samo primarni
njegovatelji, ve¢ i ¢lanovi zdravstvenih timova vlastite djece (15,16) pa slijedom toga vecina
njih ima priznat zakonom reguliran ,,status roditelja njegovatelja“ (17). Medutim, dugotrajna
1zloZenost kompleksnim zada¢ama, udruZena s emocionalnim pritiscima pogoduje kroni¢nom
stresu s mogucim negativnim utjecajem na zdravlje 1 kvalitetu zivota. U vecini obitelji koje
naizgled dobro funkcioniraju, uoc¢ava se postojanje veceg stupnja emocionalne napetosti,
depresivnosti, straha i anksioznosti, $to se ne razmatra u kontekstu neurotskih ili patoloskih
reakcija, ve¢ kao normalan odgovor na stresnu situaciju i Zivotne okolnosti. Ipak, kroni¢an
stres naruSava hormonalnu homeostazu i funkcioniranje brojnih organa u tijelu, pogodujuci
brojnim promjenama, kako na razini stanice, tako i na razini organskih sustava, stvarajuci
tako preduvjete za razvoj kroni¢nih bolesti. Kompleksnost tih mehanizama otvara prostor za
brojna istrazivanja 1 predmet je analize brojnih stru¢njaka. Pri tome, mehanizmi stresnih
podrazaja u konstantnom su meduodnosu.

Roditelji su klju¢ne osobe u odgoju djece u zdravu populaciju, a time i stvaranje

zdravog drustva u cjelini. Medutim, djetetova dijagnoza neminovno utjeCe na djetetovo
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psihosocijalno 1 opée zadovoljstvo, Sto se odrazava na roditeljstvo 1 izloZenost roditelja
roditeljskom stresu. Ovisno o nacinu suoc¢avanja i otpornosti roditelja na navedeno, moguca
je naruSenost roditeljske psihosocijalne dobrobiti i osobnog zadovoljstva koje se izrazavaju
kroz razli¢ite nacine roditeljskog ponasanja i odnosa u obitelji. Nastavno tomu, odnosi u
obitelji odrazavaju se na roditeljsko osjecanje, Sto ima ponovne negativne reperkusije na
roditeljske ponasajne aktivnosti koje se odrazavaju na odgoj i skrb za dijete te se u konacnici
reflektiraju na djetetov razvoj, dobro osjecanje i opée zadovoljstvo. Ovakva kompleksna, ali
dijelom i zatvorena cirkulacija odnosa, ponasanja i relacija utjeCe na sve ¢lanove unutar
obiteljske strukture stvaraju¢i tako stanovit ,,domino efekt“ koji u dugotrajnom procesu
izlozenosti stresnim podrazajima negativno utjeCe na zdravlje roditelja i ne doprinosi

zdravom razvoju djeteta.



1.1. Klinic¢ke osobitosti nekih kroni¢nih stanja u djece

Razvojne teskoce (engl. developmental disabilities) su medu najceS¢im uzrocima
kroni¢nog pobola u djetinjstvu (18). Ovaj pojam obuhvacéa Sirok raspon razli¢itih ponasajnih,
kognitivnih, psiholoskih 1/ili tjelesnih oStecenja koje se javljaju u ranom djetinjstvu i ostaju
prisutni tijekom cijelog zivota (19,20). Djeca s teSko¢ama u razvoju (engl. children with
developmental disabilities) su djeca koja ,,zbog tjelesnih, senzorickih, komunikacijskih,
govorno-jezi¢nih ili intelektualnih teskoca trebaju dodatnu podrSku za ucenje i razvoj, kako
bi ostvarila najbolji moguéi razvojni ishod i socijalnu ukljuc¢enost” (17).

Opisani pojmovi obuhvacéaju svu djecu koja imaju ograni¢enja u funkcioniranju i
razvijanju svojeg punog potencijala. Medutim, nerijetko dijete moze kasniti u svojem razvoju
te pokazivati razlicite i Siroke raspone odstupanja bez da nuzno ima specifi¢an poremecaj ili
onesposobljenost. Tomu pridonosi Sirok spektar rizika kojemu je izlozeno dijete u
prenatalnom, perinatalnom 1 postnatalnom razdoblju (18). Hipoksija, preuranjeni porod, niska
porodajna tezina, neprimjereni zivotni i socijalni uvjeti, ozljede, razlicite bolesti ili prirodena
stanja samo su neki od etioloskih ¢imbenika koja mogu uzrokovati teza odstupanja i teskoce
u razvoju (18). Medutim, etioloSki ¢imbenici mogu potaknuti nepravilno odvijanje Zivotnih
funkcija koje se mogu, ali i ne moraju odmah ocitovati.

Bolest kao patoloski proces, ima svoj uzrok, pocetak, razvoj 1 kraj, 1 kao takva moze
rezultirati posljedicama koje osobudijete dovode u stanje trajne onesposobljenosti. U tim
okolnostima primjerenije je govoriti o stanju nego o bolesti, iako je ponekad ta dva pojma
teSko razluciti. Nastalo kao posljedica bolesti, pojam ,,stanje” podrazumijeva patoloSko stanje
koje ima svoj uzrok i1 pocetak, ali ostaje trajno prisutno, ne napreduje i1 u vecini slucajeva
nema tendenciju promjena, ve¢ je ravnomjerno u svojem tijeku 1 trajanju (21). Primjerice,
brojni neurorazvojni poremecaji kao i razlic¢ite kroni¢ne bolesti, stanja su u kojima dijete
posjeduje svojevrsna trajna ogranicenja i odstupanja u razvoju, ali uz podrsku okoline moze

ostvariti svoje optimalne potencijale.

1.1.1.Neurorazvojni poremecaji
Neurorazvojni poremecaji su grupa poremecaja u razvojnom periodu, €iji opseg varira
od poremecaja u ucenju do globalnog oSte¢enja socijalnih vjestina i inteligencije (22).
Odrednice neurorazvojnih poremecaja obuhvacaju Sirok kontekst stanja: intelektualnu

onesposobljenost, poremecaje iz spektra autizma, motoricke poremecaje, poremecaje
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koordinacije, komunikacijske poremecaje te razliCite specificne poremecaje ponaSanja,
ucenja, paznje 1 hiperaktivnosti. Nerijetko se pojavljuje viSe poremecaja istovremeno 1 u
razli¢itim kombinacijama. Primjerice, djeca s poremecajem iz spektra autizma imaju
intelektualnu onesposobljenost razli¢itog stupnja i nefleksibilnost ponaSanja, djeca s
cerebralnom paralizom imaju motoricka odstupanja 1 intelektualnu onesposobljenost, a djeca
s poremecajem paznje 1 hiperaktivnosti imaju poremecaj ucenja i sl. Pri tome, kljuc¢na
odrednica je dob pocetka poremecaja, procjena tezine klinicke slike, kao i poveznica sa
zdravstvenim ili genetskim stanjem te okoliSnim ¢imbenicima (22).

Zbog utjecaja razvoja, kompenzatornih mehanizama, kao 1 promjenjivosti
simptomatologije, klinic¢ka slika mozZe biti vrlo varijabilna, pa odluku o donoSenju dijagnoze
treba temeljiti na holistickom pristupu djetetu i multidisciplinarnoj suradnji svih stru¢njaka
ukljucenih u skrb.

Down sindrom, poremecaji iz spektra autizma, cerebralna paraliza stanja su koja
podrazumijevaju neurorazvojne poremecaje koji se o€ituju u ranom djetinjstvu i ostaju

prisutni do kraja zivota (18).

1.1.1.1. Down sindrom

Down sindrom (engl. Down syndrome) je najceS¢a kromosomopatija u Zivorodenih
(23). U populaciji se prosjecno rada jedno dijete s Down sindromom na 600 do 800 porodaja,
s vetom prevalencijom u muSke djece (24,25). Prenatalna dijagnostika provodi se
neinvazivno testovima probira te invazivnim metodama. Neinvazivne metode omogucuju
otkrivanje trudnice sa povecanim rizikom. Uz ultrazvuéne metode, primjenjuju se probirni
testovi, poput testa trostrukog probira (engl. triple test) i ,,neinvazivnog fetalnog testa za
trisomije (engl. Nonlnvasive Fetal TrisomY test; NIFTY) (26). Od invazivnih metoda
najcesce se primjenjuje amniocenteza, analiza stanica korionskih resica posteljice dobivenih
biopsijom, kordocenteza ili postupak uzimanja uzoraka krvi ploda iz pup€ane vrpce (27,28).

Down sindrom je poremecaj uzrokovan trisomijom na 21. kromosomu, uslijed ¢ega su
prisutni brojni poremecaji organskih sustava. Postoji nekoliko tipova Down sindroma:
regularni ili klasi¢ni tip (u svim somatskim stanicama prisutno je 47 kromosoma); mozaicni
tip (postoje dvije vrste stanica: jedne s normalnim brojem kromosoma 46, a druge s 47
kromosoma) i translokacijski tip (nema promjena u broju kromosoma, ali se dio 21.
kromosoma odlomio 1i ,,zalijepio* na drugi kromosom) (29). Takve kromosomske aberacije

izazivaju cijeli niz tjelesnih 1 intelektualnih nesposobnosti.



Specificne fenotipske karakteristike, miSi¢na hipotonija, prirodene srane greske,
abnormalnosti probavnog sustava, veéi rizik za leukemiju i druge hematoloske bolesti,
smanjena otpornost prema infekcijama, disfunkcija stitnjace i dijabetes tipa 1 te usporen rast,
neke su od klini¢kih manifestacija koje se javljaju u ove djece. Gotovo sva djeca s Down
sindromom imaju intelektualnu onesposobljenost razliCitog stupnja. Nadalje, poremeca;ji
ponasanja i psihijatrijski poremecaji ¢eS¢i su nego u djece tipicnog razvoja, a autizam je
moguc¢i komorbiditet Down sindroma u oko 7% ove djece (23).

Medutim, prisustvo pojedinih klini¢kih simptoma za svako je dijete individualno, kao
Sto je individualno i napredovanje u rastu i razvoju (23). Pri tome vaznu ulogu ima okolina

koja, ukoliko je poticajna, moZe znacajno utjecati na razvoj pozitivnih osobina i moguénosti.

1.1.1.2. Poremecaj iz spektra autizma

Poremecaj iz spektra autizma (engl. autism spectrum disorder) poznat i pod nazivom
pervazivni razvojni poremecaj, vrlo je slozen neurorazvojni poremecéaj koji pocinje u
djetinjstvu i karakteriziran je trijasom simptoma: poremecajem komunikacije, poremecajem
socijalizacije 1 stereotipnim obrascima ponasanja, interesa i/ili aktivnosti (30-32).

Poremecaj iz spektra autizma je poznat kao poremecaj ,,spektra, jer postoje snazno
1zraZene varijacije u vrsti i1 tezini trijasa simptoma koje djeca mogu imati. Pojam ,,pervazivni‘
(lat. pervadere) podrazumijeva sveprozimajuc¢i poremecaj koji se o€ituje u svim segmentima
zivota (33). Njegova razli€itost od ostalih razvojnih poremecaja je u tome §to istovremeno
zahvaca viSe razvojnih podru¢ja u razli¢itom opsegu i1 nacinu te uzrokuje vrlo veliku
razli¢itost u svome ishodu (33).

Svjetski podatci prije vise od jednog desetljea ukazivali su na prevalenciju
poremecaja iz spektra autizma od oko 1% u opcoj populaciji (33—35). Medutim, budu¢i da
nije dostupan ni jedan bioloski test kojim bi se dijagnosticirao poremecaj iz spektra autizma,
razli¢iti psithodijagnosticki testovi 1 procjena temeljem ponaSajnih odstupanja mogu dovesti
do razlic¢itih rezultata (33). Donedavno, ucestalost poremecaja iz spektra autizma iznosila je
dvoje do cetvoro djece na 10 000 rodenja. Medutim, posljednji podaci Centra za kontrolu i
prevenciju bolesti (engl. Center for disease control and prevention) ukazuju da je ucestalost
ovog poremecaja u porastu (36). Podatci pokazuju da se ovaj poremecaj javlja u 18,3 djece na
1000 poroda (1 od 54), pri ¢emu je 4 puta viSe prisutan u djecaka nego djevojcica (36).
Sluzbeni podaci Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo pokazuju da je u Republici Hrvatskoj

prevalencija ovog poremecaja 0,3/1000 stanovnika, S$to je znatno niZze nego $to se procjenjuje



u drugim drzavama svijeta (37). Razlog tomu moze se traziti i u njegovu prepoznavanju i
dijagnosticiranju (37). Ipak, posljednje procjene ukazuju da moguca brojka u naSoj zemlji
obuhvaca oko 12 000 osoba s ovim poremecajem (38).

Otprilike dvije tre¢ine djece s poremecajem iz spektra autizma ima pojavnost
simptoma prije druge godine Zivota (32). Oko Y4 do '3 ove djece usvaja komunikacijske i/ili
socijalne vjeStine do odredene razine, ali se izmedu 15. do 24. mjeseca zivota javlja regresija
steCenih vijestina (32). Cini se da djeca u regresivnom obrascu pokazuju normalan razvoj
godinu dana ili duze, ali tada gube komunikacijske i socijalne vjestine koje su prethodno
stekli (39). Regresija moze biti postupna, ali i nagla i javiti se u kontekstu atipi¢nog razvoja
(39). Izostanak pogleda u o€i, nepostojanje interesa za druge, nedostatak empatije, odsustvo
govora, izraziti otpor prema promjenama, ograniceni i repetitivni obrasci interesa i aktivnosti,
anksioznost, napetost, hiperaktivnost, poremecaji paznje i ponasanja samo su neki od
simptoma koji ukazuju na poremecaj iz spektra autizma (32).

U praksi se dijagnoza poremecaja iz spektra autizma najceS¢e postavlja nakon 3.
godine zivota djeteta. Studije potvrduju da se dijagnoza moze dati i tijekom 2. godine Zivota,
ali je njezina stabilnost ve¢a u dobi od 3. ili 4. godine kada iznosi od 79 do 100% (33).
Opcenito, stabilnost dijagnoze ovog poremecaja ovisi o procjeni, dobi postavljanja dijagnoze,
kognitivnom statusu djeteta i ukljucenosti u interventne programe (33). Te promjene ipak
najviSe ovise o karakteristikama djeteta, pri ¢emu se poboljSanje stanja najeSce zamjecuje u
djece s blazim oblikom (40). Stabilnost dijagnoze je veca kada se radi o niZze funkcionalnom
obliku poremecaja iz spektra autizma te kada se dijagnoza postavi nakon navrSenih 30
mjeseci zivota djeteta (33,40,41).

U posljednjih nekoliko desetlje¢a poremecaj iz spektra autizma bio je promatran u
kontekstu viSe zasebnih neurorazvojnih pervazivnih poremecaja: klasi¢ni autisti¢ni poremecaj
(rani infatilni autizam, Kannerov autizam), Aspergerov poremecaj, Rettov poremecaj,
nespecificirani pervazivni razvojni poremecaj i dezintegrativni poremecaj u djetinjstvu (42).
Prema novom Dijagnostickom 1 statistickom priru¢niku dusevnih poremecaja (prirucnik
DSM-5) svi poremecaji smatraju se jedinstvenom kategorijom pri ¢emu je, uzimajuci u obzir
dijagnosticke kriterije, polozaj djeteta na spektru jasnije odreden teZinom poremecaja
vezanog uz potrebnu podrSku u razvoju (22,37). Pri tome razlikujemo poremecaj iz spektra
autizma stupnja 1, stupnja 2 ili stupnja 3 (22,43). Poremecaj iz spektra autizma stupnja 1
oznacava se kao poremecaj u kojem je ,,potrebna podrska“, poremecaj stupnja 2 u kojem je

,»potrebna znacajna podrska“ i stupanj 3 koji zahtijeva ,,vrlo znac¢ajnu podrsku* (22,43).



U sklopu redovitih sistematskih pregleda djeteta provodi se kontinuirano pracenje
njegova razvoja tijekom rane dobi (nekoliko puta tijekom 1. godine, tijekom i nakon navrSene
2. te nakon navrSene 4. 1 6. godine Zivota djeteta) pri ¢emu se mogu uociti stanovita kasnjenja
ili stvarna odstupanja u razvoju djeteta (37). Komunikacija s roditeljima u tom razdoblju od
primarnog je znacenja poradi jasnije procjene i1 pracenja razvoja djeteta.

Probir 1 dijagnostika poremecaja iz spektra autizma u Republici Hrvatskoj provodi se
u dva koraka. Prvi korak probira obavlja se u dobi od 18 mjeseci zivota djeteta. Ukoliko se
uoce dva ili viSe klinickih pokazatelja i upozoravajuc¢ih simptoma, primjenjuje se ljestvica M-
CHAT-R/F (36). Ako je rezultat pozitivan, djeca se upucuju u program rane intervencije.
Drugi korak probira vrsi se u dobi od 24 mjeseca ponovnom primjenom ljestvice M-CHAT-
R/F (37). Ukoliko je rezultat i dalje pozitivan, dijete nastavlja biti uklju¢eno u program rane
intervencije 1 upucuje se u kompletan dijagnosticki postupak. Nakon timske suradnje i sinteze
rezultata svih stru¢njaka ukljucenih u procjenu djetetova razvoja, dijagnozu donosi lije¢nik
specijalist neuropedijatar i/ili dje¢ji psihijatar (37). Studije medutim potvrduju da zbog
slozenosti dijagnostickog procesa, nedostatne dijagnostike, ali i smanjenog prepoznavanja
ovog poremecaja, prosjecno vrijeme od trenutka prve procjene do kona¢ne dijagnoze iznosi
13 mjeseci, a nerijetko je 1 duze (33,44).

Trenutno ne postoji niti jedan standardizirani tretman za poremecaj iz spektra autizma
(45). Medutim, sloZenost poremecaja iziskuje primjenu razli¢itih specifi¢nih tretmana kojima
se poboljsavaju komunikacijske i socijalne vjestine uz eventualnu primjenu medikamentozne
terapije za kontrolu simptoma, ovisno o tezini klinickog stanja djeteta. Rana intervencija i
kombinacije razli¢itih tretmana kojima se ublazava trijas simptoma, mogu doprinijeti

poboljsanju funkcioniranja (46).

1.1.1.3. Cerebralna paraliza

Cerebralna paraliza (engl. cerebral palsy) je heterogena skupina neprogresivnih
motori¢kih poremecaja uzrokovanih oste¢enjem mozga u stadijima prenatalnog i perinatalnog
razdoblja ili u ranoj dojenackoj dobi. Najces¢i je uzrok tjelesnog invaliditeta u djetinjstvu
(47). Heterogeni poremecaji mogu rezultirati spasti¢nos¢u, distonijom, kontrakturama,
smetnjama koordinacije, $to u konacnici utjee na sposobnost kontrole pokreta i stava tijela
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Prevalencija cerebralne paralize veca je u nedonoscadi nego u novorodencadi,
odnosno povecava se s opadanjem gestacijske dobi i nizom tjelesnom tezinom pri porodu
(48,49). Zahvaca dvoje do troje djece na 1000 zivorodene djece (50).

Cimbenici koji dovode do cerebralne paralize vrlo su raznoliki i djeluju u
prenatalnom, perinatalnom i postnatalnom razdoblju (49). To, izmedu ostalih, mogu biti
genetska predispozicija, bolesti placente i drugi patoloski procesi u prenatalnom razdoblju,
zatim prolongirani i komplicirani porod s posljedi¢nom hipoksijom i krvarenjima u mozak u
perinatalnom razdoblju te infekcije i drugi ¢cimbenici u postnatalnom razdoblju. Takvi i slicni
¢imbenici mogu uzrokovati kongenitalne malformacije, intrauterini zastoj u razvoju ploda,
sindrom upalnog odgovora, oSte¢enje bijele tvari i vaskularne poremecaje, §to ima za
posljedicu oste¢enje mozga u razvoju (48-50).

Ostecenja koja se dogadaju u nezrelom mozgu i/ili u mozgu u razvoju posljedica su
neprogresivnih patoloskih procesa (vaskularnih poremecaja, hipoksije, infekcija) te
poremecaja funkcije mozga (motorickog korteksa, bazalnih ganglija, kortikospinalnih
putova). Takva kompleksna etiologija rezultira Sirokom klini¢kom slikom karakteriziranom
neuromotornim poremecajem kontrole polozaja i pokreta tijela, tonusa i refleksa (50).
Simptomi mogu biti promjenjivi, ali uvijek je prisutan usporen razvoj motorike (50).
Poremecaji motrike Cesto su popraceni drugim disfunkcijama, poput kognitivnih poremecaja,
poremecaja percepcije, komunikacije i ponasanja, epilepsije 1 sekundarnih poremecaja
misi¢no-koStanog sustava (48).

Klasifikacija cerebralne paralize temelji se na cetiri funkcionalna klasifikacijska
sustava: sustav klasifikacije grubih motorickih funkcija (engl. Gross Motor Function
Classification System; GMFCS), sustav klasifikacije manualnih sposobnosti (engl. Manual
Ability Classification System; MACS), sustav klasifikacije komunikacijskih funkcija (engl.
Comunication Function Classification System; CFCS) te sustav klasifikacije sposobnosti
hranjenja (engl. Eating and Drinking Ability Classification System; EDACS). Ovi sustavi
doduSe ne opisuju potencijalna poboljSanja niti procjenjuju temeljnu etiologiju, ali su
standardizirani, pouzdani i medusobno se nadopunjuju (47).

Na temelju osnovnih simptoma cerebralna paraliza se klasificira na tri tipa: spasti¢ni
(85%), diskinetski (7%) 1 atakticni tip (4%) (50,51). Spasticni tip ima dva podtipa:
jednostrani spasti¢ni (koji obuhvaca hemiplegije 1 hemipareze) i obostrani spasti¢ni koji se
odnosi na diparezu, triparezu ili tetraparezu. Diskinetski tip manifestira se nevoljnim i/ili
stereotipnim pokretima, dok je atakti¢ni oblik karakteriziran poremecajem koordinacije uz

prisustvo poremecaja ravnoteze, tremora i hipotonusa (50,51)
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Cerebralna paraliza se smatra naj¢eS¢im uzrokom tezih neuromotornih odstupanja s
posljedi¢nim trajnim tjelesnim, ali i intelektualnim invaliditetom u djece. Vecina djece ima
epilepsiju, a uz to i teza pridruzena odstupanja: intelektualnu onesposobljenost, oSte¢enje
vida i teZe neuromotorno odstupanje koje uklju¢uje nemoguénost samostalnog hoda. Zbog
razvojnog procesa, promjenjivosti klinicke slike 1 mogucih terapijskih procesa, konac¢nu
dijagnozu te klasificiranje tipa cerebralne paralize nije dozvoljeno uciniti prije 4. godine

zivota djeteta (50,52).

1.1.2.Kronic¢ne bolesti u djetinjstvu

Za razliku od razvojnih teskoca koje se javljaju isklju¢ivo u djetinjstvu, kroni¢na
bolest moze se javiti u bilo kojem Zzivotnom razdoblju, ukljucujuéi i djetinjstvo. Kroni¢na
bolest predstavlja svako naruSeno zdravstveno stanje u djeteta koje obuhvaca oboljenje
jednog ili viSe organskih sustava i za koje se ocekuje da Ce trajati dulje od 12 mjeseci (53).
Zbog svojeg tijeka i moguceg ugrozavanja zivota djeteta, djeca s kroni¢nom bolesti
zahtijevaju trajno medicinsko pracenje, kontrolu simptoma te specijalisti¢ku skrb u nekom od
centara specificnih za tu vrstu oboljenja (53). Medicinsko pracenje definirano je kao
opetovani prijem na bolni¢ko lijeCenje, opetovane kontrolne ambulantne preglede ili
koriStenje usluga drugih profila stru¢njaka (53).

Kroni¢na bolest, kao dugotrajno, neizlje¢ivo stanje ¢iji simptomi ograni¢avaju
aktivnosti svakodnevnog Zivota (54), ima za posljedicu odredeni stupanj onesposobljenosti i
otezanog funkcioniranja te zahtjeva posebnu edukaciju djeteta, roditelja i drugih ¢lanova
obitelji (55). Skrb za takvo dijete izazovna je jer ovi roditelji trebaju usvojiti specificna
znanja u primjeni lijjekova, izvodenju specifi¢nih, katkad 1 visoko slozenih intervencija, a
prac¢enje suvremene tehnologije neizostavno je u lijeCenju djeteta. To je posebice izrazeno u

Secernoj bolesti u djece.

1.1.2.1. Dijabetes (SeCerna bolest)

Dijabetes, Secerna bolest (engl. diabetes mellitus) kroni¢na je metaboli¢ka bolest koja
nastaje zbog apsolutnog ili relativnog manjka inzulina uzrokuju¢i tako nemogucnost
pretvorbe hrane u energiju 1 poremecenu izmjenu tvari u organizmu (56,57). Postoje dva tipa
dijabetesa: dijabetes tipa 1 i tipa 2. Dijabetes tipa 1 ili dijabetes ovisan o inzulinu uglavnom
se javlja u djece 1 mladih osoba. Karakterizirana je autoimunim uniStavanjem B-stanica

gusterace (Langerhansovih otoci¢a), Sto rezultira apsolutnim nedostatkom inzulina. Dijabetes
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tip 2 ili dijabetes neovisan o inzulinu uglavnom se smatra boles¢u odraslih. U djece se javlja
iznimno rijetko 1 to s gotovo asimptomatskim manifestacijama bolesti, ali se sve vise
povezuje s pretilos¢u u djece (57). U ovom tipu dijabetesa guSteraca moze stvarati dovoljne
koli¢ine inzulina, ali poremecaj nastaje na mjestu njegova djelovanja, pa takvu pojavu
nazivamo inzulinskom rezistencijom. U oba slucaja uzroci nisu sasvim jasni ni jednoznacni,
pri cemu se odredeni znacaj pridaje i genetskim ¢imbenicima (56,57).

Dijabetes tipa 1 (engl. diabetes mellitus type 1; DMTI) jedna je od ¢es¢ih kroni¢nih
bolesti u djetinjstvu (56). Na dijabetes tipa 1 otpada 2-5% od ukupnog broja svih dijabeticara
u opc¢oj populaciji djece i odraslih (56). Incidencija dijabetesa tipa 1 varira u razli¢itim
populacijama (58), a u Republici Hrvatskoj iznosi 17,23/100 000 djece godisnje (59). Studije
potvrduju vecu prevalenciju dijabetesa tipa 1 u muske djece (58,60). Vaznu ulogu pri njezinu
nastanku imaju nasljedni faktori te imunoloska reakcija stvaranja antitijela na vlastite stanice
gusterace, a ¢emu okidaci mogu biti virusne infekcije 1 niz drugih prvenstveno okolisnih
¢imbenika (57). Pri tomu, ono §to se nasljeduje nije bolest sama po sebi, ve¢ sklonost
autoimunoj reakciji koja ¢e uzrokovati bolest zbog unistenja stanica gusterace (56).

Ovi pacijenti imaju antitijela na Langerhansove otoCi¢e (engl. islet cells antibody;
ICA) te antitijela na inzulin i1 glutamicku kiselu dekarboksilazu (engl. glutamic acid
decarboxylase; GAD). Bolest se ocituje kad je nepovratno unisteno 80-90% stanica guSterace
(56).

Osnovno obiljezje dijabetesa tipa 1 je njegova ovisnost o inzulinu zbog njegova
apsolutnog nedostatka. Budu¢i da se javlja u djetinjstvu, ovaj tip dijabetesa nosi i naziv
juvenilni dijabetes (56). Klini¢ki znaci su polidipsija, poliurija, polifagija uz gubitak na
tjelesnoj teZini 1 umor, kao najucestaliji simptomi. U djece simptomi ipak mogu poceti naglo,
sve do stanja dijabeticke ketoacidoze 1 kome. Kad razina glukoze prijede bubrezni prag,
javlja se glikozurija. Medutim, da bi se glukoza izlu¢ila mokracom, potrebna je veca koli¢ina
vode. To ima za posljedicu poliuriju, a kao posljedica toga polidipsiju. Ukoliko osoba ne
uspije nadoknaditi izlucenu teku¢inu dovoljnim unosom, javlja se dehidracija. lako je razina
glukoze u krvi visoka, nedostatak inzulina onemogucuje njezin ulazak u stanicu i njezino
iskoriStavanje i pretvaranje energije. Stanice ,,gladuju® jer nisu zaprimile glukozu. Povecanje
razine glukagona produZuje sve metabolicke procese poradi prilagodbe stanica na deficit
glukoze. Kako bi nadomjestio nedostatak energije, organizam poseze za drugim izvorima
energije, ponajprije mastima i proteinima, Sto dovodi do povecanja slobodnih masnih
kiselina, glicerola i alanina. Uslijed glukoneogeneze povecava se hiperglikemija, a povecana

razina glukagona poti¢e u mitohondrijima pretvorbu masnih kiselina u ketonska tijela.
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Pojacana oksidacija masnih kiselina stvara velike koliCine acetil-koenzima A i produkata
njegove nepotpune oksidacije acetona, acetoctene kiseline i 8-hidroksimaslacne kiseline, koji
dovode do zakiseljavanja, gomilanja vodikovih iona 1 ketoacidoze. Navedeni procesi
kompenziraju se do odredene razine renalnim i respiratornim mehanizmima. Kada popuste
kompenzacijski mehanizmi uslijed daljnjeg razvoja i kombinacije ketoze, acidoze,
hiperosmolarnosti i dehidracije, nastaje koma (56,57,61,62).

U svojem razvoju dijabetes tipa 1 ima nekoliko faza, o ¢emu ovisi i koli¢ina
potrebnog inzulina. Prva faza je opisani akutni metabolicki poremecaj, zatim slijedi faza
remisije 1 na koncu faza intenziviranja (57). LijeCenje ukljucuje terapiju inzulinom
(konvencionalnom i intenziviranom inzulinskom terapijom), primjenu odgovarajuce prehrane
i tjelesnu aktivnost. Konstantna samokontrola odvija se stalnim mjerenjem Secera i ketona u
krvi i u urinu te mjerenjem glikiranog hemoglobina (HbAc) (57). Pokazatelj uspjesnog
lijeCenja je zdrav rast i razvoj djeteta.

Da bi samokontrola bila potpuna, nuzna je edukacija roditelja i djece,
multidisciplinaran pristup i stalna suradnja djeteta, roditelja, lije¢nika, medicinskih sestara,
psihologa, dijeteticara. Suvremena tehnologija omogucila je znatan napredak u lijecenju djece
oboljele od dijabetesa. Primjena inzulinske pumpe, sustava za kontinuirano pracenje Secera u
krvi te alarmiranje niske razine glukoze u krvi uvelike doprinosi vecoj neovisnosti i boljoj

kvaliteti zivota 1 djece 1 njihovih roditelja.

13



1.2. Stres roditelja djece s kroni¢nim stanjima

Studije potvrduju da roditelji djece s kroni¢nim stanjima pokazuju vecu izloZenost
stresnim podrazajima 1 loSije mentalno zdravlje (63). Primjerice, roditelji djece s
poremecajima iz spektra autizma pokazuju visu razinu roditeljskog stresa u odnosu na
roditelje zdrave djece, ali 1 u odnosu na roditelje djece s drugim teSko¢ama u razvoju (64,65).
U odnosu na druge roditelje, u roditelja ove djece zabiljezena je veca razina anksioznosti i
depresivne simptomatologije (66). Takoder, i roditelji djece s Down sindromom i
cerebralnom paralizom pokazuju znacajniji stupanj preopterecenosti uslijed brojnih
svakodnevnih obveza vezanih uz skrb za dijete te su u znacajnom riziku izloZenosti stresu,
$to moze imati negativan utjecaj na njihovo mentalno i tjelesno zdravlje (67-69). Medutim, i
kroni¢ne bolesti u djece mogu povecati razinu percepcije roditeljskog stresa. Primjerice,
roditelji djece s dijabetesom tipa 1 imaju zahtjevnu ulogu koja se odnosi na kontinuirani
nadzor nad zdravstvenim stanjem 1 Zivotnim navikama djeteta. To se odnosi na terapiju
inzulinom, prevenciju hipoglikemije ili hiperglikemije stalnim nadzorom glukoze u krvi,
pravilnu prehranu i regulaciju tjelesne aktivnosti (70). Nerijetko cijela obitelj mora iznenada
promijeniti svoj nacin zivota, Sto moZe utjecati na percepciju roditeljskog stresa i znatno
smanjiti kvalitetu Zivota. Studije potvrduju da u usporedbi s roditeljima zdrave djece, roditelji
djece s dijabetesom tipa 1 pokazuju veci roditeljski stres, koji negativno utjeCe na obiteljsku
komunikaciju, roditeljsku kompetenciju 1 djetetovu psiholosku prilagodbu, S$to doprinosi
riziku za pojavnost anksioznosti 1 depresivnih poremecaja u roditelja (71).

Roditeljski stres definira se kao psiholoska reakcija na prevelike zahtjeve roditeljstva
veznih uz skrb i odgoj djeteta te disfunkcionalne interakcije roditelj-dijete (72). Opcenito,
roditeljski stres karakteriziran je osobinama djeteta, osobnoS¢u roditelja, uzajamnom
interakcijom roditelj-dijete te uvjetima i1 okolnostima u kojima se interakcija odvija.
Specifi¢nosti djeteta ukljucuju njegovo zdravstveno stanje, zahtjevnost, temperamentnost,
darovitost i druge osobine koje mogu zahtijevati pojaani angazman roditelja u odgoju 1
odrastanju djeteta. Osobine roditelja uz osobnost 1 iskustvo roditelja, obuhvacaju 1 roditeljsku
samopercepciju koja moze potaknuti promisljanja o zahtjevnoj ulozi u odgoju djeteta kao i
nepremostivim zahtjevima koje dijete stavlja pred njega. Interakcija roditelj-dijete nerijetko
se odnosi na otezanu komunikaciju i odnos povjerenja, nemogucnost odrzavanja discipline 1
kao neispunjena ocekivanja i roditelja i djeteta. Takoder, materijalni, obiteljski, socijalni 1

drugi ¢imbenici u kojima izostaje podrska ili moguénost ispunjavanja roditeljske uloge moze
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potaknuti roditeljski stres (73).

Bez obzira na navedeno, pojam roditeljskog stresa usko se vezuje uz skrb za kroni¢no
bolesno dijete (74). Stres je potaknut procesima prihvacanja dijagnoze, neizvjesnim ishodom
tijeka bolesti, reakcijama socijalne okoline, optereéenjima uslijed svakodnevne skrbi te
procesa lijecenja i habilitacije djeteta (63,75). S obzirom na perzistirajuce stanje u djeteta,
roditelji se nerijetko teSko nose sa zahtjevima koje pred njih stavlja bolesno dijete, a rutinska
svakodnevica postaje im veliko optereéenje. Pretpostavka je da su roditelji izlozeni
kroni¢nom stresu, uslijed cega moze do¢i do naruSenog zdravlja. Neka istrazivanja potvrduju
da postoji povezanost izmedu kroni¢nog stresa i1 pojavnosti brojnih zdravstvenih i
emocionalnih poremecaja kao Sto je anksioznost, depresivnost, hipertenzija i slabljenje

imunoloskog sustava, §to sve moze dovesti do razvoja brojnih kroni¢nih bolesti (74,75).

1.2.1.Pojmovno razjasnjenje stresa

Stres (engl. stress, napor, napetost, pritisak) je sastavni dio svakodnevice (76).
Njegova prisutnost gotovo je neizostavna. Pojedine segmente zivota gotovo je nemoguce
zamisliti bez stanovite razine uzbudenosti i napetosti. Nacin na koji se Covjek nosi sa
stresnim okolnostima utjeCe na njegovo funkcioniranje. lako se stres moze promatrati i s
pozitivnog aspekta, djelujuéi stimulativno 1 poti¢u¢i odredene aktivnost, stres se ponajprije
razmatra kao negativan podrazaj.

Pojam stresa prepoznaje se i prije moderne znanosti (77). lako se u kontekstu
nesretnih okolnosti i teSkoca stres spominje tek u 14. stoljecu, pretece njegove spoznaje seZu
daleko ranije. Primjerice, odnos psiholoSkih i tjelesnih stanja medicini je poznat jo§ od
vremena starih Grka (78). Jo§ je Hipokrat naglaSavao utjecaj njihova meduodnosa na zdravlje
covjeka (79). Medutim, prvi znanstveni interes za stres javlja se tek u 17. stoljecu u kontekstu
fizikalnih znanosti. U medicini se interes za stres javlja jo§ i kasnije, u 19. stoljecu,
promatrajuci ga kao uzrok bolesti (77). Ipak, prvi znanstvenik koji je doveo u odnos stresne
podrazaje 1 simptome bolesti bio je Hans Selye sredinom 20. stoljeca (80). Razlikovao je
akutni stres od odgovora organizma na kroni¢ne stresore, nazvavsi ovo posljednje ,,opéim
adaptacijskim sindromom* (80,81). U literaturi poznat kao Selyev sindrom, definiran je kao
zbroj svih nespecifi¢nih, sistemskih reakcija organizma koje nastaju nakon dugog
kontinuiranog izlaganja stresu (82). U svojim istrazivanjima Hans Selye iznosi trijas
poremecaja uzrokovanih stresom. To su endokrini poremecaji (povecanje nadbubreZne

zlijezde), imunoloski poremecaji (slabljenje limfnog sustava i atrofija timusa) i probavni
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poremecaji (nastanak zeluCane erozije) (83,84). Prema Selyeu stres je bioloSki proces
uzrokovan ,,istroSeno$¢u zivotom* (82). Svojim istrazivanjima Selye je potaknuo brojne
istrazivace na zanimanje za ovo podrucje, tj. stres koji se negativno odrazava na ljudsko
zdravlje.

U literaturi se pronalaze raznolika tumacenja stresa. Ve¢inom se razmatra kao stresni
odgovor na objektivni podrazaj, zatim kao objektivni podrazaj koji izaziva stresni odgovor,
ali 1 kao odnos osobe i njezine okoline u okviru percipiranja podrazaja kao stresnog (77). U
osnovi stresa je nastojanje odrzavanja ravnoteze te se kao takav definira kao tjelesna ili
mentalna napetost izazvana Cimbenicima koji naruSavaju postoje¢u ravnotezu (77). U
patofizioloSkom smislu, stres oznacavamo kao stanje prijetnje psihofizickoj ravnotezi,
odnosno homeostazi organizma, a ¢imbenike koji pokrecu stres i prijete ravnotezi nazivamo
stresorima (61). Stres je transakcijski proces koji proizlazi iz stvarnih ili percipiranih zahtjeva
okoline koje pojedinac ovisno o mogucnostima, procjenjuje kao prijeteci ili bezopasan (85).
Nastavno tomu, stres se moze podijeliti na ,,dobar stres*, ,,podnosljiv stres* i ,,toksi¢an/Stetan
stres® (86). U posljednjem desetljecu stres se sve vise promatra kao stvarna ili interpretirana
prijetnja pojedinac¢nom fizioloSkom i psiholoskom integritetu osobe, $to rezultira razliitim
adaptivnim bioloskim i bihevioralnim odgovorima (87).

Poznato je da se stres moZe negativno odraziti na zdravlje. Ipak, predispozicija tomu
povezana je s genetskim, bihevioralnim i okoliSnim ¢imbenicima. Studije pokazuju da
odgovori na biolosko, bihevioralno 1 socijalno suocavanje koji proizlaze iz percepcije stresa 1
procesa procjene mogu potaknuti dodatne procese u organizmu koji mogu biti rizi¢ni po
zdravlje pojedinca. Stresni procesi koji utjecu na zdravlje mogu se procijeniti kao pozitivni i
podnosljivi, ali 1 opasni, ovisno o stupnju kontrole koji pojedinac ima nad odredenim
okolnostima. Pojedina stresna iskustva mogu dovesti do ponaSajnih, kognitivnih, fizioloskih
pa 1 neuroloskih uc¢inaka po zdravlje. Medutim, moguca je i prilagodba i korisni oblici
napredovanja pojedinca u razvijanju otpornosti u buduc¢im sli¢nim situacijama (85).

U konacnici, stres je reakcija organizma na stresore, odnosno Stetne, negativne
¢imbenike iz okoline, koji na razli¢ite nacine djeluju na funkcije u organizmu, uzrokujuci
tako njihovo nepravilno odvijanje s negativnim posljedicama po zdravlje pojedinca. Stresori
mogu biti razli¢iti: fizikalni (bol, ozljede, nesrece), psiholoski (naruSeni obiteljski odnosi,
bolest ili smrt clana obitelji, loSi odnosi na radnom mjestu, neuspjesi) te socijalni
(neprimjereni zivotni uvjeti, siromasStvo) (76). Poradi jasnije interpretacije, stresori se
jednostavnije mogu podijeliti na bioloske, odnosno one koji imaju jasan fizioloski u¢inak na

organizam te psihosocijalne, u kojih je ucinak stresa odreden interpretacijom koju osoba ima
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u odnosu na okoliSne podrazaje (88). S obzirom na duljinu trajanja 1 vrijeme zavrSetka,
postoje akutni 1 kroni¢ni stresori. Akutni 1 vremenski ograni¢eni stresori ukljucuju
kratkotrajne izazove poput javnog nastupa, akademskih ispita, ali i niz vecih stresnih
dogadaja poput gubitka supruznika ili veée prirodne katastrofe. U ovih stresora, iako osoba
ne zna koliko ¢e dugo pojedini od njih trajati, ona ima jasnu predodzbu da ¢e se ti isti u
buduénosti povuci (89). Kroni¢ni stresori, obi¢no prozimaju ¢ovjekov zivot, prisiljavajuci ga
da restrukturira svoj identitet ili druStvene uloge. Ono Sto ih karakterizira je njihova
stabilnost. Osoba ne zna hoce li izazov ikad zavrsSiti ili je sasvim sigurna da djelovanje
stresora nikada nece zavrSiti. Primjeri kroni¢nih stresora su npr. iznenadna pojava tjelesnog
invaliditeta, pruzanje skrbi djetetu/supruzniku koje ima tesko oStecenje zdravlja, pojavnost
neizljecive bolesti (89).

Reakcija na stres je unutarnji odgovor organizma na bilo koji stresor, bez obzira na
njegovu prirodu (88). Medutim, reakcija na stres ovisi o vrsti stresnog podrazaja. Fizioloska
reakcija organizma uzrokovana Stetnim podrazajem naziva se fizioloski stres. Psiholoska
reakcija potaknuta je psiholoskim stresom, a podrazumijeva Stetnu interakciju izmedu osobe i
okoline koja nastaje kao rezultat procjene pojedinca i njegove kognitivne interpretacije
stresora, odredujuci tako hoce li odredeni podrazaj izazvati stresnu reakciju ili ne. Socioloski
stres, odnosno socioloska reakcija svojstveni su grupacijama koje reagiraju kolektivho na
Stetne podrazaje kojima su izloZeni (76).

Pokazatelji o tome da je osoba izloZena stresu mogu biti fizioloski 1 bihevioralni.
Fizioloski pokazatelji ocCituju se hormonalnom aktivacijom koja uslijedi nakon djelovanja
stresa, percepcije i kognitivne interpretacije. Bihevioralni pokazatelji stresa ocituju se na
ponasajnom planu, uzrokuju¢i neadekvatnu ucinkovitost rjeSavanja odredenog problema ili
zadatka (76). Nastavno na duljinu izloZenosti, spoznajnu razinu i kognitivnu interpretaciju,

stres moze biti akutan i kroni¢an, o ¢emu ¢e biti govora u daljnjem tekstu.

1.2.2. Anatomsko-fizioloSke odrednice stresa

U odgovoru na stresni podrazaj ukljuceno je nekoliko organskih sustava, prvenstveno
ziv€ani, endokrinoloski, imunoloski, s posljedicnim utjecajem na kardiovaskularni, probavni,
reproduktivni sustav, ali i druge. Mozak je klju¢ni organ i glavni posrednik izmedu ranjivosti
1 otpornosti na stres jer determinira prijetnju, regulira ponasanja i1 fizioloske reakcije na

odredeni stresor (85). Kora velikog mozga nezamjenjiva je u interpretaciji informacija. Pri
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tome, prefrontalni korteks kao najrazvijenija regija mozga koja ima Siroku povezanost s
drugim regijama mozga, odgovoran je za ponaSanje pojedinca (90).

Prefrontalni korteks je najosjetljivija regija mozga na Stetne ucinke izlozenosti
stresu (91). Povezan je s limbickim sustavom, kojeg Cine rubne strukture koje okruzuju
bazalne predjele velikog mozga i koje nadziru emocionalno ponasanje i motivacijske nagone
(92). Limbicki sustav, kruzno okruzuju¢i diencefalon i korpus kalozum, ¢ini rubni dio
telencefalona i predstavlja mjesto u kojem se supkortikalne strukture povezuju s mozdanim
korteksom. Libmicka kora, koja okruzuje supkortikalne limbicke strukture, prijelazna je zona
iz koje se razliciti impulsi iz mozdane kore prenose unutar limbickog sustava (92).

Glavni dio limbickog sustava je hipotalamus, zajedno s pridruzenim supkortikalnim
strukturama: hipokampusom, amigdalom, dijelovima bazalnih ganglija, prednjom
talamicnom jezgrom, paraolfaktornim podru¢jem, koji su omedeni parahipokampalnom,
cingularnom i supkaloznom vijugom te orbitofrontlanom korom (92). Strukture limbickog
sustava medusobno su povezane u neuronski Papezov krug.

Limbicke strukture i hipotalamus izravno upravljaju odrzavanjem homeostaze,
oc¢uvanjem vegetativnih funkcija i ponasanjem covjeka (92,93). Uskladena aktivnost ovih
struktura odgovorna je za regulaciju emocija (strah, ljutnja, agresija) 1 ekspresiju simptoma
vezanih uz emocije kao S§to su anksioznost, kratko¢a daha, palpitacije i druge podsvjesne
autonomne reakcije (93). Osim toga, limbicki sustav i njegovi klju€ni dijelovi imaju vaznu
ulogu u kognitivnim, emocionalnim 1 visceralnim kontrolnim procesima vaznim za alostazu,
alostatsko opterecenje i reagiranje na stres (85). Alostatsko opterecenje, definirano je kao
posljedica napora tijela i mozga, koji negativno utjeCe na zdravlje i ukljucuje ne samo
posljedice stresnih iskustava, ve¢ 1 promjene u nacinu zivota koje proizlaze iz stanja
kroni¢nog stresa (85). Nasuprot tomu, alostaza je definirana kao dinami¢ni regulatorni
postupak u kojem se homeostatska kontrola odrZava aktivnim procesom prilagodbe tijekom
izlaganja fizikalnim 1 bihevioralnim stresorima (85). Ukoliko je odgovor na stres nereguliran,
homeostaza se pretvara u kroni¢nu dishomeostazu, s nepovoljnim ucincima na fizioloske
funkcije, poput metabolizma, cirkulacije, imunoloskog odgovora, spoznaje 1 ponasanja. To
moze uzrokovati brojne akutne i kroni¢ne bolesti, a snazni stresori tijekom, primjerice
prenatalnog, postnatalnog ili pubertetskog Zivota, mogu ¢ak imati i presudan utjecaj na
genom covjeka (94). Nadalje, odgovaraju¢i na emocionalne podrazaje, limbicki sustav ima
znacajan utjecaj na endokrinoloski 1 autonomni ziv¢ani sustav (95), odnosno na hormonalnu
ravnotezu, tonus simpatickog i1 parasimpatickog sustava, zatim prilagodavanje nagona i

motivacije, percepciju, izraZzavanje emocija i stvaranje emocionalnog iskustva (93).
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Znacajnu ulogu u integraciji emocija i njihovoj emocionalnoj vaznosti ima amigdala,
bazalni ganglij limbickog sustava. Amigdala je dvosmjerno povezana s brojnim podrucjima
mozdane kore, pridaju¢i znacaj opazenom i usmjeravajuéi nagone (93). Aferentno-eferentne
veze amigdale, limbi¢kog polja i izokortikalnih podru¢ja mozdane kore vrlo su slozena.
Impulsi se iz amigdale Salju u brojna mozdana podrucja: hipotalamus, septalno-preopticko
podrugje, talamus, mozdano deblo, corpus striatum te brojna podru¢ja mozdane kore (93).
Amigdala je kljuna struktura involvirana u prepoznavanje prijetecih informacija i
emocionalne procese, prvenstveno emocije straha.

Za razliku od amigdale, hipokampus je usmjeren na pamcenje 1 intelektualno
razlu€ivanje emocionalnog dogadaja kao prijete¢eg. Hipokampus je izduljeni dio mozdane
kore koji se preklapa prema unutra, grani¢i s amigdalom, oblikujuéi znatan dio lateralne
mozdane komore. Ima brojne neizravne veze s mnogim dijelovima mozdane kore, limbickim
poljima 1 bazalnim strukturama limbickog sustava, amigdalom, hipotalamusom, septumom i
mamilarnim tijelom (92).

Nista manje vaznu ulogu nema niti talamus, upravo zbog brojnih veza koje prolaze
kroz njegovo podrucje. U uskoj je vezi s mozdanom korom, oblikujuci tako talamokortikalni
sustav (92). Talamus je klju¢an u obradi svih osjetnih informacija, jer se gotovo svi osjetni
putovi koji prenose informacije do mozdane kore najprije prespajaju u talamusu, a tek potom
odlaze do mozdanu koru (93).

Hipotalamus, struktura diencefalona koja grani¢i s tre¢om mozdanom komorom,
upravlja i odrZzava homeostazu cijelog organizma (96). Unato¢ maloj povrs$ini, dvosmjernim
komunikacijskim putovima povezan je s limbi¢kim i autonomnim ziv€anim sustavom (92).
Sva limbic¢ka polja usko su povezana s hipotalamusom pa se hipotalamus smatra izvrSnim
organom limbickog sustava (93). Hipotalamus ima klju¢nu ulogu u povezanosti ziv€anog i
endokrinoloskog sustava (92). Nadzire autonomni ziv€ani sustav, a preko hipofize i
endokrinoloski sustav, odrzavaju¢i tako homeostazu, cirkadijani bioritam te nagonske
procese (93). Hipotalamus integrira unutarnje i vanjske informacije o stanju organizma
povezuju¢i mozdani korteks, cijeli limbicki sustav, mozdano deblo 1 neurone ledne mozdine
(93). Povezan s drugim strukturama limbi¢kog sustava, hipotalamus $alje izlazne signale u tri
smjera (92). Prvi smjer je prema natrag i dolje u moZzdano deblo, prvenstveno u
mezencefalon, pons 1 produzenu mozdinu iz kojih impulsi idu u periferne Zivce autnonomnog
ziv€anog sustava (92). Drugi smjer slanja signala iz hipotalamusa je prema gore u podrucje
diencefalona i velikog mozga, posebice u prednji dio talamusa i u limbi¢na podru¢ja mozdane

kore (92). Konacni, tre¢i smjer signala krece se u hipotalami¢ni drzak tj. infundibulum poradi
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potpune ili djelomi¢ne kontrole nad ve¢inom endokrinoloSkih funkcija hipofize (92). Nadalje,
obrasci odrzavanja homeostaze kompleksno su isprepleteni. Osjetna podruc¢ja mozdane kore
pruzaju osjetilne informacije, limbicki sustav snaZzne emocionalne podrazaje,
spinohipotalamicki put informacije o boli i temperaturi, a mozdano deblo osigurava serotonin
i noradrenalin. Integriraju¢i ove podrazaje hipotalamus aktivira akcijske obrasce u mozdanoj
kori 1 mozdanom deblu, Sto stvara odredeno ponasanje i aktivnost. U endokrinoloskom smislu
hipotalamus prima unutarnje podrazaje putem receptora za odgovarajuce cirkulirajuce
hormone, da bi izlazno regulirao rad endokrinoloskog i autonomnog zivéanog sustava.
Podrazivanje odredenih podru¢ja hipotalamusa i1 njegovih jezgara dovodi do
proizvodnje oslobadaju¢ih hormona (engl. relasing hormone) koji se izluuju u sustav
hipotalamo-hipofiznog spleta krvnih zila radi poticanja hipofize na lu¢enje hormona (97). Na
primjer,  suprahijazmatska  jezgra (engl.  suprachiasmatic  nucleus)  potaknuta
retinohipotalami¢nim putom, tj. primajudi izravan signal iz retine, utjece na paraventrikularnu
jezgru (engl. paraventricular nucleus; PVN) u hipotalamusu, koja luc¢i kortikotropin-
oslobadaju¢i hormon (engl. corticotropin-releasing hormone; CRH), aktiviraju¢i tako HPA
osovinu na aktivnost. Uz to, suprahijazmatska jezgra ima izravan neuralni utjecaj na koru
nadbubrezne Zlijezde preko splanhni¢nog Zivca simpatickog ziv€anog sustava. Ovi putevi
mogu biti modulirani aktivnostima hipokampusa i mehanizmima negativne sprege kortizola

(98). Sli¢no je 1 sa stresnom percepcijom €iji ¢e mehanizam biti podobnije opisan u nastavku.

1.2.3. Neuroendokrinolo$ki mehanizmi stresnog odgovora

U patofizioloSkom smislu glavni sustav stresnog odgovora odnosi se na
neuroendokrinoloski 1 imunoloski odgovor. Imunoloski odgovor olituje se u potencijalno
prilagodljivim promjenama, aktivacijom citokina te djelovanjem na stani¢ni 1 humoralni
imunitet (89). Neuroendokrinoloski odgovor klju¢an je u stresnom odgovoru i odvija se
aktiviranjem i djelovanjem stresnih hormona. Suoavanje sa stresorom aktivira dva
hormonalna sustava i to sustav lokusa ceruleusa (koji aktivira simpati¢ko-adrenalnu-
medularnu os) te sustav hormona koji oslobada kortikotropin, tzv. CRH sustav (koji aktivira
hipotalamo-pituitarno-adrenalnu (HPA) os (61,92,93). Pri tome, pojedine strukture mozdane
kore i limbickog sustava imaju presudnu ulogu u aktivaciji navedenih mehanizama.

Prefrontalni korteks organizira reakciju ponasanja kroz Siroke veze s limbickim
sustavom, aktiviraju¢i limbicka polja 1 jezgre u njima, ukljucuju¢i amigdalu i hipokampus

(99). Oslobadanje CRH je pod ekscitacijskom aktivnoSéu amigdale i inhibicijskim
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djelovanjem hipokampusa (100). Amigdala, odgovorna za obradu straha, uzbudenja i
emocionalnih podrazaja, moze aktivirati HPA os projekcijama na hipotalamus (99), ali i
simpaticki Ziv€ani sustav preko projekcija na hipotalamus i lokus ceruleus (101). Utjecaj
amigdale na lokus ceruleus posreduje se dijelom djelovanjem CRH (101). Pri tome je, kako je
i opisano, amigdala odgovorna za prepoznavanje emocija, prvenstveno straha, dok je
hipokampus kljucan u prosudivanju opasnosti. Kompleks amigdale i hipokampusa aktivira se
uzlaznim kateholaminergi¢kim neuronima iz mozdanog debla ili unutarnjim emocionalnim
stresorima iz kortikalnih podrucja. Zanimljivo je da u amigdali postoje CRH neuroni koji
pozitivno reagiraju na glukokortikoide i ¢ijom aktivacijom dolazi do stimulacije stresnog
sustava 1 anksioznosti (102).

Aktivacija oba hormonalna sustava i svih opisanih struktura odvija se uskladeno,

osiguravajuci potpuno odrzavanje homeostaze organizma.

1.2.3.1. Aktivacija stresnih mehanizama i stvaranje kortizola

Za vrijeme stresnih uzbudenja najprije se aktivira mozdana kora, prvenstveno
prefrontalni korteks koji regulira misli, ponasanja i emocije prosudujuéi razinu opasnosti
(103,104). Njihova aktivacija signal je ostalim strukturama limbi¢kog sustava (poglavito
amigdali 1 hipokampusu) na poticanje paraventrikularnih jezgri u hipotalamusu da lu¢e CRH.
Isti aktivira noradrenergicke neurone u lokusu ceruleusu u produzenoj moZzdini, koji
aktiviraju autonomni ziv€ani sustav, ¢ime se primarno utjee na srZ nadbubrezne Zlijezde na
lucenje kateholamina (adrenalin i noradrenalin), odrzavaju¢i tako organizam u ,,napetom*
stanju i spremnom za reakciju. Takoder, aktivacija lokusa ceruleusa izazvat ¢e oslobadanje
noradrenalina u njegovim brojnim ciljnim regijama, ukljucuju¢i mozdani korteks, limbicke
strukture, talamus i moZzdano deblo. To dodatno lucenje iz simpati¢kih neurona osigurava
dodatnu koli¢inu noradrenalina budu¢i da je omjer postotka izluenih kateholamina iz
nadbubrezne zlijezde u odnosu od 80:20 u korist adrenalina. Aktivacija simpatikusa i
prepravljenost kateholaminima omogucéava akutni odgovor organizma na stresore
(61,92,98,101,102,105).

Dok organizam 1 dalje dozivljava podrazaje kao prijetnju, hipotalamus aktivira os
HPA. Jasnije, vrlo kratko nakon simpaticke aktivnosti, CRH djeluje na hipofizu potic¢u¢i ju da
luc¢i adrenokortikotropni hormon (engl. adrenocorticotropic hormone; ACTH). U manje od
pet minuta od izloZenosti stresoru razina ACTH dosiZze maksimalnu vrijednost, stimulirajuci

koru nadbubrezne Zlijezde (fascikulatnu zonu) na lucenje kortizola (106). Odgovor kortizola
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zaostaje 5-20 minuta, s maksimalnom vrijedno$¢u za oko 10-30 minuta (106). Iako kortizol
vr$i snaznu spregu na razini hipofize, hipotalamusa i hipokampusa, produljeno razdoblje
stresa moze dovesti do izluc¢ivanja kortizola i tijekom nekoliko sati (106).

Kortizol cirkulira krvotokom vezan za globuline plazme s polu-zivotom od oko 1 do
maksimalno 1,5 sata, djelujuci na ciljne stanice. Razgradnja 1 glavni metaboli¢ki procesi
kortizola odvijaju se u jetri, gdje se kortizol vezuje za glukoronsku kiselinu stvarajuci tako
glukoziduronat koji je vrlo topiv u vodi te se izlucuje urinom (107). Osim bubrezima, kortizol
se izluCuje 1 u gastrointestinalnom traktu gdje biva reaspsobiran (108). Uz to, kortizol se
nalazi i u slini u koju difundira iz krvotoka. U slini kortizol nije vezan za proteine te se u slini
nalazi slobodna bioloski aktivna frakcija kortizola (106,109). Primjerice, u snaznom stresu
transfer iz plazme u slinu odvija se vrlo brzo. Za manje od jedne minute kortizol se pronalazi
u slini, a za samo 2 od 3 minute je usporediv s vrijednostima u krvi (106).

Stvaranje kortizola regulirano je mehanizmima povratne sprege, medusobno
isprepletenim aktivno$c¢u dva sustava. Naime, CRH sustav i sustav lokusa ceruleusa povezani
su pozitivhom povratnom spregom. Negativna sprega tih sustava odvija se na nekoliko
nacina. Prvo, noradrenalin u lokusu ceruleusu potiskuje vlastito luenje (110). Aktiviran
stresom, lokus ceruleus reagira pove¢anjem lucenja noradrenalina, Sto ¢e preko prefrontalnog
korteksa izmijeniti kognitivnu interpretaciju, zatim preko nucleusa accumbensa povecati
motivaciju, potom aktivirati HPA osovinu te kroz moZdano deblo povecati aktivnost
simpatikusa i inhibirati parasimpati¢ki tonus. Sto se HPA osovine ti¢e, noradrenalin stimulira
izlu€ivanje CRH iz hipotalamusa, koji inducira oslobadanje ACTH iz prednje hipofize i
stimulira naknadnu sintezu kortizola u nadbubreznim Zzlijezdama (110,111). Ubrzo nakon
toga, noradrenalin osloboden iz lokusa ceruleus povratnim informacijama inhibira vlastitu
proizvodnju.

Drugo, CRH sam potiskuje paraventrikularnu jezgru da ga prestane luciti, a s druge
strane stimulira arkuatnu jezgru hipotalamusa da potakne lu¢enje ACTH i B-endorfin koji
potiskuje lu¢enje CRH iz paraventrikularnih jezgara hipotalamusa. Naposljetku, kona¢na
negativna sprega odvija se kroz potiskujuc¢i ucinak kortizola djelovanjem i na hipofizu, lokus
ceruleus te hipotalamus i hipokampus. Djelujuéi negativnom spregom na hipofizu smanjuje
se stvaranje ACTH, a djelujuci na jezgre u hipotalamusu te hipokampusu i negativno utjecuci
na receptore u limbickom sustavu, uzrokuje smanjeno stvaranje CRH. Utjecajem na lokus
ceruleus potiskuje i stvaranje noradrenalina (61,98). U dugotrajnim stresnim podraZajima
izostaje mehanizam negativne sprege, glukokortikoidni receptori bivaju istroSeni, naruSava se

ritam kortizola i regularan mehanizam HPA osovine.
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1.2.3.2. Djelovanje kortizola u stanicama

Ulaskom u cirkulaciju kortizol se veze za globuline plazme i1 dolazi do ciljnih stanica.
Buduc¢i da je topljiv u mastima, kortizol vrlo lako prolazi kroz stani¢nu membranu pasivnhom
difuzijom (106). Veze se za receptor u ciljnoj stanici djeluju¢i tako na brojne procese.
Primjerice, nastali kompleks receptora i kortizola ulazi u jezgru, veze se za specificne
dijelove gena poznate kao elementi glukokortikoidne reakcije na DNA (61,112). Na taj nacin
kortizol potice ili koc¢i transkripciju gena djelovanjem na stvaranje mRNA (engl. messenger
RNA) te utjece na proizvodnju proteina (92,112). Zahvaljujuéi tim kompleksima, gotovo dvije
tre¢ine ljudskih gena regulirano je kortizolom (112). Nadalje, pozitivno djelovanje kortizola
ofituje se utjecajem na metabolicke mehanizme, kojima kortizol osigurava energiju
odrZavajuéi organizam u stanju visoke pripravnosti (99).

Svojom aktivno$¢u kortizol djeluje na metabolizam ugljikohidrata, bjelancevina i
masti. Djelovanje na metabolizam ugljikohidrata ocituje se izravnim djelovanjem kortizola
na jetru i njegovim ucinkom na aktivnost inzulina. Iako, poveéanje glukoze u krvi potice
luc¢enje inzulina, zbog inhibitornog djelovanja kortizola na inzulin, djelovanje inzulina nije
ucinkovito. Nadalje, kortizol smanjuje iskoriStavanje glukoze u stanici, §to pogoduje
nastanku inzulinske rezistencije. Kortizol povecava enzime koji pretvaraju aminokiseline u
glukozu, mobilizira aminokiseline iz miSi¢a te koc¢i djelovanje inzulina ¢ime se povecava
glukoneogeneza. Povecanjem glukonegeneze i glikogena u jetri, pojacavaju se ucinci
adrenalina i glukagona. Svime time kortizol doprinosi povecanju glukoze u krvi. (92).

Kad su u pitanju metabolicki procesi potaknuti kortizolom koji se odnose na
metabolizam bjelancevina, oni ukljucuju Sirok raspon metabolickih aktivnosti. Djelovanje na
metabolizam bjelancevina ocituje se u smanjenju sinteze i povecan katabolizam bjelancevina
u svim stanicama u tijelu, osim u jetri. Kako kortizol smanjuje stvaranje mRNA, smanjuje se
sinteza bjelancevina u stanicama, posebice u miSi¢ima i limfnom tkivu. S druge strane, u jetri
se povecava koli¢ina aminokiselina te se zajedno s aminokiselinama koje su nastale
razgradnjom u stanicama, povecava koli¢ina aminokiselina u plazmi. Kortizol mobilizira
aminokiseline u jetru te tako dodatno pospjeSuje glukoneogenezu pretvaranjem aminokiselina
u glukozu (92).

Sto se metabolizma masti i kortizola ti¢e, poznato je da kortizol mobilizira masne
kiseline iz masnog tkiva u plazmu, ali taj mehanizam jo$ uvijek nije sasvim razjas$njen (92).
Nadalje, zbog smanjenog prijenosa glukoze u masne stanice izostaje stvaranje a-glicerofosta

nuznog da bi trigliceridi ostali u masnim stanicama (92). S druge strane, viSak glukoze
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pretvara se u masne kiseline 1 trigliceride, koji se zatim skladiSte u masnom tkivu uzrokujuci
pretilost (92,113,114).

Vidljivo je da je djelovanje kortizola vrlo Siroko i sveprisutno u tijelu. Kortizol
povecava dostupnost glukoze mozdanim stanicama te djeluje na jetru, misi¢e, masno tkivo i
gusSteracu. U jetri kortizol povecava glukoneogenezu, kojom iz glukogenih aminokiselina,
laktata ili glicerol 3-fosfata iz triglicerida osigurava dodatnu koli¢inu glukoze. U prisutnosti
kortizola, miSi¢ne stanice smanjuju unos i potrosnju glukoze i povecavaju razgradnju
bjelancevina. U masnom tkivu kortizol poveéava lipolizu, kataboli¢ki proces koji rezultira
oslobadanjem glicerola i slobodnih masnih kiselina. Djelovanjem na gusteracu kortizol
smanjuje razinu inzulina te povecava izlucivanje glukagona. Pojacava aktivnost glukagona,
adrenalina 1 drugih kateholamina (99). U interakciji s kateholaminima poboljsava
kardiovaskularnu i pluénu funkciju (115).

Kortizol ima i protuupalno djelovanje te utjece na kognitivne i emocionalne procese
(99,116). Medutim, prevelike koli¢ine kortizola mogu imati negativan utjecaj na opisane
procese te potaknuti oksidativni stres. Jasnije, procesi potaknuti ulaskom kortizola, zajedno s
njegovim receptorom u stanicu ocituju se ne samo ulaskom u jezgru nego i ulaskom u
mitohondrije, ¢ime pogoduje oksidacijskim procesima i stvaranju energije uz produkciju

slobodnih radikala, $to pogoduje razvoju oksidativnog stresa (vidjeti poglavlje 1.2.5.3.).

1.2.3.3. Cirkadijani ritam kortizola

Meduodnosu 1 organizaciji kronobioloSkih ritmova pridonosi izmjena dana i no¢i,
odnosno izlaganje svjetlu (117,118). Kronobioloski ritmovi su ultradijani, cirkadijani i
infradijani  (119). Odredeni su meduodnosom noradrenegicke, serotoninergicke,
dopaminergicke i kolinergicke aktivnosti (117). Infradijani ritam je duZi ritam u trajanju od
nekoliko dana, tjedana, mjeseci ili godina (119). Ultradijani ritam ukljucuje periodi¢ne
izmjene odredenih fizioloskih aktivnosti u okviru sekundi, minuta ili sati, u trajanju kra¢em
od 24 sata (sr¢ani ciklus, srcana frekvencija, disanje, REM/NREM faze i sl.). Cirkadijani
ritam je bioloSki ritam u trajanju od 24 sata (kortizol, melantonin) (117,119). Istrazivanja
stresnih mehanizama u ljudi i zivotinja isticu ulogu cirkadijanog ritma na lucenje kortizola,
povezuju¢i cirkadijanu neuskladenost s komorbiditetima zbog naruSene homeostaze
organizma (120). Nadalje, odstupanja u kronobioloSkim ritmovima i njihovu meduodnosu
specificna su za mentalne poremecaje, posebice depresiju, predmenstrualne sindrome te

izloZenost dugotrajnom stresu.
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Kortizol, kao primarni i zavrSni proizvod osi HPA koji ima vaznu ulogu u ocuvanju
tjelesne homeostaze i odgovoru organizma na stres (121). Ima najizrazitiji i najfascinantniji
cirkadijani ritam u ljudi (118,122). Izlu¢ivanje kortizola varira u skladu s cirkadijanim
ritmom, osjetljivos¢u limbickog sustava i paraventrikularnih jezgara na pristigle podrazaje,
intenzitetom stresora, negativnoj povratnoj sprezi, informacijama i osjetljivosti na povratne
informacije (115). Cirkadijani ritam kortizola reguliran je srediSnjim cirkadijanim
pejsmejkerom smjestenim u suprahijazmatskoj jezgri u hipotalamusu (122). Medutim,
zanimljivo je da i nadbubrezna Zzlijezda posjeduje (periferni) cirkadijani sat, koji definira
odredene vremenske intervale tijekom kojih nadbubrezna zlijezda najucinkovitije reagira na
ACTH, a sve regulirano preko splanhni¢nog zivca (115,121,122).

Cirkadijani ritam kortizola slijedi unaprijed definiranu putanju (106). Minimalne
sekretorne aktivnosti javljaju se navecer, od cetvrtog do drugog sata prije spavanja.
Preliminarna sekretorna epizoda biljezi se izmedu tre¢eg do petog sata sna, a glavna
sekretorna epizoda izmedu Sestog i osmog sata sna (122). Jasnije, najniza razina kortizola
biljezi se u ponoé, poinje rasti izmedu 02% i 04° sata ujutro, da bi nakupljajuéi se tijekom
tog vremena snazno porasla u jutarnjim satima (105,122,123). Rano ujutro, koli¢ina CRH,
ACTH 1 kortizola je najveca. Pri tome, oko 30 minuta nakon budenja razina kortizola se
dodatno poveca za 50-150% od pocetne vrijednosti u trenutku budenja, $to je definirano kao
,odgovor kortizola na budenje* (engl. cortisol awakening response; CAR), da bi se nakon 45-
60 minuta ponovno spustila na vrijednost kao u trenutku budenja (98,105,124—127). Nakon
takve dinamike, razina kortizola postupno opada tijekom dana s povremenim kraéim
pulsacijama, ovisno o trenutnim/dnevnim (stresnim) okolnostima. Kako se bliZi vecer, razina
kortizola se progresivno smanjuje, da bi se oko pono¢i ponovno spustila na minimalnu
vrijednost (92).

U normalnim okolnostima je ritam kortizola definiran izmjenom dana i no¢i. To
nastaje zato Sto se hipotalamicni signali, koji potic¢u sekreciju kortizola, cikliéno mijenjaju
tijekom 24 sata (92). IzluCivanje kortizola odvija se pulsativno (128). Pulsacije kortizola
podrazumijevaju kratke brze izmjene njegova izlucivanja (128). One su neophodne poradi
ucinkovite trajne signalizacija HPA osi (128). Dnevni obrasci pulsativnog izlucivanja
kortizola rezultat su ultradijanog ritma, pri ¢emu se impulsi izlu¢ivanja javljaju otprilike
jednom na sat (105,129). Moguce je da je razlog tomu 1 brz klirens kortizola u plazmi, s
poluzivotom od oko 1 sata (preciznije 66 minuta) pri normalnoj razini hormona (130).
Razlike u amplitudi, a ne ucestalosti ovih impulsa uglavnom su posljedica razli¢itih dnevnih

aktivnosti koje uzrokuju pulsaciju kortizola (98). Iako su evidentno prisutne, dnevne pulsacije
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izgube se u prosjecnoj koncentraciji ukupno izlu¢enog kortizola tijekom dana (128). Izuzetak
je jutarnji odgovor kortizola na budenje, koji ukljucuje izolirani i prepoznatljivo nagli porast
lucenja kortizola (128).

Kako povecanje kortizola u jutarnjim satima i po budenju predstavlja svojevrsnu
pripremu za nadolaze¢e obveze tijekom dana, tako i cirkadijano dnevno smanjenje
koncentracije priprema osobu za nadolazecu vecer i1 spavanje. Nadalje, no¢na razina kortizola
pokazatelj je adrenokortikalnog djelovanja. Iako u zdravih osoba na no¢nu razinu kortizola
utjece 1 kroni¢ni psiholoski stres, poviSenje noénog kortizola moze biti znak Chushingova

sindroma (127).

1.2.3.4. Odgovor kortizola na budenje (CAR)

Zbog svojega znafaja po zdravlje Covjeka, CAR zauzima znacCajno mjesto u
psihobioloskim istrazivanjima. CAR je najvecéa ultradijana epizoda (128), koja se, kako je
opisano, javlja 30 minuta od trenutka jutarnjeg budenja. Njezina pojavnost procjenjuje se u
75% zdravih odraslih osoba (98,105,119,125,127,131,132). Medutim, nije sasvim jasno zasto
je razli¢it od ostatka dnevnog ciklusa kortizola (124). Cini se da postoji genetski utjecaj na
njegovu pojavnost s obzirom na klinicki znacaj genetskih odrednica HPA aktivnosti (133).
Pretpostavlja se da svjetlost pri budenju utjee na CAR, djeluju¢i na retinu 1 pobudujuci
signal koji se prenosi dalje u suprahijazmatsku jezgru i tako pokre¢e mehanizme HPA osi.
Medutim, odsutnost optickih podraZaja ipak ne dovodi do potpunog izostanka CAR-a, ali
1zostanak svjetlosti moze produziti periodicnost ritma kortizola na duZe od 24 sata (134,135).
Zato se trenutak budenja moze smatrati dogadajem koji remeti homeostazu, Sto rezultira
povecanom pulsativhom reakcijom hipotalamusa i kulminira povecanim lucenjem kortizola
nakon krac¢eg vremena od budenja (134).

Zanimljivo je da se tijekom trajanja razdoblja CAR-a odvija i razdoblje prijelaza od
inercije spavanja, tj. stanovite omamljenosti nakon budenja, do potpune budnosti, Sto takoder
moze utjecati na odgovor kortizola. Razlog tomu moze se traziti u tomu $to inercija spavanja
predstavlja razdoblje snizenih kognitivnih i motoric¢kih funkcija, smanjene ucinkovitosti i
dezorijentacije te se slijedom toga nerijetko u pojedinca ne moze precizno odrediti kad je
potpuno budan i svjestan okoli$nih 1 obvezujucih izazova (126,136).

Inercija spavanja definira se kao prijelazno razdoblje od trenutka budenja do
postizanja potpune budnosti, koje je karakterizirano oslabljenim uzbudenjem i ponaSanjem

koje traje izmedu 15 1 60 minuta (105). To¢nije, nakon trenutka budenja potrebno je oko 30
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minuta da se postignu vrijednosti krvotoka koje odgovaraju stanju budnosti prethodne veceri
(126,136). Studije potvrduju kako je jedan od najkriti¢nijih ¢imbenika koja definira vrijeme
trajanja inercije spavanja upravo faza spavanja prije budenja. Naglo budenje te deprivacija
sna povecavaju inerciju spavanja. Ovisno o studijama, inercija spavanja moze trajati od 1 min
do 4 h. Medutim, u ljudi koji nemaju ve¢i nedostatak sna, trajanje inercije spavanja rijetko
prelazi 30 minuta (136).

Nastavno tomu, €ini se da je pokretanje odgovora kortizola nakon jutarnjeg budenja
povezano s dostizanjem svjesnosti, Sto ukazuje meduodnos porasta kortizola, reaktivacije
prefrontalnog korteksa i postizanja pune budnosti (105). To potvrduju i rezultati istrazivanja
koji su pokazali da su visoke razine pospanosti u zdravih ispitanika bile povezane s nizim
razinama kortizola 15 min nakon budenja (105). Mogucée je da porast kortizola utjeCe na
budnost, ali povezanost CAR-a i inercije spavanja jo$ uvijek nije sasvim razjasnjena (105).

Sukladno tome, CAR se moze razmatrati kao klju¢na komponenta u razumijevanju
odgovora na stres, budu¢i da trenutak budenja uz svjetlosni signal (koji ne mora nuzno biti
prisutan) djeluje na hipotalamus, tj. njegove jezgre (suprahijazmatsku jezgru i
paraventrikularne jezgre), aktiviraju¢i dodatno mehanizme HPA osi (105,127). Uz to, neke
studije isticu ulogu hipokampusa u regulaciji CAR-a, ali i drugih struktura limbi¢kog sustava,
poput prefontalnog korteksa 1 amigdale (105,134,137). Studije su otkrile pozitivnu
povezanost izmedu volumena hipokampusa i CAR-a te njegovu ukljuCenost u porast
kortizola, sugeriraju¢i postojanje anatomskih i1 funkcionalnih putova koji postoje izmedu
hipokamusa 1 hipotalamusa, preciznije suprahijazmatske jezgre (105). Ipak, nije sasvim jasno
zaSto dinamicna aktivacija adrenokortikalne aktivnosti, iskazana kroz CAR, ovisi o
hipokampusu za kojeg je poznato da ima stanovit inhibicijski uc¢inak na aktivnost HPA osi
(105). Moguce je da se uloga hipokampusa u regulaciji CAR-a dogada prije trenutka budenja,
povezujuci to s fazama spavanja. Naime, moguce je da je REM faza spavanja, koja je
dominantna neposredno prije budenja, povezana s izraZenijom aktivacijom hipokampusa prije
budenja te da se on u trenutku budenja iskljucuje (105). Takve spoznaje ukazuju na aktivnost
hipokampusa prije budenja 1 njegovu regulaciju u izlucivanju kortizola u fazi neposredno
prije samog budenja (105).

Iako to¢na funkcija CAR-a jo§ uvijek nije sasvim razjasnjena (105,131,132), uoceno
je da nije izrazen nakon duzeg dnevnog popodnevnog spavanja, ali je uoceno povecanje
kortizola nakon kra¢ih perioda dnevnog drijemanja, koje, iako prisutno, nije toliko naglaseno
kao u jutarnjim satima (138). Pretpostavlja se da njegova jutarnja pojavnost doprinosi ne

samo trenutnom uzbudenju po jutarnjem ustajanju, nego i1 nadolazeéim izazovima i
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obvezama. Medutim, budu¢i da pokazuje znacajnu varijabilnost izmedu vise dana (139),
pretpostavlja se da na njega utjecu situacijski ¢imbenici, poput raspolozenja, okruzenja,
vremena budenja, trajanja i kvalitete spavanja, intenziteta svjetla u jutarnjim satima, ali i
subjektivne percepcije stresnog opterecenja prethodnog i nadolazeceg dana, zdravstvenog
stanja, dobi, spola, boli i kroni¢nog stresa (98,105,125,131-133,137,139,140).

Nastavno tomu, CAR je koristan pokazatelj aktivnosti HPA osi i reakcije organizma
na stres te je jedan od klju¢nih varijabli u psihoneuroendokrinoloskim istrazivanjima, $to
potvrduju brojne studije (105,125,127,137,140-142). Ipak, rezultati studija prilicno su
kontroverzni. Iako studije potvrduju da pozitivan CAR ima ulogu u povecanju energije i
iS¢ekivanju nadolaze¢ih dnevnih dogadaja te da je izostali odgovor kortizola povezan s
iscrpljenoscu, percipiranim stresom, izgaranjem i umorom (143,144), ipak ostaje nejasno je li
se dobro zdravlje povezuje s veéim ili manjim reakcijama kortizola na budenje (124).
Medutim, koriStenjem izmjerenih koncentracija kortizola iz sline tijekom prvog sata nakon
budenja, mogu se izraCunati i dodatni izvedeni pokazatelji koji mogu doprinijeti procjeni. To
su npr. ukupna povrsina ispod krivulje u odnosu na pocetnu vrijednost (engl. area under the
curve with respect to the ground; AUCg) 1 povrsina ispod krivulje u odnosu na trenutak
porasta kortizola (engl. area under the curve with respect to the increase; AUCy), koji mogu
upotpuniti CAR te tako preciznije definirati reakciju organizma (145). Nadalje, nagib dnevne
krivulje koncentracije kortizola (engl. diurnal cortisol slope) izrazeniji je u prvom nego u
drugom dijelu dana pa je njegov nagib veci u jutarnjim satima (146).

Pretpostavlja se da je CAR dio dnevnog ritma kortizola, ali da CAR 1 ritam dnevnog
kortizola ipak predstavljaju dvije odvojene adrenokortikalne aktivnosti (127). Za razliku od
CAR-a, koji predstavlja aktivaciju HPA osi nakon budenja, dnevni pad koncentracije
kortizola pokazatelj je sekrecijske aktivnosti nadbubrezZne Zlijezde tijekom dana (127).

Iako je sasvim jasno postojano i sveprisutno znacenje CAR-a u fiziologiji Covjeka,
bez jasnijeg osnovnog razumijevanja njegove regulacije i funkcionalnog znacaja u zdravih
ljudi, utjecaj njegove disregulacije, u smislu patofizioloSkih mehanizama 1 klinicke

povezanosti, ne moze se precizno odrediti (105).
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1.2.4.Faze stresnog odgovora i adaptacije organizma

Reakcija pojedinca na stres odredena je brojnim c¢imbenicima, poput genetske
predispozicije, spola, dobi, prethodnog iskustva i okoliSnih uvjeta (147). Odrzavanje
homeostaze kao cjelovite psihosomatske ravnoteze, zahtjeva stalno prilagodavanje i
organizaciju svih sustava i za$titnih mehanizama organizma.

Visesustavni odgovor na stresnu pobudu uzrokuje modifikaciju pojedinih funkcija u
organizmu. Aktivacija stresnog sustava pokrece skup fizioloskih, ponasajnih, psiholoskih i
tjelesnih promjena, koje se definiraju kao stresni sindrom (102). Op¢i obrazac stresnog
odgovora (stres-sindrom) usmjeren je ka odrzanju homeostaze i izbjegavanju ugrozenosti
organizma (61). Medutim, ovakav odgovor na stres vrlo je individualan, a kako ¢e se zaista
odvijati i po kojem obrascu nije moguée predvidjeti, jer ovisi o opéoj reaktivnosti organizma
(61).

Odgovor na stres odvija se u tri faze: faza alarma, faza otpora i adaptacije te faza
iscrpljenosti (80). U fazi alarma organizam je u stanju uzbudenosti i aktivacije autonomnog
ziv€anog sustava i srzi nadbubrezne Zlijezde uz produkciju kateholamina (148,149). To moze
potrajati nekoliko sati, ali i duze (148). Kateholamini stvoreni tijekom te faze dodatno
stimuliraju hipotalamus na lu¢enje CRH koji stimulira hipofizu na lucenje ACTH (149).
Time se vrlo brzo mobiliziraju sve obrambene moguénosti koje organizam ima i dolazi do
aktivacije osovine hipotalamus-hipofiza-nadbubrezna Zlijezda (engl. hypothalamus-pituitary-
adrenal axis; HPA) s naglaSenom aktivnosti kore nadbubrezne Zlijezde 1 lu€enjem kortizola.
Sekrecija kortizola u ovoj je fazi adaptivna (149). Ubrzo nastupa faza otpora u kojoj,
odupiruéi se promjenama organizam pokuSava odrzati homeostazu (148,149). Aktiviraju se
kognitivni, emocionalni i bihevioralni odgovori koji su pod utjecajem prefrontalnog korteksa,
amigdale, hipokampusa, talamusa te ostalih struktura limbic¢kog sustava (149). Reakcija HPA
osovine ima za cilj smiriti pobudenost jer kortizol preuzima zastitnu funkciju i ima svrhu
smirivanja nastale pobude. Postupno, kortizol vra¢a pobudene aktivnosti na normalu, nestaju
znakovi alarma 1 organizam uspjesno tolerira podrazaj (148,149). Kad je djelovanje stresora
produljeno ili ponavljajuce, slijedi faza opée adaptacije, koja se oCituje op¢im adaptacijskim
sindromom (61). Ukoliko stresor i dalje traje, simptomi alarma ponovno se pojavljuju te
ostaju stalno prisutni, potpuno narusavajuc¢i homeostazu, §to osobu uvodi u fazu iscrpljenosti
(148). Stalno visoka razina kortizola te njegovo dugotrajno luenje dovodi do oStecenja
neurona i njihove atrofije u podrucju hipokampusa, S§to moze rezultirati slabljenjem

pamcenja, degenerativnim promjenama i demencijom (149,150). Nadalje, preosjetljivost
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glukokortikoidnih receptora uzrokuje pojacanu ,,feed-back® inhibiciju kortizola (149). Kao
posljedica toga smanjuje se aktivnost parasimpatikusa i organizam je u trajno pobudenom
stanju jer izostaje inhibicija simpatikusa (149). Javlja se poremecaj spavanja, povecanje
krvnog tlaka i sréane frekvencije, probavne smetnje, naruSeni menstrualni ciklus i dr.
Organizam viSe nije u mogucénost vratiti se u normalno stanje. To rezultira razli¢itim
sustavnim reakcijama na nacin da pojedini bivaju konstantno pobudeni, a drugi nisu u
mogucénosti funkcionirati niti minimalno. Takva dugotrajna reakcija i disregulacija sustava,
uz trajno perzistiranje stresora moze narusiti zdravlje pojedinca. Takoder, stalna aktivaciju
HPA osovine i lucenje kortizola moze rezultirati pseudo-Cushingovim sindromom s
posljedi¢nim negativnim zdravstvenim ishodima poput dijabetesa, hipertenzije, ateroskleroze,
metabolickog sindroma i slicno (148,149).

Sve tri faze ukljucuju stanovito sinhronizirano aktiviranje simpati¢kog zivcanog
sustava, zatim sredi$njeg zZiv€anog sustava s pove¢anom budno$¢u i aktivacijom motorickog
sustava koji ukljucuje povecanu napetost miSi¢a i spremnost na aktivnost te u konacnici
endokrinog sustava s povecanim izlu€ivanjem hormona stresa (88). Nijedan od sustava ne
funkcionira izolirano. Medutim, adaptacijski mehanizmi njihova aktiviranja razlikuju se
ovisno o tome radi li se o akutnom ili kroni¢nom stresoru.

Uslijed jake akutne stresne aktivacije najprije nastaje ekstremna simpaticka
aktivacija s gubitkom vagalnog tonusa (88). Amigdala signalizira lokusu ceruleusu da
aktivira simpaticki Ziv€ani sustav kako bi doSlo do oslobadanja simpatickih kateholamina, ali
i aktivacije srzi nadbubreZne Zlijezde na lu¢enje adrenalina i noradrenalina (141). To rezultira
povecanjem sr¢ane frekvencije i dilatacijom bronhiola, osiguravajuéi tako ve¢i dovod kisika i
protok krvi vaznim organima, ali i povecanje razine glukoze u krvi. Dodatno, aktivira se HPA
os na lucenje kortizola iz kore nadbubreZne Zlijezde (141). Otprilike 15 minuta nakon pocetka
stresa, razina kortizola sistemski raste i1 ostaje poviSena nekoliko sati (141). Povecana razina
kortizola povecava razinu glukoze i ostalih energetski vaznih tvari, smanjuje upalu kako bi se
omogucilo ucinkovito upravljanje stresom (141). U svojoj putanji do u¢inkovitog djelovanja i
ocuvanja homeostaze, kortizol moze imati Cetiri vrste odgovora (87). Prvo, razina kortizola
moze postupno rasti sve dok ne dostigne potrebnu razinu u vrijeme potrebne aktivnosti, a
zatim se tijekom realizacije zadatka smanji na pocetnu razinu. Drugo, kortizol moze postici
svoju razinu prije vremena te tako preuranjeno djelovati. Trece, odgovor kortizola moze
kasniti, Sto ¢e zahtijevati njegovo naglo poviSenje radi ucinkovitog djelovanja. I na koncu,

odgovor kortizola moze izostati i/ili biti nedovoljan da svrhovito odrzi homeostazu
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organizma. Koji odgovor ¢e prevladati ovisi o vrsti stresora 1 istroSenosti adaptivnih
mehanizama (87).

Sva energija u akutnom procesu usmjerena je na vitalne organe, svrhovito
preveniraju¢i moguce osStecenje, a psiholoski podizuéi organizam na spremnost za u¢inkovito
reagiranje. Ekspresija reakcije na stres ocituje se i somatskim simptomima (61). Kako Sto je
spomenuto, prvotne somatske promjene ukljucuju daljnje poviSenje sréane frekvencije i
krvnog tlaka, ubrzano disanje, poticanje glukonegeneze i lipolize, potiskujué¢i imunosne i
upalne reakcije, poticanjem budnosti, napetosti te usmjeravajuéi paznju i prisebnost (61,102).
Pojavnost tih promjena sasvim je normalna, adaptivna, usmjerena na kontrolu nad situacijom
11ma svrhu osigurati potrebnu energiju (61,91,92,102).

Prestankom djelovanja stresora i mijenjanjem percepcije osobe, stresni mehanizmi se
povlace, snizava se aktiviranost simpatikusa, vagalni tonus se normalizira, razina kortizola se
normalizira 1 organizam se vrac¢a u stanje mirovanja (88,98,105). Medutim, prejak akutni
stresor moze uzrokovati snaznu akutnu stresnu reakciju koja moze duboko narusiti
homeostazu organizma te zahtijevati duze razdoblje oporavka organizma. Isto tako,
opetovane serije akutnih stresnih podrazaja i/ili njihovo duze trajanje zahtijeva trajno
naprezanje svih sustava, moZe dovesti do iscrpljenosti i urusavanja te pre¢i u kronican stres.
Trajanje izloZenosti stresnom podraZaju presudno je u kategoriziranju stresa kao kroni¢nog,
pri se ¢emu trajanje stresne stimulacije duze od jednog mjeseca determinira kao kroni¢an
stres (151).

U dugotrajnom, kroni¢nom, stresu organizam nije u mogucnosti dugo izdrzati pod
utjecajem adrenalina 1 noradrenalina, ali perzistira aktivacija hipotalamusa i oslobadanje
ACTH-a iz hipofize, uz lucenje kortikosteroidnih hormona iz kore nadbubrezne Zlijezde (98).
Kako stres perzistira, simpaticki odgovor je intenzivniji 1 fizioloski kompenzacijski
mehanizmi nisu moguénosti vratiti se na normalno funkcioniranje te nastavljaju funkcionirati
s deficitarnom parasimpatickom aktivacijom (88). Ukoliko je stresni podrazaj ravnomjeran u
svojoj jacini 1 trajanju, opisana reakcija moze dugo potrajati (88). Ukoliko se dogodi
pojacanje stresora, uz simpatikus dolazi do nagle intenzivne koaktivacije parasimpatikusa, Sto
organizam uvodi u stanje disbalansa zbog izrazito visoke aktivacije 1 simpatickog i
parasimpati¢kog sustava (88). Ukoliko se ne prekine, moZe uzrokovati potpuni urusaj, koji za
sobom povlaci cijeli niz Stetnih mehanizama po zdravlje (88).

Kroni¢na aktivacija HPA osi izazvana kroni¢nom stresnom stimulacijom ima
nekoliko oblika, ukljucujuci kroni¢nu bazalnu hipersekreciju, pojacane stresne odgovore, a

mogucéa je 1 potpuna iscrpljenost nadbubrezne zlijezde. Mogu se potaknuti i dodatni
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neuronski mehanizmi u hipotalamusu, mozdanom deblu i drugim limbickim poljima.
Modifikacije te razine ovise o duljini, intenzitetu, ucestalosti i modalitetu stresa (147).

U ranim fazama kroni¢nog stresa aktivnost HPA osi obicno je veca
(hiperkortizolizam), smanjuje se s duzim trajanjem kroni¢nog stresa, kako bi se u konacnici
dostiglo stanje hipokortizolizma i gubitka cirkadijanog ritma (152). Stalnim stresnim
podrazajima, stalnim pojacanim lucenjem Kkortizola i, posljedicno tomu, mehanizmima
izostanka negativne povratne sprege, dolazi do istroSenosti i postepenog propadanja receptora
u hipokampusu te degeneracije hipokampalnih neurona, s posljedicnim promjenama bazalnog
cirkadijanog obrasca izlu¢ivanja kortizola (98). Kroni¢ni stres glavni je uzrok promjena na
hipokampusu, a zbog koliCine receptora za glukokortikoidne hormone, hipokampus je
iznimno podlozan degenerativnom procesu (153). Studije pokazuju da hipokampus ima
klju¢nu ulogu u regulaciji kortizolskog odgovora (98).

Nastavno opisanom te razmatrajui i moguce djelovanje kortizola u ciljnim
stanicama, kao 1 aktivnosti limbickih struktura, moguce je da dulja izloZenost stresu uzrokuje
nizi ukupni kortizol i relativno ravnije dnevne profile kortizolske putanje, veée aktivnosti
simpatikusa s izmijenjenim dnevnim profilima, uz narusenu reakciju na upalne podrazaje i
povisene upalne biljege u plazmi (152).

Opcenito, reakcije na stres mogu se smatrati posebnim slucajem pokretanja
autonomnog ziv€anog sustava 1 HPA osi, povefavaju¢i 1 osiguravajuéi energetsku
homeostazu kada je to potrebno za prilagodljive odgovore (88,147). U svrhu razlikovanja
akutnog 1 kroni¢nog stresa, njihove uzajamne povezanosti te utjecaja na zdravlje, valja
istaknuti da akutni stres moZe imati zastitnu ulogu i igrati vaznu ulogu u imunoloskoj zastiti
te se slijedom toga ne razmatra uvijek kao negativan (100). S druge strane, kronicni stres
odnosi se na dugotrajniji odgovor organizma na stresne podrazaje, $to moze uzrokovati
imunolosku supresiju, potaknuti oksidativni stres te time i razvoj bolesti (100). Disregualcija
autonomnog Zziv€anog sustava, gubitak ritma kortizola te odgovora kortizola na budenje
potaknuta stresom, povezuju se s abnormalnostima metabolizma, kroni¢nim umorom,
pojavnoscu kroni¢nih bolesti 1 loSom kvalitetom Zivota (154). Pri tome, adaptacija na stresne
podrazaje te ulazak u tzv. zonu mirovanja izmedu kroni¢nog (Stetnog) i akutnog (korisnog)
stresa uvelike ovisi o otpornosti i imunoloS8kom odgovoru organizma (100). Jasnije,
imunoloski odgovor izazvan stresom moZe se Kkategorizirati kao imunoprotektivni,
imunopatoloski 1 imunoinhibitorni (100), §to ovisi o duljini i1 jaini stresnog podrazaja te
otpornoS$¢u na nastalu neravnotezu. Minimiziraju¢i kroni¢ni stres, maksimiziraju¢i zonu
mirovanja i optimiziraju¢i akutni stresni odgovor, mogucée je prevenirati negativne ucinke
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stresa (100). Odredeni c¢imbenici, poput zivotnog stila te pozitivnih psihosocijalnih

¢imbenika, mogu maksimizirati ,,zonu odmora* te tako odrzati stanovitu ravnotezu (100,154).

1.2.5.Povezanost psiholoskog stresa, kortizolskog odgovora i oksidativnog stresa

Stalna izlozenost psiholoskom stresu moze oslabiti hormonsku homeostazu i
potaknuti oksidacijski stres (141). Mehanizmi oksidativnog stresa poticu se na nekoliko
naCina. Studije potvrduju da povecanje razine kortizola uzrokovano stresom ubrzava
metabolizam glukoze 1 proizvodnju oksidansa, tj. slobodnih radikala kisika ili tzv. reaktivnih
kisikovih spojeva (engl. reactive oxygen substances - ROS) te tako pogoduje nastanku
oksidativnog stresa (155). Sve ve¢i broj studija upucuje na povezanost izmedu psiholoSkog
stresa, promjena HPA osi i poveéanja oksidansa (156). Primjerice, preuranjenom aktivacijom
nikotin adenin dinukleotid fosfat oksidaze (engl: nicotinamide adenine dinucleotide
phosphate oxidase; NADPH oxidase) u metabolickim procesima u hipotalamusu dolazi do
nakupljanja slobodnih radikala, mijenjajuc¢i tako regulaciju HPA osi. Nadalje, oksidativni
stres inducira lipidnu peroksidaciju i glikooksidacijske procese, $to dovodi do stvaranja
spojeva koji uzrokuju stvaranje naprednih krajnjih proizvoda lipoksidacije (engl. advanced
lipoxidation end products; ALEs) 1 naprednih krajnjih produkata glikacije (engl. advanced
glycation end products; AGEs) (157).

1.2.5.1. Mehanizam oksidativnog stresa

Oksidativni stres je stanje neravnoteze izmedu proizvodnje oksidansa i endogenog
antioksidativnog sustava (158), pri ¢emu nedovoljna aktivnost antioksidativnih mehanizama
uzrokuje nakupljanje slobodnih radikala. Karakteriziran neravnotezom koja se odvija u korist
oksidansa, oksidativni stres dovodi do poremecaja fizioloskih procesa u stanici (159).

Slobodni radikali normalan su produkt aerobnog metabolizma koji nastaje u procesu
mitohondrijske oksidacijske fosforilacije (160). Medutim, to su visoko reaktivni atomi ili
molekule s jednim ili viSe neuparenih elektrona (sa ili bez naboja), koji imaju potrebu posti¢i
elektronsku stabilnost na nacin da se povezu s drugim elektronom (161). U reakciji s
najblizom susjednom molekulom uzimaju njezin elektron stvaraju¢i tako novi slobodni
radikal (162). Zbog toga stabilne molekule u njihovoj blizini postaju nestabilne te po slicnom
principu ulaze u reakciju s drugim molekulama uzrokujuéi oSte¢enja stani¢nih proteina i
lipida pa i same DNK. Takve neenzimatske reakcije pokrecu cijeli niz stvaranja novih

spojeva koji takoder imaju osobine slobodnih radikala, lan¢ano osStecujuci stanicu (162).
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Neezimatskim spajanjem i medusobnim reagiranjem elektrona i molekula, dolazi do
poremecaja u stani¢nim procesima i stanicnim strukturama, $to moze uzrokovati teSko
ostecenje stanice i pogodovati razvoju bolesti (162,163).

Najveci broj slobodnih radikala nastaje od reaktivnih oblika kisika (engl. reactive
oxygen species, ROS), pa slijedom toga govorimo o oksidacijskom stresu. Radikali nastaju i
od reaktivnih oblika duSika (engl. reactive nitrogen species, RNS), pa je rije¢ o nitrozativnom
stresu (162). Reaktivni oblici kisika su superoksidni anion (O,"), hidroksilni radikal (OH"),
perhidroksilni radikal (HOO") te vodikov peroksid (H,O,) (161,162,164). Reaktivni oblici
dusika su dusikov (II) oksid (NO™) i dusikov (IV) oksid (NO,") te nitrozilni kation (NO™) i
peroksinitrit (ONOO™) (161,162).

Izvori slobodnih radikala mogu biti endogeni i egzogeni. Endogeni izvori su stani¢ni
enzimi, koji sudjeluju¢i u unutarstanicnim mehanizmima uzrokuju stvaranje slobodnih
radikala. To su nikotinamid adenin dinukleotid fosfat (NADPH) oksidaza, mijeloperoksidaza
(MPO), lipoksigenaza i angiotenzin II (161,165). Egzogeni izvori su razni Stetni okoli$ni
¢imbenici Cije Cestice ulaze u organizam i metaboliziraju slobodne radikale (164). Egzogeni
izvori odnose se na oneciS¢enje zraka i vode, konzumaciju alkohola, duhana, neadekvatne
obrade hrane i kuhanja, nekih lijekova, UV i RTG zradenja (157,161).

Nasuprot tomu, antioksidansi su tvari u maloj koli¢ini koje u vrlo kratkom vremenu
odgadaju, neutraliziraju ili sprecavaju oksidativni stres (162,166). Djeluju na nacin da
slobodne radikale neutraliziraju i uniSte ili popravljaju nastala oSte¢enja u stanici (162).
Postoji nekoliko nenzimatskih i enzimskih antioksidansa egzogene 1 endogene prirode (166).
U endogene, odnosno antioksidanse stvorene u stanicama, spadaju superoksid dismutaza,
glutation peroksidaza i katalaza (166). Askorbinska kiselina (vitamin C), a-tokoferol (vitamin
E), B-karoten (provitamin A), vitamin A (retinol), koenzim Q10 (ubidekakvinon) prirodni su
egzogeni antioksidansi koji unosom u organizam vezu potencijalno reaktivne elektrone i
molekule te tako onemogucavaju njihovo sudjelovanje u oksidativnom stresu (162).

U normalnim okolnostima, da bi se organizam zaStitio, imunoloski odgovor
omogucuje stvaranje antioksidansa kako bi se odrzala ravnoteza i stanice ne bi bile oStecene.
Medutim, u patoloskim okolnostima kada je smanjen stani¢ni antioksidacijski kapacitet
nastupa stanje neravnoteze i narusava se molekularna stabilnost. Stanje neravnoteze dodatno
se pojacava nemoguénoS¢u detoksikacije, uzrokuju¢i tako oSteCenje  stanica
(157,164,165,167).

Budu¢i da oksidativni stres rezultira izravnim ili neizravnim oStecenjem nukleinskih

kiselina, proteina i lipida pogoduju¢i tako aterosklerotskim, neurodegenerativnim i
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karcinogenim promjenama, dijabetesu i preuranjenom starenju, nuzna je njegova klinicka
procjena (164). Procjenu oksidativnog stresa moguce je izvrSiti na nekoliko nacina. Tu se
ukljucuje izravno mjerenje vrsta slobodnih radikala tj. reaktivnih Cestica kisika, procjena
oksidativnog oSte¢enja (mjerenjem oStecenja lipida, bjelanCevina i nukleinskih kiselina),
procjena enzimskih i neenzimskih antioksidansa te procjena ukupnog antioksidacijskog
kapaciteta (165). Jedna od znacajnih metoda je autofluorescencija koze. Njome se detektira

nakupljanje naprednih krajnjih proizvoda glikacije u kolagenu koze (157,164,165,167).

1.2.5.2. Nastanak krajnjih produkata uznapredovale glikacije

Oksidativni stres inducira lipidnu peroksidaciju i glikoksidacijske reakcije, Sto dovodi
do stvaranja visoko reaktivnih spojeva koji se uparuju sa slobodnim aminokiselinama u
proteinima, uzrokujuéi njihove kovalentne modifikacije. To rezultira stvaranjem naprednih
krajnjih proizvoda lipoksidacije (ALEs) i naprednim krajnjim produktima glikacije (AGEs)
(157). Njihovo pojacano nakupljanje javlja se u stanjima hiperglikemije, hipelipidemije te
poticanja glikooksidacijskih procesa (157,159). Svojom pojavnos¢u i hiperprodukcijom
naruSavaju stani¢ne signalne procese te utjeCu na stanic¢ni odgovor uzrokujuéi ostecenje
stanica i njihovu preranu smrt (157,159).

Proces nastanka AGEs odvija se u nekoliko koraka i1 rezultat je neenzimatskih
reakcija. AGEs nastaju glikacijom 1 oksidacijom slobodnih amino skupina proteina, lipida i
nukleinskih kiselina (168). Vezivanjem glukoze sa slobodnom amino skupinom pocetno
dolazi do stvaranja nestabilnih spojeva koji imaju dvostruku vezu ugljika-duSika, tzv.
Schiffovih baza. Ovaj proces odvija se vrlo brzo 1 kao takav je reverzibilan (169,170). 1z
Shifovih baza sporijim 1 procesom formiraju se stabilniji Amadori produkti. Usporedbe radi,
jedan od takvih produkata je i HbAc, ¢ija detekcija ukazuje na reguliranost dijabetesa (171).
Amadori produkti su prekursori naprednim krajnjim produktima glikacije 1 podlijezu
oksidativnoj razgradnji, pri ¢emu nastaju reaktivni dikarbonilni spojevi (169,171). Kako su ti
spojevi vrlo reaktivni, oni reagiraju sa slobodnim amino skupinama na proteinima. U
slozenim reakcijama dolazi do njihove kondenzacije, dehidracije, hidrolize. Nadalje,
unakrsne reakcije uzrokuju redukciju proteina i stvaranje flourescentnih, netopivih i
ireverzibilnih produkata glikacije, odnosno AGEs-a (157,159,165,170).

AGEs, Cije se stvaranje odvija sporo, su heterogena stabilna skupina spojeva izvorno
karakterizirana Zuto-smedom bojom (170). AGEs mogu reagirati s unutarstanicnim

proteinima mijenjaju¢i njihovu funkciju ili strukturu, rezultirati pove¢anom proizvodnjom
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slobodnih radikala izravno ili vezanjem na receptore te tako signalnim putovima stvarati
abnormalnosti 1 pojacavati oksidacijski stres (172). Specifi¢ni receptori (engl. receptor for
advanced gylcation end products — RAGEs), za koje se veze AGEs, nalaze se na limfocitima,
monocitima, makrofazima, endotelnim stanicama, neuronima, stanicama glatkih miSiéa,
osteoblastima i osteoklastima (173,174). Spajanjem AGEs i RAGEs nastaje kompleks koji je
ukljucen u mnoge funkcije, od obrane do stani¢ne signalizacije i regulacije ekspresije gena
(169,175). Vezivanjem AGEs za RAGE:s aktivira se enzim NADPH oksidaza, kao jedan od
klju¢nih proizvodaca slobodnih radikala (170,172-175).

Interakcija AGEs i1 receptora RAGEs moze utjecati na stani¢nu funkciju i
metabolizam te potaknuti dodatno stvaranje slobodnih radikala iz stanica 1 endotela, potaknuti
signalne i upalne procese te stvaranje citokina (173,174). Takoder, povecani stani¢ni
oksidativni stres moze dodatno povecati proizvodnju AGEs-a, Sto stvara zatvoreni ciklus i
dovodi do ostecenja tkiva (173). Oksidativne promjene uzrokuju mitohondrijsku disfunkciju,
stres endoplazmatskog retikuluma 1 disregulaciju sustava za kontrolu autofagije, a potom 1
apoptozu stanice (173,174).

Opisani procesi usko se povezuju s razli¢itim kroni¢nim bolestima, poput dijabetesa,
kardiovaskularnih, psihijatrijskih 1 neurodegenerativnih bolesti (168,176). Akumulacija
AGEs-a ima vaznu patofizioloSku ulogu u razvoju razli¢itih komplikacija navedenih bolesti,
ukljuCujuéi mikrovaskularne, makrovaskularne, degenerativne i druge komplikacije (171).
Dodatno, zbog velike brzine metabolizma, vece potroSnje kisika, veceg sadrzaja lipida i
slobodnih radikala, $to objaSnjava povezanost s neurodegenerativnim bolestima, poput
multiple skleroze, Alzheimerove i Parkinsonove bolesti te mentalnih bolesti, depresije i
anksioznosti (157,177-179).

Pojacani oksidacijski stres moZe utjecati na ekspresiju gena, uzrokovati mutaciju i
tako pogodovati i razvoju malignih bolesti. Aktivhost AGEs-a na endotelu krvnih Zila
pogoduje razvoju ateroskleroze i vaskularnih komplikacija Se¢erne bolesti, kardiovaskularnih
bolesti  (157,170,178,179). Slijedom navedenog, AGEs se smatra Kkorisnim biljegom
oksidativnog stresa (157).
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1.2.5.3. Povezanost kortizola i oksidativnog stresa

Odnos aktivnosti HPA osi 1 oksidativnog stresa tumaci se visSeznacno. Aktivacija HPA
osi dovodi do povecanja oksidativnog stresa, budu¢i da kortizol, koji se kao rezultat stresne
reakcije oslobada iz nadbubrezne zlijezde, inducira redukcijsko-oksidacijske reakcije u
stanici (180). Pri tome, kortizol ima izravnu i neizravnu modulacijsku ulogu. Kada se
ulaskom u stanicu kortizol poveze s receptorima, djeluje na dva kljuc¢a nacina. Prvi je da ulazi
u jezgru i modulira transkripciju gena putem glukokortikoidnih odgovornih elemenata (engl.
glucocorticoid responsive elements; GRE), a drugi ukljuCuje ulazak u mitohondrije,
povecavajuc¢i potencijal mitohondrijske membrane, sposobnost zadrzavanja kalcija i
oksidaciju mitohondrija (180). To poveéava aerobni stani¢ni metabolizam na sintezu ATP-a
uz spontano stvaranje superoksida (O,", H,O,). U citoplazmi se najvece stvaranje radikala
odvija uz pomo¢ NADPH oksidaze. Povecanje proizvodnje radikala dovodi do stani¢nog
oksidacijskog stresa Sto uzrokuje oksidativno oSte¢enje DNK, stvaranje karbonilnih proteina i
peroksidaciju lipidnih membrana. Prolaskom kroz membranu radikali uniStavaju ostale
stanice u okolini. Izravno djelovanje kortizola i oksidativnog stresa o€ituje se u potenciranju
stvaranja glija stanica uslijed propadanja hipokampalnih neurona (180).

Nadalje, stresna reakcija poti¢e pojacanu sekreciju kortizola, koja ukoliko je
dugotrajna moZe uzrokovati disfunkciju kortizola 1 pogodovati nastanku upale (141). To se
oCituje nemoduliranim upalnim odgovorom (141). Potaknut psiholoSkim stresom i
poremec¢ajem HPA osi, oksidacijski stres moZe utjecati na pojacano stvaranje krajnjih
produkata uznapredovale glikacije, Sto moze pojacati upalni odgovor organizma, rezultirati
oSte¢enjem tkiva (141). Povecanje oksidativnog stresa i aktivnosti HPA osi dovodi do
redukcije antioksidativnih kapaciteta, uzrokuju¢i neravnotezu izmedu radikala 1
antioksidansa, pojacavaju¢i ekspresiju nuklearnog faktora — kappa B (engl. nuclear factor
kappa beta; NF-x B), faktora nekroze tumora alfa (engl. tumor necrosis factor alpha; TNFa) i
interleukina (engl. interleukins; ILs), Sto rezultira aktivacijom apoptotskih mehanizama i
smrc¢u neurona, ali 1 drugih stanica u tijelu (178).

S druge strane, kortizol moZe povecati razinu glukoze (141). IzloZenost poviSenoj
glukozi dovodi do povezivanja glukoze s aminokiselinama i stvaranja Amadori produkta, koji
napreduju do stabilnih AGEs (172). Pridonose¢i proizvodnji AGEs-a, koji u interakciji s
receptorom povecava unutarstanicni oksidativni stres, kortizol neizravno utjece na te procese
(168). Takva povezanost kortizola i AGEs-a te njihov utjecaj na pojacani oksidacijski stres,

kao 1 povezanost s kaskadnim reakcijama organizma vezanih uz kroni¢ne stresne reakcije,
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moze imati posljedice po ubrzano starenje organizma, pojavu brojnih kroni¢nih, ali i
mentalnih bolesti. Studije povezuju AGEs s povecanom incidencijom ateroskleroze,
dijabetesa tipa 2, kardiovaskularnim bolestima, pa ¢ak i ve¢im rizikom za smrtni ishod (168).
Nadalje, oksidativni stres ima vaznu ulogu u etiologiji neuropsihijatrijskih bolesti poput

depresije, anksioznosti, shizofrenije te autizma, ali i odredenih malignih oboljenja (176).

1.2.5.4. Uloga psiholoskog i oksidativnog stresa u razvoju kroni¢nih bolesti

Poznato je da se stres povezuje s brojnim tjelesnim i mentalnim bolestima.
Promatrajuéi stres s emocionalnog aspekta, vidljiva je njegova povezanost s anksioznoscu,
depresijom 1 kognitivnom disfunkcijom. Analiziraju¢i ga s fizioloskog i patofizioloskog
aspekta, uocava se povezanost s bolestima srca, probavnog sustava, hipertenzijom i slicno
(160). Nadalje, povezanost psiholoskog stresa s viSom razinom oksidativnog oStecenja
ukazuje na nove terminoloske odrednice oksidativnog stresa, smatraju¢i ga ,,novim stresom
(160). Isprepletenost psiholoskog stresa te njegova povezanost s naruSenim adaptacijskim
oksidacijskim procesima, posebno se istiCe u patogenezi bioloskog starenja, metaboli¢kog i
imunoloskog  odgovora,  brojnih  kroni¢nih,  neurodegenrativnih,  neuroloskih,
kardiovaskularnih, endokrinoloskih, psihijatrijskih i malignih bolesti (156,157,160,181).

Odgovor organizma na stres 1 posljedi¢no djelovanje kortizola usko je povezano s
opisanim metaboli¢kim procesima. Sirok raspon tih procesa u uzrokuje cijeli niz kaskadnih
procesa koji se mogu pogodovati nastanku ateroskleroze i1 metabolickog sindroma
(92,113,114).

Kontinuirani psiholoski stres snazno je povezan sa Stetnim ucincima na
kardiovaskularni sustav (182). Nadalje, znacajan broj studija potvrduje da psihosocijalni stres
i pratea negativna emocionalna stanja, poput depresije i anksioznosti, mogu utjecati na
razvoj kardiovaskularnih bolesti (KVB), neovisno o klasi¢nim ¢imbenicima rizika (183).
lako su kardiovaskularni ¢imbenici rizika poput pretilosti, dijabetesa, hipertenzije i
ateroskleroze povezani s upalnim procesima i povecanim oksidativnim stresom (161) te tako
znacajno doprinose razvoju KVB, psihosocijalni stres se razmatra kao znacajan prognosticki
¢imbenik koji znacajno pridonosi tijeku, progresiji i ishodima tih bolesti (183). Pri tome
utjecaj kortizola, kao krajnjeg produkta stresnog mehanizma, odnosi se na hiperglikemiju,
hiperlipidemiju, inzulinsku rezistenciju, hipertenziju i trbusnu pretilost (183). Pojacani uc¢inak
kortizola moZe utjecati na metabolizam lipoproteina u plazmi, $to rezultira poviSenom

razinom kolesterola i triglicerida (183). Kako je i opisano, kortizol remeti djelovanje inzulina,
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potice glukoneogenezu u jetri te pridonosi hiperglikemiji i inzulinskoj rezistenciji. Nadalje,
poznat je negativan ucinak kortizola na pojavu hipertenzije. lako je neophodan za odrzavanje
normalnog krvnog tlaka, njegov suvisak uzrokuje hipertenziju (184).

Djelovanjem na hipotalamus, kotizol potice apetit, mijenja lu¢enje inzulina i leptina i
ciljano djelovanje na tkiva, pogodujuci povecavanju tjelesne mase (120). Kortizol sudjeluje u
odrZavanju vaskularnog tonusa te u upalnim procesima na razini endotela (183). Zbog brojnih
metabolickih procesa, hiperglikemije, inzulinske rezistencije te razvoja adipocita kortizol
znacajno doprinosi razvoju pretilosti (183).

Nadalje, kroni¢an stres, promjene neuroendokrinolo$kih mehanizma te kroni¢na
hipersekrecija glukokortikoida uzrokuju endokrinolosku neravnotezu i znac¢ajno su povezani
s intolerancijom na glukozu, otporno$c¢u na inzulin i dijabetesom (185,186). Valja istaknuti
da je dijabetes metabolicka bolest popra¢ena hipokampalnom atrofijom i otupjelim CAR-om
(187). Studije potvrduju vecu produkciju AGEs-a u pacijenata s dijabetesom. Medutim, stalni
stres 1 povecanje glukoze moze doprinijeti razvoju tih produkata i u osoba bez dijabetesa.
Njihovo ranije opisano povezivanje s RAGE receptorima pogoduje oksidativnom stresu.

Istrazivanja potvrduju da su AGEs povezani s metabolickim sindromom i dijabetesom
tipa 2 (168). U velikoj prospektivnoj populacijskoj studiji, AGEs su bili zna€ajni prediktori
incidencije dijabetesa tipa 2, kardiovaskularnih bolesti, pa ¢ak i smrtnih ishoda (168).
Takoder je ranije potvrdeno da oksidativni stres ima presudnu ulogu u etiologiji dijabetesa
(188), ali i nekih karcinoma (189). Pokazalo se da poviSena razina kortizola povecava i razinu
glukoze (141), rizik za inzulinsku rezistenciju, metaboli¢ki sindrom i karotidne plakove
(114). Nadalje, AGEs povecavaju upalu 1 oksidativni stres te ubrzavaju napredovanje
ateroskleroze (168). Akumuliranje AGEs u stjenci krvnih Zila dovodi do gubitka elasti¢nosti
kolagena, uzrokuju¢i povecanu krvoZilnu krutost 1 poviSen krvni tlak (190). Takoder mogu
izazvati oSteCenje beta stanica guSterace, povecavajuci upalu i tako pridonijeti pogorSanju
hiperglikemije (168).

Studije su potvrdile znacajnu povezanost oksidativnog stresa, poremecaja ponasanja
i pojavnosti mentalnih bolesti. Uoceno je da oksidativni stres moZe biti poveznica izmedu
disfunkcije HPA osi i mentalnih poremecaja (156,160,176,188,191). Takva povezanost
mentalnih bolesti, psiholoskog i oksidativnog stresa moze se protumaciti time da oksidativni
stres, uslijed proizvodnje enzimskog kompleksa NADPH oksidase 2 (engl. NADPH oxidase
2; NOX2) u hipotalamusu, uzrokuje promjene HPA osi. Oksidativni stres u hipotalmusu
uzrokuje neuroendokrine poremecaje dovodeci u konac¢nici do promjena u ponaSanja (156).

Primjerice, uoc¢ena je povezanost oksidativnog stresa i neuropsihijatrijskih bolesti, depresije
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(178,188), anksioznosti (191), pojavnosti anksioznih poremecaja koji ukljucuju opsesivno-
kompulzivne i pani¢ne poremecaje (160), shizofrenije i autizma (160,176). Nadalje, viSa
razina kortizola i oksidativni stres mogu biti povezani s progresijom multiple skleroze
(160,179,192), ali i s pojavnoscu drugih neurodegenerativnih bolesti, poput Alzheimerove i
Parkinsonove bolesti (157,177). Studije potvrduju da kroni¢no izlaganje stresu moze
predstavljati jedan od ¢imbenika rizika za kognitivne poremecaje (157,177,179,192,193).

Stres utjeCe i1 na fiziologiju spavanja i obrasce sna te moze uzrokovati trenutne i
dugotrajne poremecaje spavanja. Interakcija izmedu spavanja i HPA osi je slozena i
dvosmjerna, a izluc¢ivanje kortizola povezano je s ciklusima spavanja i budnosti. Kroni¢na
cirkadijana neuskladenost znacajno smanjuje razinu kortizola i povecava oslobadanje upalnih
¢imbenika. Hiperaktivnost HPA osi te smanjenje trajanja i kvalitete sna naglaseno je kod
nesanice, depresije, Cushingovog sindroma i opstruktivne apneje u spavanju. S druge strane,
promjene u trajanju spavanja uzrokuju dnevne varijacije luCenja kortizola i aktivnosti
autonomnog ziv¢€anog sustava (103). Deprivacija sna moze uzrokovati disregulaciju HPA osi,
snizeni odgovor kortizola na budenje, ali i povecati dnevne koncentracije kortizola (120).
Nedostatak sna u zdravih odraslih osoba odrazava se na odgovor kortizola na budenje,
promjene u percepciji razine energije i kognitivno funkcioniranje (103). Nedostatak sna
nakon izlaganja stresu moZe utjecati na amigdalo-kortikalnu povezanost i poremetiti procese
pamcenja 1 emocionalnu stabilnost te negativno utjecati na mentalno zdravlje (120). Nadalje,
pretpostavlja se da deprivacija sna, koja je nerijetko potaknuta stresom, izaziva oksidativne
promjene u mozgu (181,194). To se moZe obrazloziti time da su metabolicki procesi u mozgu
koji se ve¢inom odvijaju u mitohondrijima, izraZeniji u budnom stanju nego u spavanju
(181). Budnost zahtijeva visoki metabolizam u Ziv€anim stanicama kako bi se odrzala
elektricna aktivnost. Za to je potrebna velika koli¢ina kisika, $to ima za posljedicu stvaranje
oksidansa. Unato¢ tomu Sto pojedine faze spavanja iziskuju neSto viSu razinu energije
potrebne neuronima, spavanje se smatra kljuénim mehanizmom u kojem su naglaSene
antioksidativne aktivnosti (194).

Dugotrajna izloZenost psiholoskom stresu i1 naruSen ritam kortizola te posljedi¢no
tomu narusena hormonalna homeostaza uz pojacani oksidativni stres i upalne procese,
rezultiraju oStecenjem tkiva i prijevremenim starenjem (141,156,157). To se moze objasniti
na nekoliko nacina. Stres smanjuje imunoloSki odgovor, uzrokuje smanjeni protuupalni
ucinak kortizola, $to pogoduje sklonosti infekcijama i1 upalnim procesima. Oksidativni
procesi u stanici potaknuti kortizolom mogu ubrzati apoptozu stanice. Nadalje, osobe pod

stresom pokazuju znacajne promjene u procesu replikacije DNK. Pri tome, moguce je
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stresom izazvano skracivanje telomera, djelujuci tako i1 ubrzavajuéi procese koji su dio
normalnog stani¢nog ciklusa. Znatan broj studija potvrduju kako su telomere vazan ¢imbenik
u procesu starenja, a njihova duljina je klju¢na za imunoloski sustav, posebice prilagodljivi
imunitet (182,195). Unato¢ svemu navedenom, mehanizam starenja uzrokovanog
psiholoskim i oksidativnim stresom jo$ uvijek nije sasvim jasan (161).

Studije potvrduju mogucéu povezanost stresa i malignih oboljenja, odnosno doprinos
u pojavi razli¢itih tumora i metastatskih promjena, naglasavaju¢i njihovu povezanost sa
stresnim zivotnim dogadajima, vremenom izlaganja stresnom podrazaju te osobinama li¢nosti
(100,196). Trajno aktiviranje HPA osi i simpatikusa uzrokovanih psiholoSkim stresom,
rezultira kaskadnim reakcijama koje uzrokuju razli¢ite unakrsne reakcije izmedu
neuroendokrinog sustava, imunoloskog sustava, modificiranja crijevne imunoloske aktivnosti
i upale (100). To pogoduje razvoju povezanosti izmedu predisponirajuce upale i razvoja
malignih bolesti poput, karcinoma probavnog sustava, ali i drugih malignih oboljenja kao Sto
je karcinom dojke (196,197). Osobine li¢nosti povezane sa stresom 1 pojavnoS¢u maligne
bolesti povezuju se s osobnos¢u koja je karakterizirana introvertirano$¢u, nesposobnoséu
izrazavanja i suzbijanja ljutnje, sklonosc¢u prioritetnog podrzavanja tudih naspram vlastitih
potreba, stidljivos¢u, prividnom smireno§¢u, ravnodus$nos¢éu i manjom znatizeljom (196).

Uzimajuéi u obzir isprepletenost psiholoske 1 kognitivne interpretacije tijekom
stresnog podrazaja, posebice onog kroni¢nog, kao i kompleksne patofizioloSke mehanizme
koji pri tome nastaju uzrokujuci brojne negativne ucinke na organizam, sve se viSe naglasava
da mehanizmi, kako psiholoSkog, tako i oksidativnog stresa posreduju u kognitivhom,

emocionalnom i tjelesnom zdravlju (160).
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1.3. Psiholoske reakcije roditelja na bolest djeteta

Spoznaja o bolesti djeteta snazan je stres za roditelje i ¢lanove obitelji. Medutim,
postavljanje dijagnoze nerijetko nije jednokratan dogadaj, nego proces koji se odvija u
fazama. Roditelj dobiva naznake da simptomi u djeteta upucuju na odredeno stanje, ali do
kona¢ne potvrde dijagnoze moze pro¢i i nekoliko godina. Bez obzira na dotadaSnju
djelomic¢nu spoznaju, konacna potvrda dijagnoze snazan je novi i dodatni stres za roditelja.
To je izrazeno i stoga jer tijekom vremena dijagnostike i usputnih, katkada nespecificiranih,
tretmana roditelj se unato¢ stresnim spoznajama nada da ¢e se okolnosti promijeniti i da
mozda ipak nece biti potvrde dijagnoze. Buduéi da razdoblje neizvjesnosti traje izvjesno
vrijeme, roditelji nerijetko uz nadu osjeéaju i frustraciju, a osje¢aj neizvjesnosti moze to
pojacati. Primjerice, takvi procesi javljaju se kod prisustva simptoma poremecaja iz spektra
autizma i cerebralne paralize (198,199).

Ponekad se dijagnoza potvrdi iz punog zdravlja, u do tada zdravog djeteta (dijabetes
tipa 1) ili roditelji saznaju za dijagnozu pri porodu (Down sindrom). U svim slu¢ajevima prva
spoznaja je svakako najjaci stresor, a daljnja psiholoska patnja koja nastaje moze biti razlicito
izrazena. Roditeljska patnja uslijed pojave kronicne bolesti ili stanja djeteta moZze se odvijati
u nekoliko faza. Nerijetko, u fazi prije dijagnoze roditelj se suoCava sa simptomima bolesti 1
narusenim zdravljem djeteta (200). Nakon postavljene dijagnoze roditelji mogu dozivjeti
reakciju na samu dijagnozu popra¢enu nevjericom, strahom, osjecajem tuge, krivnje, gubitka,
pa ¢ak i srama (199,200). Kako vrijeme odmice, roditelji prolaze kroz razdoblje prilagodbe,
primjenjujuci aktivnosti za poboljSanjem stanja djeteta (200). Iako je percepcija stresa vrlo
individualna, bolest djeteta 1 tezina djetetove dijagnoze u roditelja potice cijeli niz misaonih
aktivnosti, osjecaja i percepcija.

Jednako kao 1 suo€avanje, prihvacanje realnosti situacije takoder nije trenutni dogadaj,
nego proces. PsiholoSke reakcije sastavni su dio tog procesa i slijede kroz pet faza teorije
prihvacanja prema Elisabeth Kiibler-Ross (199). Roditelji nerijetko pokazuju reakcije vrlo
slicne reakcijama na gubitak bliske osobe, kao Sto su Sok, tuga, nevjerica, osjecaj gubitka,
poricanje, ljutnja, strah, krivnja, tjeskoba i depresivno raspoloZenje (199,201). Sve te
psiholoske reakcije duboko su umne aktivnosti koje svaki roditelj prozivljava na sebi
svojstven nacin. Pojavnost emocija i1 ekspresija psiholoSkih reakcija ovisi o osobnosti
roditelja, sustavu vrijednosti, druStvenom statusu, obiteljskim 1 socijalnim okolnostima,

stupnju podrske te koli¢ini informacija (199,202). Pri tome roditelj nastoji odrzati izgubljenu
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ravnotezu izmedu stvarnog stanja, emocija, nastojanja i neizvjesnosti. Takve reakcije, ali i
pojava obrambenih mehanizama uobicajena su pojava, a njihova ekspresija pokazatelj je
psiholoske stabilnosti, zrelosti osobe i moguénosti noSenja s nadolaze¢om situacijom.
Moguca je prenaglaSenost afektivnih reakcija, ¢emu moZze doprinijeti osje¢aj bespomoénosti i
gubitka kontrole nad situacijom, poglavito ako izostane podrSka okoline. Nakon pocetne
nevjerice, moguca je pojava ljutnje koja moze biti usmjerena na samog sebe i okolnosti koje
su doprinijele da se bolest dogodi, zatim na sve osobe u vlastitom okruzenju koji nemaju
slicne teskoce te u konacnici i na svakoga tko Zeli pomo¢i (202,203). Iako je ljutnja sasvim
normalna reakcija, njezina kontrola od prioritetnog je znafenja. Popratni osjecaj krivnje,
ambivalentno prihvacanje, nastojanje pronalazenja razloga bolesti djeteta 1 konstanto trazenje
rjeSenja dodatno pojacavaju preispitivanje. Preispitivanje, percepcija djetetove dijagnoze kao
kazne i osjecaj krivnje nerijetko su samousmjeravajuci i pojacavaju dusevnu bol. Trazenje
pomo¢i struc¢njaka 1 brojnih moguénosti lijecenja djeteta samo su neke od normalnih reakcija
na spoznaju i nastojanja da se situacija promijeni na bolje (202). Medutim, postojece teSkoce
1 svjesnost okolnosti mogu doprinijeti anksioznim i depresivnim reakcijama.

Roditelj moze razviti potpunu anhedoniju, emocionalnu disregulaciju u kojoj ne moze
dozivjeti osje¢aj zadovoljstva ni u kojem podrucju Zivota percipiraju¢i gubitak zdravlja
djeteta u kontekstu nemoguénosti samoispunjenja (117). Bolne misli i emocije neprestano se
ispreplicu 1 imaju tendenciju vracanja. PsiholoSka patnja dodatno se moZe pojacavati.
Poremecaji raspolozenja mogu biti prenaglaseni, a osjetljivost i na najmanje podrazaje
takoder se moZe dodatno pojacati kada unato¢ uloZenim naporima, okolnosti u okolini
ometaju realizaciju. Moguca je razliita kombinacija emocionalnih reakcija (ljutnja,
tjeskobnost, strah, agresivnost, afektivne reakcije) koje nastaju ovisno o otpornosti osobe i
sposobnosti noSenja sa stresnim izazovima. Kroni¢ni stres koji nastaje zbog pruzanja skrbi
bolesnom djetetu trajno proZima zivot roditelja, navode¢i ga da restrukturira svoj identitet,
uloge 1 odnose s okolinom.

Iako je percepcija stresora 1 stresnih dogadaja razlicita 1 individualno uvjetovana, ona
moze dovesti do neurotransmitorske, hormonalne 1 elektrofizioloS8ke preosjetljivosti
srediSnjeg ziv€anog sustava, uzrokujui cijeli niz patofizioloskih mehanizama koji mogu
imati negativan zdravstveni ishod. Zbog stalne brige i usmjerenosti na djetetove potrebe
roditelji zanemaruju vlastite simptome razlic¢itih, u pocetku psiholoskih, a kasnije i tjelesnih
odstupanja, §to se moze negativho odraziti na njithovo mentalno i tjelesno zdravlje.
Primjerice, anksioznost i depresivnost neprimjetno mogu nadi¢i razinu normalne reaktivnosti

1 prije¢i u patoloske oblike. Iako su anksioznost i depresivnost razli¢ito determinirane,
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njihova povezanost snazno je izrazena zbog izrazito negativnog afektiviteta (204). Zbog
znacenja koji imaju po funkcioniranje ¢ovjeka, mentalno i tjelesno zdravlje te zbog njihove
ucestale pojavnosti u roditelja djece s teSkoama te onih Cija djeca imaju kroni¢ni oblik

bolesti, anksioznost i depresivnost biti ¢e detaljnije opisani na nastavku.

1.3.1. Anksioznost

Bolest djeteta moze u roditelja izazvati pretjerani strah i odstupanja u ponaSanju,
determiniraju¢i snaznije anksiozne reakcije na nastalo stanje i postepeno uvesti osobu u
anksiozni poremecaj (22). Kratka epizoda anksioznosti uzrokovana stresnim dogadajem
normalna je reakcija na neposredni stres. Medutim, kada anksioznost postane pretjerana,
iracionalna, patoloska i uporna, oc€ituje se anksioznim poremecajima kao $to su generalizirani
anksiozni poremecaj, pani¢ni poremecaj i opsesivno-kompulzivni poremecaj (160).

Opcenito je prihvaceno da uzajamno djelovanje genetskih, razvojnih i okoliSnih
¢imbenika doprinosi  patogenezi anksioznosti (22,160). Anksiozni poremecaji
podrazumijevaju zajednicke karakteristike straha i zabrinutosti te uz njih vezane poremecaje
ponasanja (22). Razlika izmedu anksioznosti i straha odreduje se percepcijom objekta. U
anksioznosti je objekt nepoznat, a opasnost i prijetnja dolaze iz same osobe, tjeskoba je
nejasna, a trajanje dugo i obi¢no kroni¢no (117). Jasnije, anksioznost predstavlja anticipaciju
odnosno predosjecaj buduce opasnosti pred kojom osoba strepi, ali ta strepnja nije uvijek
sasvim jasna (22,117). U strahu je objekt poznat, opasnost i prijetnja dolaze iz okoline, opis
je jasan i precizan, a trajanje kratko 1 akutnog tijeka (117). Za razliku od anksioznosti koja je
usmjerena na buduénost, strah je osjecaj u sadasnjosti (117). Medutim, strah kao sastavni dio
anksioznog procesa, emocionalni je odgovor na stvarnu okolnost, npr. bolest djeteta, i
percipiranu predstojeu opasnost, npr. strah za zivot djeteta, gubitak sretne buducnosti
djeteta.

Normalna (fizioloSka) anksioznost stalni je pratitelj svakodnevnih aktivnosti, pa
slijedom navedenog i pojave bolesti djeteta. OcCituje se kao roditeljski strah/strepnja da ¢e se
djetetu dogoditi nesto lose 1 neugodno (117). Kao takva, anksioznost ima adaptivnu funkciju
jer usmjerava roditelja na opreznost, promisljanje, planiranje, izbjegavanje ili suprotstavljanje
opasnostima u okolini. Anksioznost nije moguce ukloniti, ali je mogucée nauciti ju kontrolirati
onda kada njezina razina prelazi granicu normalnosti (117). Nemoguénost kontrole u roditelja
moze pojacati anticipaciju pa anksioznost intenzitetom i kvalitetom moze prije¢i u mentalni

poremecaj. Medutim, granica izmedu normalne i patoloske anksioznosti nije sasvim jasna.
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Svaka anksioznost koja ne popusta i traje dugo nakon stresnog dogadaja i prestanka opasnosti
smatra se patoloskom, jer ometa normalno funkcioniranje osobe. Jasnije reCeno, o patoloskoj
anksioznosti govori se onda kad roditelj nije u stanju kontrolirati anksioznost i kao takva
dominira klinickom slikom anksioznih poremecaja (117). Medutim, anksioznost je gotovo
uvijek prisutna i u drugim psihijatrijskim poremecajima, ali se tada javlja kao sekundarni
simptom (117).

Uslijed pretjerane aktivacije straha i1 tjeskobe mogucée su pogreske u percepciji
opasnosti, opazanju iste gdje je nema, nadgradnja i preuveliCavanje realne opasnosti i/ili
njezinih posljedica (117). Pri tome prenaglaSena perceptivna komponenta snazno dolazi do
izrazaja onda kada anksiozne osobe iz velikoj broja podrazaja selekcioniraju isklju¢ivo one
koji su moguca opasnost. Nadalje, na interpretativnoj razini osoba nejasne podrazaje tumaci
opasnijim nego $to one realno jesu (117).

Ucestalost anksioznosti u op¢oj populaciji je 5-10% 1 ceS¢a je u Zena (117). U
znatnom broju studija poglavito vezanih uz roditeljstvo djeteta s teSkoCama, majke se
determiniraju kao primarni njegovatelji. Nastavno tomu, pojavnost anksioznosti u toj skupini
nije zanemarujucéa (66). Ipak, danas se sve viSe ocevi aktivno ukljucuju u skrb za dijete,
pruzajudi potpunu podrSku u odgoju djece te se elementi anksioznosti uocavaju i u oceva, ali
ipak nesto manje nego u majki (205). Uzorci anksioznosti nisu sasvim razjasnjeni.
ZamijeCena je genetska predispozicija udruzena s drugim ¢imbenicima poput hormonalnih
odgovora, neurotransmiterskih prijenosa, a razmatra se i doprinos kognitivnih i bihevioralnih
komponenti (117).

Stalna zabrinutost u roditelja mozZe potaknuti emocionalnu preosjetljivost, dodatne
negativne emocionalne reakcije, razdrazljivost, gubitak koncentracije, pani¢ne reakcije,
nerijetko udruzene s tjelesnim simptomima. Glavobolja, vrtoglavica, nesanica, otezano
disanje 1 pritisak u prsima, palpitacije, poviSeni krvni tlak, Zelucane tegobe, seksualna
disfunkcija i kroni¢an umor neki su od pokazatelja somatizacije. Simptomi se pojavljuju
izolirano ili u raznim kombinacijama (206).

PatofizioloSki mehanizmi anksioznosti govore u prilog njezinog utjecaja na sve
organske sustave. Anksioznost uzrokuje stalnu mozdanu aktivaciju koja dovodi do stalnog
oslobadanja stresnih hormona, kojima, kako je ranije opisano, organizam pokuSava
odgovoriti na prijetnju aktiviraju¢i i1zmedu ostalog osovinu hipotalamus-hipofiza-
nadbubreZna zlijezda. Aktiviraju¢i te mehanizme anksioznost ima utjecaj na hormonalni,
kardiovaskularni, probavni i imunoloski sustav. Stalna anksioznost moZze rezultirati osje¢ajem

bespomocnosti, krivnje, gubitkom interesa za socijalne i druge aktivnosti te tako povecati
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rizik za razvoj depresivnih poremecaja, ometati kvalitetu zivota i imati ozbiljne posljedice po

zdravlje (206-208).

1.3.2.Depresivno raspoloZenje i depresija

Kao rezultat prilagodbe i normalan odgovor na veliki zivotni dogadaj, tj. bolest
djeteta, nastaje reaktivna depresija koja obi¢no ne traje duze od dva tjedna (209). Budu¢i da
stres prerasta u kroni¢no stanje, ovakva reakcija, ako ju osoba ne premosti moze prerasti u
znacajniji depresivni poremecaj. Depresivno raspolozenje i gubitak osjecaja radosti za stvari
koje su do nedavno bile poticajne i ispunjavale su osobu, utje¢u na funkcioniranje osobe
(209). Pri tome, treba razlikovati klinicku depresiju od povremenih poremecaja raspolozenja.

Raspolozenje je osjecajno stanje dugotrajnijeg karaktera karakteristicno za odredenu
osobu. Medutim, raspolozenje je prvenstveno subjektivno, relativno i promjenjivo buduc¢i da
na njega utjeCe unutarnje proZzivljavanje, misaoni procesi i analiziranje okolnosti, vanjski
¢imbenici, tjelesne promjene, vremenske odrednice i sli¢no (117,210).

Poremecaji raspolozenja ili afektivni poremecaji su poremecaji ¢ije emocionalne
teSkoc¢e ukljuCuju ucestale promjene raspolozenja koje su rezultat gubitka kontrole nad
vlastitim emocijama (117). Medu najznacajnije promjene raspoloZenja u kvantitativnom
smislu ubraja se depresivno raspoloZenje. To je negativno afektivno stanje obiljeZeno
snizenim raspoloZenjem, osjecajem tuge, bespomocnosti, bezvoljnosti, beznada, apatije 1
potiStenosti (117). Nerijetko ravnodusni 1 bez Zivotne energije ovi roditelji su duboko
zabrinuti, bez planova za buduénost, psihomotorno usporeni, smanjenog interesa za zbivanja
oko sebe uz popratni osjecaj krivnje 1 neadekvatnosti. Emocionalno, socijalno i profesionalno
funkcioniranje ovih osoba je oslabljeno. Ekspresija depresivnih simptoma ocituje se tuznom
mimikom lica, oborenim pogledom, platem, usporenos¢u u svim aktivnostima, mucnim
dozZivljavanjem realnosti (117). Mogu¢ je i osjecaj unutarnjeg nemira uz izraZenu napetost i
zabrinutost za vlastitu egzistenciju. Osim toga, depresivno raspoloZenje moze biti
endokrinoloski uvjetovano i uzrokovano hormonalnim oscilacijama (npr. predmenstrualni
sindrom, hipofunkecija §titinjace, hiperaktivitet HPA osi) (117,211).

Depresivno raspolozenje stalni je pratitelj depresivnog poremecaja svih oblika, a
moze biti u komorbiditetu s anksioznim poremecajima. Depresija je popracena nizom
kognitivnih 1 bioloskih simptoma, ukljucujuci opisano sveprozimajuce sniZzeno raspolozenje,
anhedoniju, negativne spoznaje, nedostatak energije i poremecaj apetita, a u najgorem slucaju

moze se manifestirati samoubilackim mislima i1 psihoticnim stanjem (212). Depresivni
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poremecaji naj¢esci su od svih psihijatrijskih poremecaja. Prevalencija se kre¢e od 5-17% i 2-
2,5 puta su €eS¢i u zena nego u muskaraca (117,212). Zbog vece izlozenosti stresu i vise
razine prisutne anksioznosti, roditelji kronicno bolesne u vecem su riziku za razvoj ovih
poremecaja u odnosu na roditelje zdrave djece (66).

Depresija je slozen i1 heterogeni poremecaj, koji negativno utjece na kvalitetu zivota,
morbiditet i kognitivne funkcije. Mehanizmi razvoja depresije ukljucuju genetsku
predispoziciju, manjak monoamina, abnormalnosti u cirkadijanom ritmu, hiperkortizolemiju,
povecanu razinu upalnih citokina te oksidativni stres (160). Depresija i ucestale epizode
depresivnog raspoloZenja mogu se negativno i odraziti na tjelesno zdravlje. UocCava se
promjena cirkadijanog ritma vidljivo kroz kasnije ili ranije budenje, prisutnu nesanicu ili
pretjerano spavanje (22). Utvrdena je sniZena metaboli¢ka aktivnost prefrontalnog korteksa i
hipokampusa te povecana aktivnost amigdale. Prisutna je povezanost depresije, hormonalnih
1 metabolickih odgovora. Uocena je povezanost hiperaktivnosti HPA osi, poviSene razine
kortizola i hormona Stitnjace (213,214).

U depresivnih osoba zabiljeZena je hiperaktivacija neurona u paraventrikularnoj jezgi
hipotalamusa $to uzrokuje pojacano luCenje CRH, S§to moze biti osnova je povecane
aktivnosti HPA osi (215). Psiholoski stres koji prolaze roditelji koje pate od depresije moze
uzrokovati disregulaciju u simpatiCkom ziv€éanom sustavu i HPA osi, §to ima niz Stetnih
ucinaka, ukljucujuéi razvoj hipertenzije, koronarnu vazokonstrikciju, endotelnu disfunkciju,
aktivaciju trombocita i1 proizvodnju proupalnih citokina te rizik od ventrikularnih aritmija
(212). Hiperkortizolemija nadalje, uzrokuje povecan rizik od metabolickog sindroma, $to
ukljucuje netoleranciju na glukozu, hiperlipidemiju 1 pretilost (117,212). U skladu s time,
kako je 1 ranije naglasSeno hiperkortizolemija se moZe povezati s Secernom bolesti,
kardiovaskularnim, ali 1 brojnim drugim kroni¢nim te psihijatrijskim bolestima poput
depresije (117,209). U osoba s depresijom uocene su povecane stope pusenja, unosa alkohola,
tjelesne neaktivnosti i pretilosti te se poradi toga depresija moZze usko povezati uz

neprimjerene Zivotne navike 1 slabiju kvalitetu zivota roditelja (117).
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1.4. Kbvaliteta Zivota roditelja djece s kroni¢nim stanjima

Roditelji djece s kroni¢nim stanjima izlozeni su izazovima intenzivne i zahtjevne,
ponekad i cjelozivotne skrbi za vlastito dijete. Roditelji, a nerijetko i braca i sestre bivaju
optereceni brojnim zadatcima koji proizlaze iz zadovoljavanja osnovnih ljudskih potreba
bolesnog djeteta, ali i specificnih medicinskih intervencija koje su nuZne za poboljSanje
njegova zdravstvenog stanja i normalnog razvoja. Djeca s teSkim invaliditetom su zahtjevnija
za roditelje, koji uslijed toga mogu dozivljavati viSu razinu stresa (216). Takoder, potvrdeno
je da su stres, kvaliteta Zivota roditelja i razina invaliditeta u djeteta medusobno povezani te
da roditelji djece s tezim invaliditetom imaju naruSenu tjelesnu i psiholosku dobrobit
(64,66,67,69,70,201,216).

Roditelji Cesto iskazuju tjelesne i psiholoske poteskoée vezane za brigu za djecu.
Preoptereenost, osjecaj gubitka kontrole nad vlastitim Zivotom, prepuStenosti vlastitim
resursima, bespomocnost te nemoguénost izbora i ravnoteze izmedu razli¢itih obveza, uz
snazan osjec¢aj odgovornosti samo su neki od ¢imbenika koji pogoduju navedenom. To moze
rezultirati slabljenjem osobnog osjecaja zadovoljstva, sre¢e, optimizma, vitalnosti, zivotne
energije, negativhom samopercepcijom, sniZenim samopoStovanjem, depresivnim
raspolozenjem 1 snizenom kvalitetom zivota na individualnoj, ali i obiteljskoj razini.
Posljedicno tomu, slabo tjelesno i psiholosko blagostanje roditelja, opée nezadovoljstvo i
demotivacija moze izravno utjecati na njithovu djecu. Takav gotovo pa zatvoren ciklus
zahtjeva jacanje kapaciteta roditeljskih moguénosti, razumijevanje roditeljskih osjecaja,
individualnog i obiteljskog nacina Zivota. Negativna individualna percepcija neminovno se
odrazava i na druge ¢lanove obitelji, uzrokujuéi neravnotezu obiteljskog sklada i kvalitete

zivota (216,217).

1.4.1.Pojmovno razjasnjenje kvalitete Zivota

Pojam kvalitete zivota kompleksan je pojam odnosa i dozivljavanja pojedinca koji
nadilazi jednostavno tumacenje. Pojam kvaliteta (engl. quality, kvaliteta; od lat. qualis,
kakav, kakve vrste; lat. qualitas, kakvoca) ukazuje na vrijednost, ugladenost ili dobrotu
nekoga ili necega (osobe, odnosa, predmeta) (218). Kad govorimo o njezinoj razini, tj.
vrsno¢i, istu mozemo razmatrati u kontekstu visoke ili niske kvalitete. S druge strane, pojam
zivot ukljucuje viSe od samo pojma postojanja, obuhvacajuci sadrzaj zivljenja, Zivotni sklad 1

uzivanje u postojanju, kao i nacine u kojima se ono odvija (8).
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Budu¢i da u tumacenju pojma kvalitete zivota nalazimo viSe definicija i razliCitih
modela, govori se o razli¢itom poimanju tog koncepta (219). Ovaj Sirok pojam meduodnosa
osobe i okoline obuhvacéa tjelesno, psiholosko i socijalno zdravlje. Socijalno zdravlje
ukljucuje sposobnost osobe za interakcije i smislene odnose s drugima, meduodnose razli¢itih
drustvenih relacija i njihove reperkusije na zdravlje ljudi. Drustveni odnosi utjeCu na nase
mentalno i tjelesno zdravlje i opéu dobrobit. Sirok raspon dimenzije kvalitete Zivota uklju¢uje
percepciju tjelesne, psiholoske i socijalne dobrobiti, opéu razinu zadovoljstva i opceniti
osjecaj vlastite vrijednosti (219).

Subjektivna percepcija vlastitog zivota, moguénosti koje proizlaze iz o€ekivanja kojeg
pojedinac ima u svojem okruzenju kljuéne su odrednice kvalitete zivota. Nerijetko se kao
sinonimi za kvalitetu zivota koriste razli¢iti pojmovi poput zadovoljstva zivotom, subjektivne
dobrobiti, subjektivne kvalitete zivota, sre¢e, dobrog osjecanja, ali oni nemaju isto znacenje i
ne odnose se nuzno na iste pojmove (219). Ipak, kao sastavnice kvalitete Zivota ti pojmovi
nesumnjivo predstavljaju vazne dimenzije u percepciji osobe.

Sre¢a, koja se usko povezuje s kvalitetom zivota, ukljucuje razli¢ite aspekte zivota
kao Sto su osje¢aj zadovoljstva, osobni rast i uvazavanje drugih, S$to rezultira prevlaséu
pozitivnih emocija nad negativnima (220). Iako na razinu sre¢e moZe negativno utjecati
iskustvo poput bolesti djeteta, sre¢a ima posredujuce djelovanje u odnosu utjecaja bolesti na
kvalitetu zivota. Nadalje, povezanost pozitivne osobnosti osobe, optimisticnog pogleda na
zivotne okolnosti 1 sreCe moZe se odraziti na percepciju bolesti, tjelesno zdravlje, pa ¢ak 1 na
dugovjecnost (220).

Kvaliteta zivota nerijetko se poistovjecuje sa Zivotnim standardom (221). Medutim,
zivotni standard odnosi se na posjedovanje bogatstva ili materijalnih dobara, dok kvaliteta
Zivota ima prvenstveno subjektivnu dimenziju koja se moZe 1 mijenjati s vremenom. Pri tome
pojedini ¢imbenici, poput stresa i eustresa, utje€u na pozitivne i negativne promjene opce
dobrobiti pojedinca (221). Dobrobit se moZe opisati kao pozitivno prosudivanje Zivota i opce
dobro osjecanje i funkcioniranje, udruzeno s pozitivnim emocijama i raspolozenjem (222).
Dobrobit kao pozitivan ishod ukljucuje globalnu prosudbu zadovoljstva zivotom 1 osjecaje u
rasponu od tuge do radosti (222). Kao takva sastavnica je kvalitete Zivota ukazujuci upravo
na ono subjektivno i pojedincu prioritetno vazno.

Opcenito gledano, kvaliteta zivota je Siroko prepoznata kao konstrukt povezan s
definicijom zdravlja (223). Pri tome zdravlje, koje se definira kao stanje psihickog, tjelesnog i
socijalnog blagostanja, a ne samo odsustvo bolesti i iznemoglosti, naglasava uspostavljanje

ravnoteze izmedu osobe i okoline te pozitivan pristup unaprjedenju kvalitete Zivota
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(224,225). Pozitivno gledanje na zdravlje ne obuhvaca samo tjelesno zdravlje nego 1
psiholosku dobrobit, opéu kondiciju, sposobnost suoCavanja sa stresnim situacijama te
uklopljenost u zivotnu zajednicu (219,226). Takva razmatranja nerijetko zbunjuju, buduéi da
se osoba moze relativno dobro osjecati, a imati znatno naruseno zdravlje i obrnuto. Zato
strucnjaci na podrucju kvalitete Zivota isticu kako objektivni pokazatelji nisu dostatni u
objasnjenju kvalitete Zivota pa je stoga i subjektivna procjena klju¢na. Za razliku od
objektivnih pokazatelja, subjektivna procjena ukazuje na razlike pojedinaca u percepciji
realnih, objektivnih pokazatelja (219). Medutim, studije potvrduju da su objektivni i
subjektivni pokazatelji kvalitete Zivota slabo povezani, kao i da ta povezanost nije linearna
(219). Ipak, znacajnija povezanost uocava se u okolnostima siromastva i nemogucnosti
zadovoljenja osnovnih ljudskih potreba. PoboljSanjem tih uvjeta povezanost realnih okolnosti
i subjektivne percepcije se gubi, Sto ukazuje da osobe mogu biti dobrog materijalnog i
zdravstvenog stanja, a u svojoj su$tini ne moraju iskazivati zadovoljstvo Zivotom (219).
Jasnije, svaki Covjek na sebi svojstven nacin dozivljava kvalitetu zivota i tumacenje
objektivne realnosti.

Kvaliteta zivota povezuje se ne samo s objektivnim ¢imbenicima i okruzenjem osobe,
nego 1 o osobnim ocekivanjima osobe. Pri tome, sustav vrijednosti osobe i subjektivnog
dobrog osjecanja moze imati presudnu ulogu (223). Nastavno tomu, teorije kvalitete Zivota
naglaSavaju Sirok spektar aspekata koji se odnose na blagostanje, percepciju i zadovoljstvo
zivotom uz ostvarenje svih moguc¢i zivotnih potencijala, sre¢u, ispunjenje osnovnih ljudskih
potreba te razli€ite objektivne ¢imbenike. Takav model primjenjuje se u integrativnoj teoriji
kvalitete zivota (227).

U determiniranju subjektivne 1 objektivne kvalitete Zivota vazno je istaknuti pojam
temeljne kvalitete Zivota, koja obuhvaca holisticku dimenziju svih razina hijerarhije potreba
obuhvacaju¢i tjelesne, duhovne, socijalne, suportivne i psiholoske aspekte zivota (227). Kao
takva, polaznica je svega onog Sto ¢ovjek dozivljava i §to je objektivno u njegovoj okolini u
skladu s kulturom 1 nac¢inom zivljenja. U skladu s tim, temeljna, egzistencijalna kvaliteta
zivota podrazumijeva harmonic¢an odnos htjenja i mogucénosti osobe u ostvarenju istih. Ona je
odredena bioloSkim uvjetima rasta i osobnog razvoja koja treba biti optimizirana u skladu s
prirodnim sposobnostima osobe. Temeljem takvih odnosa determinira se subjektivno
dozivljavanje 1 objektivni ¢imbenici kvalitete Zivota (227).

Subjektivna kvaliteta Zivota je osobna percepcija osobe o vlastitom Zivotu. Pri tome
svaka osoba osobno procjenjuje okolnosti u kojima se nalazi, vlastite osjecaje povezane s

time, u kojoj je mjeri zadovoljna s navedenim te u kojem je opsegu to u skladu s njezinim
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ocekivanjima (227). Pri tome, pozitivan pogled na zivot neophodan je za optimalno
funkcioniranje osobe (228). Iskustvo s okolinom dodatno utje€e i modificira navedene
mehanizme, ali 1 znacajno doprinosi percipiranoj kontroli nad vlastitim Zivotom,
samopostovanju i optimizmu (229).

Objektivna kvaliteta Zivota odnosi se na stvarne realne ¢imbenike koji utjecu na neciji
zivot. Pojam objektivnog odnosi se na nesubjektivne vanjske ¢imbenike i1 zivotne uvjete koje
mnogi promatraci mogu identi¢no procijeniti. Na ta razmatranja utjece kultura u kojoj ljudi
zive. Objektivna kvaliteta zivota otkriva se u covjekovoj sposobnosti da se prilagodi realnim
zivotnim okolnostima 1 vrijednostima kulture. Primjeri mogu biti socijalni status ili statusni
simboli (227).

Prema opisanom poimanju, kvaliteta zivota temelji se na skladnom odnosu izmedu
stvarnog prozivljenog zivota i unutarnjih nastojanja svake osobe (227). Medutim, naruseno
zdravlje ometa normalno funkcioniranje osobe, a nadasve utje¢e na percepciju ,,dobrog* i na
dozivljavanje Zivotnih prioriteta. Primjerice, bolest djeteta, neminovno narusava uobicajenu
zivotnu rutinu, utjeCe na roditeljsko funkcioniranje, zahtijeva njihove podrazavajuce
kapacitete 1 ukljuCuje stanovite opsezne obveze. To moze rezultirati viSom percepcijom
stresa, umorom, emocionalnom napetoS¢u, ekspresijom negativnih emocija, strahom i
zabrinutoS¢u za buduénost te imati negativne reperkusije na obiteljske odnose i
funkcioniranje svih ¢lanova unutar obiteljskog okruzenja.

Nastavno tomu, stru¢njaci na podrucju kvalitete Zivota isti¢u da su individualna 1
obiteljska kvaliteta Zivota uzajamne, naglaSavaju¢i pri tome da je individualna kvaliteta
zivota sastavni dio obiteljske kvalitete Zivota (230). Svaka od njih ima sloZenu konstrukciju
domena odreduju¢i tako razli¢ita podrucja zivota u kontekstu osobnih i obiteljskih odrednica.
Obje su dimenzije kvalitete Zivota i njihove domene vrlo varijabilne i mogu se znacajno
promijeniti tijekom vremena, ovisno o dobi osobe, razvoju njezinih ¢lanova i drugim
okolnostima. Pri tome, bolest djeteta smatra se kljuénim predisponirajué¢im ¢imbenikom

narusene individualne, ali 1 obiteljske kvalitete Zzivota (201,230).

1.4.2.Individualna kvaliteta zivota

Svjetska zdravstvena organizacija definirala je individualnu kvalitetu zivota kao
subjektivno dozivljavanje vlastitog zivota odredeno objektivnim okolnostima u kojima osoba
zivi, karakteristikama osobnosti 1 zdravstvenog stanja, specifi¢nim Zivotnim iskustvom osobe

i njezinom kognitivnom interpretacijom koja utjece na dozivljavanje realnosti (231,232). Taj
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multidimenzionalni koncept kao sveukupno, opée blagostanje uz objektivne cimbenike
uklju€uje prvenstveno subjektivnu percepciju tjelesne, materijalne, socijalne i emocionalne
dobrobiti i blagostanja.

Pojedine teorije homeostaze subjektivne kvalitete zivota, pretpostavljaju kako u svake
osobe postoji stanovit predodredeni mehanizam koji upravlja i odrzava kvalitetu Zivota
stabilnom unutar predvidivog raspona pozitivnih vrijednosti, unato¢ prisutnosti varijacija iz
okoline (233). Osim toga, studije potvrduju povezanost izmedu osobnosti i Zivotnog
zadovoljstva, kao i genetski utjecaj na razliCite komponente dobrobiti, poput subjektivne
srece, zadovoljstva Zivotom te ponasanja koje rezultira odredenim  dogadajima s
reperkusijom na kvalitetu Zivota (219,234). Navedena povezanost pretezno je odredena
emocionalnim aspektom osobnosti, pri ¢emu genetski ¢imbenici igraju vaznu ulogu (234). Uz
navedeno, pozitivni pogled na zivot neophodan je za normalno funkcioniranje osobe. Pri
tome su karakteristike osobnosti svakog pojedinca klju¢ni prediktori subjektivne dobrobiti
(219,234). Osobnost se odnosi na relativno stabilne i1 karakteristiéne obrasce spoznaje,
emocija i ponasanja koji se razlikuju od osobe do osobe. U skladu s time, uputno je govoriti o
individualnoj kvaliteti zivota buduci da ne postoji identi¢an obrazac reagiranja i percipiranja
okolnosti i situacija. To se potvrduje i u definiciji kvalitete Zivota koja ukazuje na ono
individualno, osobno i jedinstveno. Kvaliteta zivota predstavlja individualnu subjektivnu
globalnu procjenu vlastitog zivota, pozitivno ili negativho mentalno rezimiranje Zivota,
prema vlastitim vrijednostima, normama 1 o¢ekivanjima, idealima (234).

U odredenju kljuénih podrucja koji determiniraju individualnu kvalitetu Zzivota
naglasavaju se tri glavne odrednice: pojam osobe (obuhvacajuéi pri tome njezinu tjelesnu,
psiholoSku 1 duhovnu dimenziju); osjecaj pripadanja (odreden odnosom osobe i socijalne
okoline) te osobno ostvarenje/postojanje (sve Sto osoba €ini i Sto zeli postati; osobni rast i
razvoj, slobodno vrijeme, prakti¢ne vjestine) (235). Pri tome, iako su osnovne ljudske potrebe
identi¢ne za sve ljude, nacin zadovoljavanja i definiranje prioriteta isklju¢ivo je individualan.
Kvaliteta Zivota svakog pojedinca se poboljSava kada su zadovoljene njegove osnovne
ljudske potrebe koje ukljuuju fizioloSke, sigurnosne, afilijativne potrebe, potrebe za
samopostovanjem 1 samoaktualizacijom (236). U svojem odredenju koncept kvalitete zivota
usko se povezuje sa samoaktualizacijom 1 percepcijom srece, s naglaskom na subjektivnu
procjenu. Isto tako moguénosti osobnog ostvarenja u vaznim zivotnim podrucjima, kao §to je
odgoj djece 1 oCuvanje obiteljskog sklada, vazni su za percepciju osobnog samoispunjenja.

Prema Svjetskoj zdravstvenoj organizaciji, individualna kvaliteta zivota ostvaruje se

kroz nekoliko zivotnih podru¢ja i domena funkcioniranja pojedinca. To su tjelesno i
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psiholosko zdravlje, drustveni odnosi te mogucnosti koje proizlaze iz okruzenja (232). Sve
navedene domene pod utjecajem su osobnih sustava vrijednosti (219).

Tjelesno zdravlje osoba procjenjuje se temeljem aktivnosti svakodnevnog Zzivota,
razini vlastite energije za njihovo izvrSavanje, radne sposobnosti, spavanja i odmora,
koli¢inom umora i zamora, potrebe za lijekovima i medicinskim pomagalima.

Psiholoska domena kvalitete Zivota pojedinca odredena je mentalnim zdravljem,
percepcijom pojedinca o vlastitom tjelesnom izgledu, slici koju osoba ima o sebi,
samopostovanju, pozitivnim i negativnim osje¢ajima, duhovnoséu, religioznoséu i osobnim
uvjerenjima. Nacin razmiSljanja, ucenja, pamcenja i koncentracija znaCajni su segmenti
psiholoske domene.

Domena socijalnih i drustvenih odnosa obuhvaca osobne odnose, socijalnu podrsku i
seksualnost.

Domenu okruzenja u kojem pojedinac Zivi osoba procjenjuje temeljem procjene
osobne sigurnosti, kuénog okuZenja, mogucénosti slobodnog kretanja, financijskih
mogucénosti, okolisnih odrednica (zagadenje, prevelika buka, prometnost te klimatski uvjeti).
Uz navedeno, procjena okruzenja ukljucuje i moguénosti koje proizlaze iz okruzenja poput
stjecanja novih informacija i vjestina, rekreacije, slobodnog vremena, vlastitog prijevoznog
sredstva te dostupnosti 1 kvalitete zdravstvene 1 socijalne skrbi (232).

Objektivne okolnosti kao §to je bolest djeteta te utjecaj na socioekonomske 1 druge
varijabilnosti Zivota znafajno utjeu na mentalno zdravlje, percepciju dobrobiti i
subjektivnog blagostanja. Takoder, napori koje roditelji ulazu u poboljSanje djetetovih
tjelesnih, psiholoskih i socijalnih vjeStina, stalni nadzor 1 participacija u aktivnostima
svakodnevnog Zivota, a nadasve neizvjesnost za buducnost djeteta, utjeCe na funkcioniranje
roditelja, iscrpljuje njihove kapacitete 1 narusava im kvalitetu Zivota (201).

lako kvaliteta zivota obuhvada viSe komponenti, studije potvrduju najniZzu razinu
kvalitete Zivota roditelja kroni¢no bolesne djece upravo na podrucju psiholoSkog zdravlja i
socijalnih odnosa (201). Pri tome, jedna od vaznijih komponenti nije samo pojedinacno
iskustvo, ve¢ 1 socijalni odnosi 1 integracija u druStvo odredena percepcijom roditelja o
utjecaju drustvenog okruzenja na osobnu dobrobit (217). Medutim, zbog skrbi za dijete
roditelji nerijetko odustaju od slobodnog vremena za sebe, planiranih slobodnih aktivnosti,
hobija, zabava i druzenja $to se negativno odrzava na percepciju zadovoljstva (201).

Roditelji ponekad imaju osjec¢aj da im skrb za dijete uzima viSe vremena i energije
nego $to oni realno mogu pruziti. To moZe potaknuti preispitivanje jesu li u ulozi roditelja
dovoljno ucinkoviti i1 jesu li u moguénosti samostalno upravljati najzahtjevnijim i najtezim

53



zadatcima koje pred njih stavlja bolest djeteta (201). Samoefikasnost, odnosno vjerovanje
roditelja u vlastitu sposobnost da utjecu na zivot i dostizu ciljeve u upravljanju invaliditetom
svoje djece, kao i1 sposobnost rjeSavanju Sirih obiteljskih pitanja znacajan je prediktor
kvalitete zivota ovih roditelja (237). Opterecenje roditelja u ulozi njegovatelja moze biti
definirano kao objektivno i1 subjektivno. Objektivno opterecenja utvrduje se onda kada fizicki
1/ili mentalni ucinci po roditelja proizlaze iz opsezne skrbi za dijete. Subjektivno opterecenje
definirano je kada se roditeljska skrb za bolesno dijete povezuje s negativnim osjeéajima
roditelja (238). Opterecenost bilo kakvog oblika pogoduje razvoju stresnih mehanizma. Pri
tome, uoCena je stanovita razlika u razini optere¢enosti, stresa i posljedi¢noj percepciji
individualne kvalitete zivota roditelja ovisno o vrsti 1 stupnju oSte¢enja u djeteta
(64,67,69,70,201,235). Nadalje, u vecini studija roditeljski stres proizaSao iz optere¢enosti
zivotnim  okolnostima bio je snazan prediktor individualne kvalitete Zivota
(64,67,69,70,201,235,237).

Osim razine samoefikasnosti, preopterecenosti i stresa, na individualnu kvalitetu
mogu utjecati roditeljske karakteristike, poput spola, mentalnog zdravlja roditelja, ¢imbenika
koji se odnose na dijete (prvenstveno ponaSajne i mobilne moguénosti), kao i drugi
kontekstualni ¢imbenici poput prihoda, statusa zaposlenja i socijalne podrSke (237).
Pronadena je pozitivna povezanost izmedu zaposlenja, ekonomskog statusa i socijalne
podrske s individualnom kvalitetom zivota (237). Studije pronalaze razliku u individualnoj
kvaliteti zivota izmedu majki 1 oeva bolesne djece naglasavajuci nizu kvalitetu Zivota majki.
Takvi rezultati su razumljivi buduéi da su majke primarni njegovatelji (237). Medutim, novije
studije pokazuju da subjektivna procjena kvalitete Zivota oceva takoder nije na
zadovoljavajucoj razini (201). Pri tome, zbog emocionalnih problema, majke su ipak imale
viSe poteskoca na poslovnoj razini te su manje sudjelovale u drustvenim aktivnostima (237).
Uocena je povezanost izmedu individualne kvalitete Zivota roditelja i problema u ponasanju
djece. Primjerice, tjelesno stanje djeteta (npr. cerebralna paraliza) i/ili izazovno djetetovo
ponasanje u javnom okruzenju (npr. poremecaj iz spektra autizma), ali i reakcija okoline,
mogu biti uznemirujuci po roditelje 1 pogodovati socijalnoj izolaciji (239). Negativni stavovi
okoline ¢esto dovode do osjecaja stigmatizacije (239). Percipirana stigma dodatno pogoduje
socijalnoj izolaciji, uzrokuje povlacenje roditelja iz javnog zivota i negativno je povezana s
identitetom roditelja (239).

Negativno osjecanje 1 nezadovoljstvo pojedinca nuzno se reflektira na ostale ¢lanove,

mijenjajuci ,,klimu* odnosa koja prevladava u obitelji.
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1.4.3. Obiteljska kvaliteta Zivota

Za vecinu ljudi obitelj je primarna socijalna druStvena zajednica kojoj pripadamo
(230). To je osnovna jedinca druStva determinirana zajednickim suzivotom, Cije ¢lanove
povezuju intima i osjeéaji (240). Ipak, obitelj je viSe od suzivota jer u njima svaki Clan
neminovno utjeCe jedan na drugoga (230). Obitelj kao cjelina, oblikuje kvalitetu zivota
svakog njezinog pojedinog ¢lana (241). Obitelj ima svoj obiteljski ciklus. On se odreduje
pocetkom zajednickog zivota, rodenjem djece, njihovim odrastanjem, odlaskom i stvaranjem
nove obitelji i radanjem njihove djece, zavrSetkom radnog vijeka te zavrSava smrcu
pojedinog clana. Prijelazi izmedu tih faza su sami po sebi vrlo stresni jer zahtijevaju
napustanje prethodno stabilnih rutina, uloga i o¢ekivanja koje su bile zastupljene u prijasnjoj
fazi. To zahtjeva stanovite mehanizme prilagodbe kako bi se ¢lanovi obitelji prilagodili
zahtjevima nove faze zivota (241,242). U svakoj od faza percepcija kvalitete zivota ¢lanova
obitelji je drugacija i u osobnom i u obiteljskom kontekstu.

U tumacenju 1 pojmovnom odredenju, obiteljska kvaliteta zivota definira se kao
dinamican osjecaj blagostanja obitelji, koji su kolektivno i subjektivno definirani od strane
njezinih ¢lanova, i u kojoj su individualne i obiteljske potrebe u stalnoj uzajamnoj interakciji
(243). Ukljucuje osjecaj dobrobiti obitelji koji se percipira kroz iskustvo njezinih ¢lanova i
rezultat je stalne interakcije individualnih 1 obiteljskih potreba (244). Nadalje, odnosi se na
stupanj do kojeg pojedinci dozivljavaju vlastitu kvalitetu Zivota u obiteljskom kontekstu, kao
i na to kako obitelj u cjelini ima mogucnosti iskoristiti potencijalne mogucnosti 1 ostvariti
svoje ciljeve u zajednici i drustvu. Zadovoljstvo obiteljskim Zivotom razmatra se kao
globalna procjena obitelji kao jedinstvene, ali dinami¢ne cjeline, ukljucujuéi sve aspekte
obiteljskog funkcioniranja koje se odnose, izmedu ostalog, na nacine rjeSavanja obiteljskih
teSkoca, zajedniCki provedeno vrijeme, uzajamnu podrsku, ali i razine neovisnosti pojedinih
Clanova unutar obitelji (244). To je stupanj do kojeg je osoba zadovoljna vlastitom
obiteljskom strukturom, kao i odnosima koji su primarno ukorijenjeni u obitelji (244).

Zanimanje istrazivaca za obiteljsku kvalitetu Zivota nije znacajnije izrazeno. Vece
zanimanje za ovo podrucje vidljivo je u posljednjih tridesetak godina i to na podrucju utjecaja
invaliditeta jednog od ¢lanova obitelji na cjelokupno obiteljsko funkcioniranje (244).

Prema Beach Center on Disability, pri Sveucilistu u Kansasu (SAD) i njihovom
upitniku Beach Center Quality of Life, obiteljska kvaliteta Zivota ostvaruje se kroz nekoliko
domena funkcioniranja njezinih clanova. To su obiteljske interakcije, roditeljstvo,

emocionalna dobrobit, tjelesna/materijalna dobrobit i podrSka vezana uz invaliditet (245).
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Obiteljske interakcije ukljuCuju otvoreni razgovor medu clanovima, zajednicko
rjeSavanje problema i podupiranje u ostvarivanju ciljeva, iskazivanje ljubavi i briznosti jednih
prema drugima, kao i spoznaju da se zajedni¢ki mogu nositi sa svim usponima i padovima
koji zadese obitelj.

Roditeljstvo u obitelji obuhvaca nastojanja roditelja da djeca budu Sto samostalnija u
aktivnostima svakodnevnog Zivota, donoSenju dobrih odluka, izvrSavanju Skolskih i drugih
obveza, poznavanju svih kontakata njihove djece (nastavnika, prijatelja), uenju primjerenom
ponasanju i dobrim odnosima te osiguravanju dovoljno vremena za potrebe svakog djeteta.

Emocionalna dobrobit obitelji o¢ituje se kroz prisutnu podrsku jednih prema drugima,
koja im je nuzna za olakSavanje stresnih okolnosti, postojanje bliskih prijatelja i onih koji im
izvan obiteljskog okruzenja mogu pruziti pomo¢ u rjesavanju posebnih potreba svih ¢lanova
te mogucnost odvajanja odredenog vremena za bavljenje vlastitim interesima.

Tjelesna i materijalna dobrobit procjenjuje se u okvirima potrebe zdravstvene skrbi,
drzanje obiteljskih troSkova pod stanovitom kontrolom, moguénosti prijevoza te osjecaj
sigurnosti kod kuce, na poslu, u skoli i u susjedstvu.

Poseban segment odnosi se na bolesnog ¢lana analizom podrske u ostvarivanju ciljeva
kod kuce, u skoli, na radnom mjestu, moguénost sklapanja prijateljstva te dostupnost usluga i
podrske koji su potrebni oboljelom ¢lanu. Takoder, obiteljska komunikacija je temelj
zadovoljavanja svih osnovnih ljudskih potreba i u konacnici dobre percepcije kvalitete
obiteljskog zivota (245).

Zadaca obitelji je osigurati da njeni pojedini ¢lanovi budu odvojeni i samostalni, ali
istovremeno snazno povezni. Obrasci tih interakcija i odnosa konstantno se razvijaju i
rekonstruiraju, determiniraju¢i dinamican obiteljski zivot (230). Dinamika obiteljske kvalitete
zivota mijenja se ovisno o dobi djece 1 njihovoj ovisnosti o skrbi roditelja. Kako djeca
odrastaju, ovisnost o roditeljima se smanjuje i oni postupno napustaju usko obiteljsko
okruZenje, stvaraju¢i novo. Pri tome emocionalna povezanost i osjecaj pripadnosti ostaje i
dalje prisutna. Medutim, moguca je pojavnost moralnih dilema koje su normalna pojava zbog
odanosti obitelji, obveza i odgovornosti (230). Na slican nain determiniraju se 1 odnosi
ukoliko je pojedini ¢lan obitelji (prvenstveno dijete) bolestan i1 zahtjeva vecu koli¢inu skrbi u
svome razvoju.

Spoznaja o bolesti djeteta snazan je stres za roditelje i1 clanove obitelji. Bolest djeteta
neminovno uzrokuje promjene u nacinu Zivljenja, s posljedi¢nim promjenama u odnosima
unutar obiteljske strukture na svim razinama. Sposobnost roditelja 1 osobni resursi nuzni za

ispunjavanje tih potreba. Siri drustveni i ekonomski kontekst u kojem roditelji funkcioniraju,
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od posebnog su znacenja u funkcioniranju obitelji s djecom s invaliditetom i kronicnom
bolesti (2).

Iako su majke primarno uz dijete, suocavanje s dijagnozom i teska bolest djeteta
naruSava kvalitetu zivota cijele obitelji. Studije potvrduju da ukoliko jedan ¢lan obitelji
dozivi nepodnosljiv stres, vjerojatnije je da ¢e i drugi ¢lanovi pokazati loSiju prilagodbu na
nastalo stanje (70). Kao dinamican osjecaj blagostanja obitelji, koji proizlazi iz neposredne i
intimne interakcije na razini pojedinca i obitelji (230), obiteljska kvaliteta Zivota u trenutcima
bolesti djeteta i nastalih zivotnih okolnosti biva teSko naruSena. Obiteljski dom postaje mjesto
stalne skrbi za dijete s teSkoCom u razvoju ili kronicnom bolesti pa roditelji ove djece u
vlastitom domu nikad nemaju stvarni predah. Studije potvrduje da se dominantna uloga
majke sve vise upotpunjuje uklju¢enjem oceva u sferu pruzanja skrbi i razvojnih potreba
djece (2). Pri tome, valja razlikovati obveze roditelja koje postupno prestaju odrastanjem
djeteta i obveze koje su cjeloZivotne jer pojedina oStecenja uzrokuju trajnu ovisnost djeteta o
pomoc¢i drugih osoba. Primjerice, roditeljske obveze roditelja djece s teSko¢ama u razvoju
neée se smanjiti odrastanjem djeteta, dok ¢e dijete s dijabetesom odrastanjem biti
samostalnije i roditeljske obveze ¢e znatnim dijelom preuzeti i dijete (246).

Utjecaj djetetova stanja na obitelj oCituje se u nekoliko segmenata obiteljskog
funkcioniranja, medusobne interakcije i odnose unutar obitelji, druStveni 1 radni Zivot (247).
Roditelji nerijetko napustaju vlastiti posao zbog vece potrebe koju zahtjeva skrb za bolesno
dijete. Primjerice, roditelji djece s poremecajem iz sprektra autizma provode viSe sati
dnevno/tjedno u koordiniranju ili organiziranju ku¢ne skrbi za dijete, Sto pogoduje tome da
roditelj napusti posao i izgubi prihod (14). Smanjenje ili gubitak prihoda moZe izravno i
neizravno financijski opteretiti obitelj. Neadekvatno pokrice zdravstvenog osiguranja
uzrokuje poteskoce u koriStenju usluga te zahtjeva dodatna financijska opterecenja (14).
Poteskoce u koriStenju usluga zdravstvenog i socijalnog osiguranja te neuskladenost svih
zdravstvenih, pravnih i drustvenih struktura u zadovoljavanju potreba njihove djece ima
negativan utjecaj na cijelu obitelj (14).

Slozena zivotna situacija, prisutne socioekonomske teskoce, Cesta pogorSanja
zdravstvenog stanja i1 posjeti lijecnicima, potreba usvajanja specificnih vjeStina uslijed
medicinskih indikacija i tretmana konstantni su stresni ¢imbenici kojima su izlozeni roditelji
bolesne djece 1 cijela obitelj. Skrb za bolesnog ¢lana obitelji ima ucinak na samopercepciju,
psiholosko blagostanje, tjelesno zdravlje, samoefikasnost 1 opée zadovoljstvo cijele obitelji.
Brojna podru¢ja svakodnevnog funkcioniranja i kvaliteta Zivota bivaju izmijenjeni, a katkada

1 duboko narusSeni (69,70,231,248).
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Primjerice, DMT1 nerijetko se karakterizira kao “obiteljska bolest” naruSavajuci
obiteljsku strukturu (249). Opcenito, kroni¢na bolest ili teSko¢a u razvoju prozima gotovo sve
vr$njacima 1 interakciju Skole ili vrtica (250). To takoder ovisi o medusobnoj interakciji,
komunikaciji, emocionalnom funkcioniranju, opsegu obveza uslijed provodenja rezima
lije¢enja djeteta, kao 1 ulozi svakog pojedinog ¢lana unutar obitelji (74,250,251).

Roditelji nerijetko percipiraju sve dane, tjedne, mjesece identicnima po njihovoj
uobicajenoj rutini u kojima je nedostatno vremena za njihove osobne potrebe, Cak i za vazne
blagdane i bilo kakve oblike osobnog opustanja (230). Studije potvrduju da se parovi koji
odgajaju dijete s teSko¢ama u razvoju suo€avaju s izazovima koji mogu utjecati na njihov
odnos (252). Takoder, odnos medu partnerima predstavlja znacajan prediktor kvalitete zivota
majki (237). Okupljanje i druzenja sa Sirom obitelji nerijetko izostaju, pogodujuci socijalnoj
izolaciji i1 prepustenosti obiteljskim obvezama. Pri tome, reakcije cijele obitelji ovise o nac¢inu
funkcioniranja njezinih c¢lanova, uklju¢uju¢i kohezivnost, prilagodljivost, obiteljsku
povezanost i otpornost na stresne reakcije (10). Takve obitelji u stanovitom su riziku za
naruSene odnose. Pod ,,obiteljima u riziku“ smatraju se one obitelji u kojoj postoji najmanje
jedan c¢lan kojem je potrebna intervencija u okviru zdravstvenog, socijalnog ili pravnog
sustava kako bi zadovoljio sve svoje potrebe (244). U takvim okolnostima obiteljska kvaliteta
zivota je pod utjecajem specificnih potreba djeteta nerijetko usmjerena prema podrSci. Takav
holisti¢ki pristup polazi od spoznaje da specificne potrebe djeteta znacajno utjecu na cijelu
obitelj.

Prevelika koli¢ina obveza zbog skrbi za dijete, udruZena sa svakodnevnim obvezama
rezultira nedostatkom vremena za odmor, manjim socijalnim kontaktima i lo$ijim drustvenim
zivotom. Pri tome percepcija prioriteta vaznih Zivotnih ciljeve unutar glavnih Zivotnih
okruZenja biva izmijenjena. Zbog svojih specifi¢nih obiljezja 1 organizacije Zivotnog
rasporeda cijela obitelj moZe imati izmijenjenu i1 abnormalnu dinamiku te se naéi u
svojevrsnom obliku socijalne ili kulturne deprivacije (244). Takve okolnosti pojacavaju

ionako prisutan stres u roditelja 1 pogoduju loSijem zdravstvenom ishodu.
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2. Ciljevi i hipoteze istrazivanja

Roditelji su kljuéne osobe u odgoju djece u zdrave odrasle ljude, a time i razvoj
zdravog drustva u cjelini. Studije ukazuju na postojanje razlike u razini percipiranog stresa i
kvaliteti zivota izmedu roditelja djece s teSkoama u razvoju i roditelja djece normalnoga
razvoja, ovisno o vrsti i stupnju oSte¢enja u djeteta (64,67,69). Studije se uglavnom bave
problematikom jednog ili viSe razli¢itih teSko¢a u razvoju djeteta te u skladu s time
procjenjuju razinu roditeljskog stresa i kvalitetu zivota. Medutim, nisu nadene studije u
kojima se usporeduje izlozenost roditeljskom stresu izmedu roditelja djece s teSkocama
(Down sindrom, poremecaji iz spektra autizma, cerebralna paraliza) i onih ¢ija djeca boluju
od kroni¢nih bolesti, kao §to je Secerna bolest tipa 1, u usporedbi s onim roditeljima ¢ija djeca
nemaju teskoce u razvoju ni kroni¢nu bolest. Koliko nam je poznato, nijedna studija jo$ nije
ispitala povezanost izmedu odgovora kortizola na budenje, percipiranog stresa i produkata
uznapredovale glikacije te njihove povezanosti sa zdravstvenim ishodima, poput depresije i
anksioznosti i kvalitetom zivota roditelja ove djece.

U ovom radu pokusati ¢emo odgovoriti na pitanje jesu li roditelji djece s teSko¢om u
razvoju (Down sindrom, poremecaj iz spektra autizma, cerebralna paraliza) i dijabetesom tipa
1 zbog zdravstvenog stanja djeteta viSe izlozeni stresnoj reakciji 1 imaju li nizu kvalitetu
zivota u odnosu na roditelje zdrave djece te postoji li izmedu ispitivanih skupina razlika u
navedenom. Takoder, pokuSati ¢emo rasvijetliti postoji 1i povezanost izmedu psiholoskog
stresa, anksioznosti 1 depresivne simptomatologije s kortizolom 1 uznapredovanim

produktima glikacije.

2.1. Ciljevi istrazivanja

Glavni cilj istraZivanja:
1. Ispitati razinu stresa i kvalitetu zivota u roditelja djece s teSko¢ama u razvoju i
dijabetesom tipa 1, u usporedbi s roditeljima zdrave djece, uzimajuéi u obzir niz
¢imbenika koji mogu utjecati na ovu povezanost (Cimbenici zabune, engl.

confounding factors)
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Specificni ciljevi istrazivanja:

1.

Ispitati razinu opceg i roditeljskog stresa te kvalitetu zivota u roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju i roditelja djece s dijabetesom tipa 1, u odnosu na kontrolnu
skupinu roditelja zdrave djece.

Ispitati razinu kortizola, krajnjih produkata uznapredovale glikacije, krvnog tlaka,
pulsa i antropometrijskih parametara u roditelja djece s teSko¢ama u razvoju, roditelja
djece s dijabetesom tipa 1 1 u kontrolnoj skupini roditelja zdrave djece.

Ispitati razinu depresivnosti, anksioznosti, otpornosti na stres i izazove roditeljstva u
roditelja djece s teSko¢ama u razvoju, roditelja djece s dijabetesom tipa 1 i u
kontrolnoj skupini roditelja zdrave djece.

Ispitati povezanost kortizola, percipiranog stresa i produkata uznapredovale glikacije s

razinom depresivnih i anksioznih simptoma te kvalitetom Zivota.

2.2. Hipoteze istraZzivanja

1.

Roditelji djece s kroni¢nim stanjima imaju veéu razinu percipiranog opcéeg i
roditeljskog stresa, kao i nizu individualnu i obiteljsku kvalitetu zivota u odnosu na
roditelje zdrave djece.

Roditelji djece s kroni¢nim stanjima imaju viSu razinu kortizola, viSu razinu
produkata uznapredovale glikacije, visi krvni tlak, puls 1 antropometrijske parametre
u odnosu na roditelje zdrave djece.

Odgovor kortizola na budenje, viSa razina opceg i roditeljskog stresa te produkata
uznapredovale glikacije povezani su s povecanim rizikom za pojavnost depresivne i
anksiozne simptomatologije te nizom kvalitetom Zivota.

Roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma i cerebralnom paralizom imaju
vecu razinu stresa 1 niZzu kvalitetu Zivota u odnosu na roditelje djece s Down
sindromom i dijabetesom tipa 1.

Ukoliko se studijom potvrdi da roditelji djece s kroni¢nim stanjima pokazuju na

ljestvicama nizu kvalitetu Zivota i vecu razinu stresa, uz naruSeni odgovor kortizola na

budenje 1 povezanost s AGEs, bit ¢e to izravna potvrda prijeko potrebne podrske ovim

roditeljima s ciljem prevencije razvoja kroni¢nih bolesti, pozitivnog utjecaja na tjelesno i

mentalno zdravlje.

60



3. Ispitanici i postupci

Istrazivanje je provedeno na podrucju Zadarske zupanije od ozujka 2018. godine do
ozujka 2019. godine. Istrazivanje je presje¢no s obzirom na epidemioloski ustroj studije, s
Cetiri ispitivane skupine i jednom kontrolnom skupinom. Poradi izbjegavanja ucinka
kognitivnog odstupanja (engl. cognitive bias) 1 pristranosti ispitanika (engl. participant bias),
primijenjeno je prikrivanje cilja istrazivanja prilikom uzorkovanja ispitanika i provedenih
mjerenja (engl. concealment). Izvor podataka je primarni.

Predlozeno istrazivanje je odobreno od strane Etickog povjerenstva za biomedicinska
istrazivanja Medicinskog fakulteta Sveucilista u Splitu (Klasa: 003-08/18-03/0001; Ur. br.:
2181-198-03-04-18-0014) i Etickog povjerenstva Opce bolnice Zadar (01-3942/18-7/18).
IstraZivanje na ispitanicima je dobrovoljno i obavljalo se u skladu sa svim primjenljivim
smjernicama, ¢iji je cilj osigurati pravilno provodenje i sigurnost roditelja koji sudjeluju u
ovom znanstvenom istrazivanju, uklju¢ujué¢i Helsinsku deklaraciju, Eticki kodeks
medicinskih sestara, Kodeks medicinske etike i deontologije, Pravilnik o klinickim
ispitivanjima lijekova 1 dobroj klini¢koj praksi, Zakon o zdravstvenoj zastiti Republike
Hrvatske, Zakon o sestrinstvu i Zakon o pravima pacijenata Republike Hrvatske.

Istrazivanje omogucava procjenu utjecaja dugoro¢nih posljedica stresa na zdravlje i
razvijanje otpornosti na stresne situacije. To ¢e pozitivno utjecati na prevenciju kroni¢nih
bolesti u roditelja koje su zbog bolesti ili stanja djeteta izlozeni kroni¢nom stresu. Rizici za
ispitanike u ovoj studiji, u odnosu na veliku potencijalnu korist, gotovo da i ne postoje. Svi
sudionici potpisali su informirani pristanak, a uz usmeno obrazlozenje, dobili 1 pismene upute
o tijeku studije te nac¢inima zaStite privatnosti. Obveza je da identitet ispitanika uvijek ostane
anoniman. Po ukljucenju, ispitaniku je dodijeljena Sifra te su osobni podatci u potpunosti
nevidljivi. Svi sudionici (istrazivaci) u istrazivanju obvezali su se Cuvati povjerljivost
podataka. Istrazivanje je registrirano u registru klini¢kih ispitivanja ClinicalTrials.gov
(ClinicalTrials.gov Identifier: NCT03602378), Web pristup:
https://clinicaltrials.gov/ct2/show/study/NCT03602378 (253).
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3.1. Ispitanici

Ispitanici su roditelji djece s Down sindromom, poremecajem iz spektra autizma,
cerebralnom paralizom, dijabetes melitusom tipa 1 te roditelji zdrave djece (kontrolna
skupina).

Istrazivanje je obuhvatilo 244 roditelja djece u dobi od 4 do 12 godina. U pocetnom
intervjuu svim je ispitanicima objasnjen protokol studije, rizici i dobrobiti, pri ¢emu je od
sudjelovanja odustalo 9 ispitanika. U studiju je ukljuceno 235 ispitanika (144 majke i 91
otac). Ukupna stopa odgovora ispitanika iznosila je 96,3%. Uzorak je prigodan, s
mogucénoscu primjene uzrokovanja ,,Javinom®, buduci da se radi o populaciji roditelja koji su
u medusobnom kontaktu s drugim roditeljima zbog prirode bolesti ili stanja njihova djeteta.

Sve dijagnoze u djece prethodno su postavili lije¢nici specijalisti, a temeljile su se na
standardnim postupcima, prema MKB-10 (Q90 za Down sindrom, F84.0 1 F84.1 za
poremecaje iz spektra autizma, G80 za cerebralnu paralizu CP i1 E10 za dijabetes melitus tipa
D).

Roditelji djece s Down sindromom, poremecajem iz spektra autizma, cerebralnom
paralizom, dijabetes melitus tipa 1 regrutirani su iz Opce bolnice Zadar, pedijatrijskih
ordinacija primarne zdravstvene zastite, djecjih vrti¢a, osnovnih Skola i udruga roditelja.
Roditelj se jasno izraZzavao/la o dijagnozi djeteta koja je potvrdena od lije¢nickog tima te
postoji lijecni¢ki nalaz o djetetovoj tesko¢i u razvoju ili dijabetesu tipa 1. Odabir i
ukljucivanje ispitanika odvijao se na viSe nacina. Pocetno regrutiranje ispitanika bio je
kontaktiranje relevantnih udruga koje okupljaju roditelje djece s teSko¢ama 1 dijabetesom tipa
1 i/ili detektiranje roditelja po dolasku djeteta na pregled u specijalisti¢ke ambulante Odjela
za pedijatriju Opce bolnice Zadar. Uz odobrenje Etickog povjerenstva Opce bolnice Zadar,
dodatni nacin ukljucivao je pregled medicinske dokumentacije. Roditelji zdrave djece bili su
kontrolna skupina, a regrutirani su iz iste populacije, odnosno identificirani su iz djecjih
vrti¢a, osnovnih $kola, pedijatrijskih ordinacija primarne zdravstvene zastite koje su pohadala
i djeca iz prethodnih cetiriju skupina. Iz istih izvora identificirani su i roditelji djece s
teSko¢ama u razvoju koji nisu bili ¢lanovi u udrugama ili nisu imali potrebu dolaska na

preglede u Opc¢u bolnicu Zadar.

Iskljuéni ¢imbenici su ukljucivali:

a) roditelje s mentalnim 1 teSkim kroni¢nim bolestima te malignim oboljenjima
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(shizofrenija, depresija, psihoza, ishemi¢na bolest srca, kardiomiopatija, sr€ane
aritmije, hipertenzija, dijabeticka neuropatija, bolesti na razini hipotalamus -
hipofiza - nadbubrezna Zlijezda, transplantacija srca i drugih organa, tetraplegija,
paraplegija, karcinom);
b) roditelje na kortikosteroidnoj terapiji, terapiji sedativima, anksioliticima,
kemoterapiji, roditelje s noénim radom, majke dojilje (one koje su aktivno dojile
ili su prestale dojiti unutar manje od 6 mjeseci), trudnice, roditelje ¢ijem je djetetu
dijagnoza postavljena unutar posljednjih 6 mjeseci;
c¢) roditelje s dvoje ili viSe djece s teSkocom u razvoju ili kroni¢nom bolesti, roditelje
¢ija djeca uz teSkocu u razvoju ili dijabetes tipa 1 istovremeno imaju i druge teske
kroni¢ne ili rijetke bolesti.
Temeljem navedenih kriterija iskljucenja, 11 ispitanika nije uklju¢eno u ovo
istrazivanje.
Sudjelovanjem u ovom istraZivanju ispitanici su dobili vazne informacije o svome
zdravlju, kao S§to je koncentracija kortizola u slini, vrijednost krajnjih produkata
uznapredovale glikacije, vrijednosti krvnog tlaka, pulsa, antropometrijskih parametara i

indeks tjelesne mase.
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3.2. Postupci

Podaci su prikupljeni intervjuom i vlastitim mjerenjem. Protokol istrazivanja
ukljugivao je dolazak ispitanika jedan dan u popodnevnim satima (u vremenu izmedu 15% i
20" sati) na Odjel za pedijatriju Opée bolnice Zadar.

Po pristanku na sudjelovanje, ispitaniku se detaljno objasnio razlog provodenja
istrazivanja, prednosti i rizici sudjelovanja, oCekivanja od ispitanika te zasStita privatnosti
Sifriranjem identiteta.

Nakon dobivanja suglasnosti, ispitaniku se dodijelila Sifra te se pristupilo metodi
intervjua u trajanju od 1 sata od strane glavnog istraziva¢a (Marija Ljubici¢). Metodom
intervjua prikupljeni su sociodemografski podaci te medicinski anamnesticki podaci o
roditelju i djeci. Nakon toga su ispitanici pristupili mjerenju i ispunjavanju upitnika koji je
izraden za potrebe ovog istrazivanja, koji ¢e biti opisan u nastavku (Prilog 1).

Daljnji postupak je ukljuivao mjerenje klini¢kih pokazatelja: antropometrijskih
parametara, krvnog tlaka i pulsa, uznapredovalih produkata glikacije te uzimanje pet uzoraka
sline za kvantifikaciju koncentracije kortizola. Antropometrijska mjerenja, mjerenje krvnog
tlaka, pulsa 1 uznapredovalih produkata glikacije provedena su istoga dana nakon inicijalnog
intervjua.

Kortizol u slini izmjeren je naknadno po donoSenju uzoraka, relevantnim
medicinskim uredajima 1 laboratorijskom analizom. Detaljan protokol uzimanja uzoraka sline
1 pisanja dnevnika uzrokovanja, ispitanicima je usmeno objasnjen tijekom inicijalnog
intervjua, kada su im uru€ene oznacene salivete, dodatno pismeno objasnjenje i dnevnik za
upisivanje.

Dodatni podaci o nacinu Zivota i navikama, procjeni zdravstvenog stanja i prisustva
kroni¢nih bolesti te psiholoskim parametrima percepcije psiholoskog stresa i kvalitete Zivota

prikupljeni su koriStenjem validiranih upitnika za samoprocjenu.

Hodogram istraZivanja prikazan je na Slici 1.
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Kontakt sa ustanovama

Analiza medicinske dokumentacije

Odabir potencijalnih ispitanika
Interviu

Ukupan broj roditelja (N=244)

Iskljucenje — odbili
ispuniti upitnik bez
obrazlozenja (N=7)

Ne Zeli sudjelovati; odustali

y

Kriteriji ukljucenja /iskljucenja
Informirani pristanak (N=235)

\ 4

od istrazivanja (N=9)

Iskljuéenje - temeljem

A

Ukljuceni broj roditelja (N=224)

\ 4

Roditelji djece s Down sindromom (N=36)

Roditelji djece s poremeéajem iz spektra autizma (N= 38)
Roditelji djece s cerebralnom paralizom (N=20)

Roditelji djece s dijabetesom tipa 1 (N=44)

Roditelji zdrave djece (kontrolna skupina) (N=86)

y

Uzrokovanje / mjerenje / upitnik

Kvaliteta Zivota
roditelja

A

Roditelji (N=217)

Analiza

podataka

Slika 1. Hodogram istraZivanja

Stres
roditelja

kriterija (N=11)

A

Iskljucenje - kortikosteroidna
terapija (N=2)

Roditelji (N=222)

A

Iskljucenje - uzorak sline nije
dostavljen (N=19)

Roditelji (N=203)

Roditelji (N=200)

Iskljucenje - vrijednost
kortizola u bilo kojem
mjerenju >75 nmol/ 1 (N=3)

A

Roditelji (N=183)

Iskljudenje - vrijednost
kortizola >3 SD u bilo kojem
mjerenju (N=17)

y

Roditelji (N=178)

Iskljucenje - zakasnili za prvo
jutarnje uzorkovanje
>15 minuta (N=5)

Iskljucenje - CAR;< 2,5 nmol/l

Roditelji (N=146)

(N=32)
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3.2.1. Upitnici samoprocjene

Ispitanici su zamoljeni popuniti opsezan upitnik kojim se mjerila percepcija opéeg i
roditeljskog stresa, izazovnog ponasSanja djeteta, otpornost na stres, individualna kvaliteta
zivota, obiteljska kvaliteta zivota, Zivotne navike, razina samopoS$tovanja, optimizma,
depresivnosti i anksioznosti.

Upitnik je sacinjen kompilacijom vise pojedinacnih upitnika (Prilog 1).

Upitnik sociodemografskih i zdravstvenih podataka konstruirani su izvorno za potrebe
ispitivane populacije. Ostali upitnici samoprocjene preuzeti su s temeljem relevantnih ¢lanaka
1 uz odobrenje autora. Ovi upitnici su prevedeni s engleskog jezika na hrvatski jezik. Tijekom
prijevoda nije uklonjeno niti dodano bilo koje pitanje. Nakon inicijalnog prijevoda uslijedilo
je neovisno prevodenje prevedenih upitnika ponovno na engleski jezik, od strane iskusnog
engleskog govornika. Neovisni stru¢njak, profesor engleskog jezika usporedio je izvorne i
prevedene verzije engleskih upitnika. Sve su razlike otklonjene 1 hrvatske verzije su u skladu
s tim prilagodene. Po zavrSetku te procedure izvrSeno je i pilot testiranje upitnika na pet
osoba iz ciljane populacije, kako bismo potvrdili da je upitnik razumljiv, kulturoloski
prihvatljiv i da pruza odgovore u o¢ekivanim rasponima.

Upitnik se popunjavao metodom papir-olovka. Ispunjavanje po pojedinom dijelu
upitnika (sastavnom dijelu upitnika) trajalo je izmedu 5 1 15 minuta, s ukupnim maksimalnim
oc¢ekivanim vremenom od 45 minuta. Ispitanici je upitnik popunjavali u njima zgodno
vrijeme s preporukom da to ucine istog dana kad uzimaju i uzorke sline.

Upitnik o demografskim podacima ukljucivao je pitanja o dobi i spolu roditelja,
razini obrazovanja, zanimanju, radnom statusu, statusu bracnog partnera, samoprocjeni
trenutnog ekonomskog stanja, mjesecnih prihoda svih ¢lanova kucanstva, kao i broju, spolu i
dobi djece u obitelji.

Upitnik o socijalnim podacima ukljucivao je skupinu pitanja o vremenu koje roditelji
utroSe za skrb o djeci, zajedni¢kim druzenjima u krugu obitelji, s prijateljima, pripadnost
udrugama 1 vjerskim organizacijama, nacinima 1 tehnikama opusStanja i provodenju slobodnog
vremena.

Upitnik o Zivotnim navikama ukljucivao je pitanja o roditeljskim zdravstvenim
navikama (puSenju, konzumaciji alkohola), samoprocjeni trenutnog zdravstvenog stanja,
prisustvu kroni¢nih oboljenja (poviSenog krvnog tlaka, dislipidemije, koronarne bolest srca ili
neke druge sréane bolesti, kroni¢ne opstruktivne bolesti pluca, astme, ulkusa Zeluca ili

dvanaesnika, upalne bolest crijeva, bubrezne bolesti, Secerne bolest tipa 1 ili tipa 2, bolesti
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Stitnjace, tj. hipertireoze 1 hipotireoze, autoimune bolesti, artritis, krizobolje, zlo¢udnog
tumora, alergijske ili druge bolesti), duljinu trajanja bolesti u godinama, popis lijekova koje
eventualno uzimaju. Dodatno, ispitane su prehrambene navike i navike tjelesne aktivnosti.

Upitnik procjene tjelesne aktivnosti - skracena verzija (engl. International Physical
Activity Questionnaires-short form; IPAQ-SF) koristio se za procjenu sedentarne razine
tjelesne aktivnosti, tj. sati sjedenja tijekom dana u posljednjih 7 dana (254).

Upitnik o mediteranskoj prehrani (engl. Mediterranean Dietary Serving Score;
MDSS) koristen je radi procjene ucestalosti konzumacije mediteranskog nacina prehrane
(255). Upitnik obuhvaca 14 skupina namirnica (zitarice, povrée, voce, maslinovo ulje,
oraSasti plodovi, mlijeko 1 mlije¢ni proizvodi, bijelo meso, crveno meso, riba, jaja,
mahunarke, krumpir, vino/pivo i slatkisi). Ucestalost konzumiranja za svaku od tih skupina
hrane rangirana je na Likertovoj ljestvici od 1 do 7 (1 = svaki dan 2 ili vi§e puta dnevno; 2 =
svaki dan 1 puta dnevno; 3 = 3 puta tjedno; 4 = 2 puta tjedno; 5 = 1 puta tjedno; 6 = 1 puta
mjesecno; 7 = rijetko ili nikada). Mogu¢i rezultat izveden je skoriranjem temeljenom na
piramidi mediteranske prehrane s maksimalnim zbrojem od 24 boda pri ¢emu je vrijednost
>14 bodova ukazivala na konzumaciju mediteranske prehrane (255).

Ljestvica izazovnog ponaSanja djeteta (engl. Child’s Challenging Behavior Scale;
CCBS) kratki je instrument kojim se mjerila roditeljska percepcija izazovnog ponaSanja i
pridruZene roditeljske skrbi. Ljestvica sadrZzava 9 pitanja na Likertovoj skaliod 1 do4 (1 =u
potpunosti se slazem, 2 = slazem se, 3 = ne slazem Se, 4 = u potpunosti se ne slazem).
Ukupni zbroj bodova na ljestvici se krece izmedu 9 1 36, pri cemu visi rezultat ukazuje na
izazovnije ponasSanje djeteta (256).

Ljestvica roditeljskog stresa (engl. Parental Stress Scale; PRSS-18) uzima u obzir
razinu stresa i nacin kako ga roditelji dozivljavaju vezano za vlastitu djecu. Sadrzava 18
pitanja na samoprocjeni Likertove ljestvice od 1 do 5 (1 = u potpunosti se ne slazem, 2 = ne
slazem se, 3 = ne mogu procijeniti, 4 = slazem se, 5 = u potpunosti se slazem). Upitnik je
obuhvatio pozitivne (emocionalnu dobrobit i osobni razvoj) i negativne aspekte roditeljstva
(ograni¢enja, zahtjevi, podr§ka) o uobic¢ajenim odnosima izmedu roditelja i djeteta. Ukupan
zbroj bio je rangiran na ljestvici od 18 do 90; pri ¢emu visi zbroj oznafava viSu razinu
roditeljskog stresa (257).

Percipirana skala stresa (engl. Perceived Stress Scale; PSS-10) instrument je koji se
koristi za procjenu opce percepcije stresnih situacija tijekom posljednjeg mjeseca. Ljestvica

sadrzava 10 pitanja rangiranih na Likertovoj ljestvici od 0 do 4 (0 = nikad, 1 = skoro nikad, 2
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= ponekad, 3 = prili¢no Cesto, 4 = vrlo Cesto). Ukupni moguc¢i rezultat krece se izmedu 0 1 40
bodova, gdje visi rezultati oznacava vecu razinu percipiranog stresa (258).

Skala otpornosti (engl. Brief Resilience Scale, BRS) kratki je upitnik sa 6 pitanja koji
se koristi za procjenu sposobnosti pojedinca da se oporavi od stresa. Odgovori su stupnjevani
Likertovom ljestvicom od 1 do 5 (1 =u potpunosti se ne slazem, 2 = ne slazem se, 3 = niti se
slazem, niti ne slazem, 4 = slazem se; 5 = u potpunosti se slazem). Visi rezultat oznacava
vecu otpornost na stresne reakcije i brzi oporavak (prosje¢na ocjena <3,0 odgovara niskoj
otpornosti na stres i sporijem opravku od stresnih podrazaja, a rezultat >4,3 visoku otpornost i
brzi oporavak od stresa) (259).

Test Zivotne orijentacije (engl. Life Orientation Test—Revised; LOT-R) je ljestvica za
mjerenje individualne percepcije optimizma naspram pesimizma. Sadrzava 10 pitanja od
kojih 3 pitanja mjere optimizam, 3 pesimizam (pitanja za pesimizam bilo je potrebno
rekodirati), dok su 4 pitanja distraktori koji se ne boduju pri ukupnom zbroju. Ljestvica je
rangirana od 0 do 4 (0 = izrazito se ne slazem; 1 = ne slazem se; 2 = niti se slazem, niti ne
slazem; 3 = slazem se; 4 = izrazito se slazem). Konacni rezultati je zbroj odgovora optimizma
i rekodiranih odgovora pesimizma. Visi rezultat ukazuje na visu razinu optimizma pri ¢emu
je maksimalni rezultat mogao biti 24 (260).

Skala samopoStovanja (engl. Rosenberg Self-Esteem Scale; RSES) skala je za
procjenu svijesti o vlastitim vrijednostima, osjecaju vlastite vaZznosti 1 vrjednovanja samog
sebe. Skala sadrzava deset pitanja, pet definiranih u pozitivhom i pet u negativnom smjeru.
Negativno usmjerene Cestice obrnuto se boduju. Ukupan rezultat dobije se zbrajanjem bodova
na skali Likertovog tipa od 0 do 4 (3 = u potpunosti se slazem, 2 = slazem se, 1 = ne slazem
se, 0 = u potpunosti se ne slazem). Nakon rekodiranja negativnih odgovora, moguci raspon
rezultata krece se izmedu 0 1 30. Visi rezultat odrazava viSe samopostovanje (261).

Ljestvica generaliziranog anksioznog poremecaja (engl. Generalised Anxiety
Disorder Questionnaire -7; GAD-7) koristi se za procjenu anksioznosti, odnosno pojavnost
nervoznih, anksioznih i razdrazljivih osjecaja te probleme s opuStanjem tijekom posljednja 2
tjedna. Skala se sastoji od sedam pitanja na Likertovoj skali od 0 do 3 (0 = uopée ne, 1 =
nekoliko dana, 2 = viSe od polovine dana, 3 = skoro svaki dan). Kona¢ni zbroj definira razinu
anksioznosti. Ocjena od 0 do 4 predstavlja minimalnu, 5 do 9 blagu, 10 do 14 umjerenu, a 15
do 21 ozbiljnu razinu anksioznosti. Rezultat iznad 10 razmatra se kao klinicki relevantan za
anksiozni poremecaj (262).

Upitnik pacijentovog zdravlja (engl. Patient Health Questionnaire-9; PHQ-9)

koriSten je za procjenu prisutnosti i ozbiljnosti depresije u posljednja 2 tjedna. Sastoji se od 9
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pitanja na Likertovoj skali od 0 do 3 (0 = uop¢e ne, 1 = nekoliko dana, 2 = vise od polovine
dana, 3 = skoro svaki dan). Konac¢ni zbroj predstavlja razinu depresivnosti. Ocjena od 0 do 4
predstavlja je nikakvu/minimalnu depresiju, 5 do 9 blagu, 10 do 14 umjerenu, 15 do 19
umjereno tesku, a 20 do 27 tesku razinu depresivnosti (263).

Ljestvica obiteljske kvalitete Zivota (engl. Beach Center Family Quality of Life Scale;
FQOL) koristi se za procjenu percepcije obiteljske kvalitete Zivota obitelji koje imaju dijete s
teSko¢om u razvoju ili kroni¢nom bolesti. Skala sadrzava 25 pitanja podijeljenih u pet
domena: obiteljska interakcija, roditeljstvo, emocionalno blagostanje, tjelesno-materijalna
dobrobit 1 podrSka invaliditetu. Domena obiteljskih interakcija obuhvaca vrijeme koje je
obitelj provodila zajedno, moguénost otvorenog razgovora, zajednickog rjeSavanja problema,
medusobnog podupiranja u ostvarivanju ciljeva, otvorenog iskazivanja ¢lanova da se vole i
brinu jedni o drugima te percepciju jesu li u stanju nositi se sa svim usponima i padovima u
zivotu. Domena roditeljstva analizira imaju li roditelji dovoljno vremena brinuti o potrebama
svakog djeteta, poznaju li osobe s kojima se njihova djeca susrecu (prijatelji, nastavnici, itd.),
koliko ¢lanovi obitelji poti¢u djecu na samostalnost, donosenje dobrih odluka, slaganje se s
drugim ljudima te pomazu li im u Skolskim i drugim aktivnostima. Domena emocionalne
dobrobiti obuhvaca analizu podrske koja je obitelji bila potrebna da bi olaksali stres, imaju li
prijatelje ili druge osobe koji im pruzaju podrsku, imaju li moguénost odvojiti odredeno
vrijeme za bavljenje vlastitim interesima te da li im je bila dostupna pomoc¢i izvan obiteljskog
okruZzenja u rjeSavanju specifi€nih potreba svih ¢lanova obitelji. Domena tjelesno-materijalne
dobrobiti obuhvaca osjecaj sigurnosti kod kuce, na poslu, u Skoli i u susjedstvu, prijevoz,
zdravstvenu 1 stomatoloSku skrb te da li u roditelji bili u moguénosti u€inkovito voditi
kontrolu nad troSkovima u obitelji. Domena podrska invaliditetu odnosi se na ¢lana obitelji,
odnosno dijete s teSkocom u razvoju ili kroniénom boleS¢u i1 podrazumijeva podrsku
oboljelom ¢lanu obitelji u ostvarivanju ciljeva kod kuce, u Skoli, moguc¢nost stvaranja
prijateljstva te odnose svih ¢lanova obitelji sa sluzbama podrske koji su ukljuceni u skrb za
oboljelog ¢lana obitelji. Na svim domenama bodovi su rangirani od 1 do 5 (1 = u potpunosti
se ne slazem, 2 = ne slazem se, 3 = niti se slazem, niti ne slazem, 4 = slazem se, 5= u
potpunosti se slazem). Ukupan broj bodova kre¢e se od 25 do 125, a podijeljen je na tri
razine: niska (25 do 58 bodova); srednja (59 do 91 bod) i visoka (92 do 125 bodova)
obiteljska kvaliteta Zivota (245).

Individualna kvaliteta Zivota procijenjena je ljestvicom kvalitete Zivota Svjetske
zdravstvene organizacije (engl. World Health Organization Quality of Life scale; WHOQOL-

BREF). Ljestvica procjenjuje osobno zadovoljstvo kvalitetom Zivota u posljednja dva tjedna
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pomocu 26 pitanja rangiranih Likertovom skalom od 1 do 5. Dva pitanja iz op¢e percepcije
kvalitete Zivota i zadovoljstvo vlastitim zdravljem nisu bili ukljuc¢eni u bodovanje i prikazani
su zasebno kao ukupni rezultat (engl. overall). Ostala 24 pitanja bila su grupirana kroz Cetiri
domene (tjelesno zdravlje, psiholoSka dobrobit, socijalni odnosi i podrska okolisa). Domena
tjelesnog zdravlja ukljucuje procjenu aktivnosti svakodnevnog Zivota, ovisnosti o
medicinskoj pomo¢i, koli¢ini energije 1 osjec¢aju umora, mogucoj pokretljivosti, boli 1 drugim
neugodnim senzacijama, odmoru i kvaliteti spavanja te radnom kapacitetu. Psiholoska
domena obuhvaca segmente mentalnog zdravlja obuhvacaju¢i samopercepciju, negativne i
pozitivne osjecaje, samopostovanje, duhovnost, religioznost, osobna uvjerenja, misljenje,
ucenje, paméenje i koncentraciju. Domena socijalnih odnosa obuhva¢a meduljudske odnose,
socijalnu podrSku i seksualnu aktivnost. Domena okruzenja/okolisa obuhvaéa procjenu
financijskih moguénosti, osjecaj slobode, tjelesne sigurnosti, dostupnost i kvalitetu
zdravstvenog 1 socijalnog osiguranja, kuénog okuzenja, mogucnost stjecanja novih
informacija 1 vjeStina, moguénosti za rekreaciju 1 svakodnevne aktivnosti i moguénosti
prijevoza. Ocjene u svim domenama bile su rangirane izmedu 1 (vrlo nezadovoljan / vrlo
lose) i 5 (vrlo zadovoljan / vrlo dobar). Nakon transformacija bodova, koje su se vrsile u dva
koraka, potencijalne ocjene kretale su se u rasponu od 4 do 20, pri ¢emu je viSa razina

oznacavala viSu razinu individualne kvalitete zivota (232).

3.2.2. Antropometrijska mjerenja

Antropometrijska mjerenja ukljucivala su tjelesnu masu (mjereno u kilogramima),
visinu tijela (izmjereno u centimetrima), opseg struka i1 opseg bokova (mjereno u
centimetrima). Mjerenje tjelesne mase 1 visine provedeno je koriStenjem vage Seca 700, a
opsega vrata, trbuha i bokova primjenom fleksibilnog neelasti¢nog metra.

Temeljem tjelesne mase i visine izraCunat je indeks tjelesne mase, ITM (engl. body
mass index; BMI), koristenjem uobi¢ajene formule (ITM=kg/m?).

Referentne vrijednosti svih mjerenja i indeksa tjelesne mase definirane su prema

smjernicama Svjetske zdravstvene organizacije (264,265).
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3.2.3.Kardiovaskularna procjena

Automatski digitalni uredaj OMRON M6 Comfort IT (HEM-7322U-E) koriSten je za
mjerenje krvnog tlaka i sréane frekvencije. Da bi se izbjegao utjecaj aktivnosti i promjene
polozaja tijela na rezultate krvnog tlaka, ispitanici su bili zamoljeni zauzeti udoban opustajuci
sjede¢i polozaj u trajanju od 10 minuta prije mjerenja (266-272).

Krvni tlak i broj otkucaja srca bili su izmjereni na lijevoj, a potom i na desnoj ruci u
udobnom sjedec¢em polozaju bez prekrizenih nogu. Za analizu je uzeta prosje¢na vrijednost
izmjerenog krvnog tlaka i broja otkucaja srca dobivenih na desnoj i lijevoj ruci ispitanika
Vrijednosti krvnog tlaka ve¢im od 140/90 mmHg smatrale su se hipertenzijom, a vrijednosti

pulsa vece od 90 otkucaja srca u jednoj minuti smatrale su se tahikardijom (266-272).

3.2.4.Uznapredovali produkti glikacije

Za mjerenje uznapredovalih produkata glikacije u kozi koriSten je AGE Mu Reader
uredaj (AGE Mu Reader device; DiagnOptics, Groningen, Netherlands). Uredaj emitira
ultraljubicastu svjetlost u valnoj duzini 400 - 600 nm (emitirana svjetlost; I.y,), koja pobuduje
autoflourescenciju u kozi koju reflektiraju uznapredovali produkti glikacije u rasponu
ekscitacije od 350 - 420 nm, maksimalnog intenziteta 370 nm (reflektirana svjetlost; Iexc).
Autofluorescencija u kozi izraCunava se kao omjer emitirane 1 reflektirane svjetlosti
pomnoZen sa 100 i izrazen u arbitrarnim jedinicama (AU); (AF = (Ien/Iexe) X 100) (273-275).

Ispitanici su bili zamoljeni poloziti volarni dio podlaktice dominantne ruke na
poseban gumeni dio uredaja s otvorom u sredini i izvorom ultraljubicastog svjetla u trajanju
od 12 sekundi. Izvor svjetla osvjetljavao je povrSinu koze od 4 cm® i time aktivirao
autoflurecsenciju koju kao svojstvo imaju uznapredovali produkti glikacije u kozi. Rezultati
koncentracije AGEs-a bili su prikazani na zaslonu, zajedno s korigiranim vrijednostima
prema dobi. Referentne vrijednosti uznapredovalih produkata glikacije rangirane su ovisno o
dobi. Za dob od 20 do 30 godina referentne vrijednosti su 1,53+0,30 AU; za dob od 30 do 40
godina 1,73+0,42 AU; za dob od 40 do 50 godina 1,81+£0,36 AU; za dob od 50 do 60 godina
2,09+0,36 AU; za dob od 60 do 70 godina 2,46+0,57 AU; za dob od 70 do 80 godina
2,73+0,55 AU; te za dob od >80 godina referentne vrijednosti iznose 2,71+£0,44 AU (273—
276).
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3.2.5.Kortizol u slini

Kortizol je izmjeren u uzorcima sline ispitanika. Uzimanje uzorka sline provodilo se
pomocu saliveta (Salivettes Sarstedt kat.br. 51.1534.500). Svaki ispitanik dostavio je 5
uzoraka sline tijekom jednog radnog dana (izuzev vikenda).

Prvi uzorak je uzet prije odlaska na spavanje, tj. izmedu 22% i 23% sata, a ostali
uzorci prikupljeni su sutradan ujutro tijekom prvog sata nakon budenja (u 0., 15., 30. i 60.
minuti od trenutka budenja) (145). Vecernji uzorak uzimao se kako bi se procijenilo
uobic¢ajeno no¢no smanjenje razine kortziola, kao i dnevno izlaganje kortizolu dan prije te da
bi se uocili ispitanici s eventualno poviSenim ve€ernjim vrijednostima kortizola i
neotkrivenim Cushingovim sindromom (127,277). Jutarnji uzorci uzimali su se u definiranim
razmacima tijekom jednog sata, kako bi se ispitao odgovor kortizola na trenutak budenja

(126,145).

3.2.5.1. Protokol uzrokovanja kortizola

Ispitaniku je tijekom inicijalnog intervjua detaljno objaSnjen nacin uzimanja sline,
dostavljene su mu pisane upute i dnevnik za biljeZenje vremena uzorkovanja svakog
pojedina¢nog uzorka sline, aktivnosti na dan vecernjeg uzrokovanja, odnosno dan prije
jutarnjeg uzrokovanja te za biljeZzenje vremena odlaska na spavanje i budenja iduceg jutra
(126). Ove informacije koriStene su za izraCunavanje trajanja spavanja u noci prije jutarnjeg
uzorkovanja te poradi procjene pojacanih aktivnosti koje su izvan uobicajenih dnevnih
aktivnosti.

Ispitanici su dobili uputu da 30 minuta prije vecernjeg, kao 1 tijekom cijelog
jednosatnog jutarnjeg uzrokovanja apsolutno izbjegavaju prati zube, jesti, piti tekuéinu,
poglavito kofeinske i zaSeCerene napitke, puSenje, Zvakanje Zvakace gume 1 izvodenje
tjelesne aktivnosti. Ukoliko je u usnoj Supljini postojala ranica ili upala uzimanje uzoraka se
odgadalo. Izbjegavali smo razdoblje ovulacije i1 vrijeme poviSene razine spolnih hormona u
Zena. Nastavno tomu, majke s regularnim menstrualnim ciklusom uzimale su uzroke sline u
razdoblju izmedu 2. i 7. dana menstrualnog ciklusa kada je razina spolnih hormona
uobicajeno najniza. Majke s iregularnim menstrualnim ciklusom imale su isti protokol
uzorkovanja kao i majke s regularnim ciklusom. Majke u menopauzi (s izostankom
menstruacije >1 godine) imale su isti protokol kao i oCevi, bez ograni¢enja vezanih za
menstrualni ciklus. Uzorci sline uzimali su se isklju¢ivo radnim danom.

KoriSteno je mobilno kontaktiranje i razmjena tekstualnih poruka po potrebi, a
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posebice po dobivanju menstruacije, predveCer neposredno pred vecCernje uzrokovanje i
ujutro po zaprimanju kako bi se izbjeglo neto¢no uzorkovanje i pohranjivanje. Takoder, u
sluc¢aju akutne bolesti ili putovanja kroz vremenske zone uzrokovanje se odgadalo za 7 dana,
od trenutka ozdravljenja ili povratka s putovanja, kako bi izbjegli nepredvidivi utjecaji na
cirkadijani ritam ispitanika (126).

Svaka saliveta bila je oznacena Sifrom ispitanika, rednim brojem uzroka sline,
vecernjim vremenom i jutarnjim slijednim minutama potrebnog uzorkovanja. Saliveta se
sastojala od dvije epruvete (vece vanjske epruete s ¢epom i manje, unutarnje, u kojoj se
nalazi smotuljak vate). Ispitanicima je objasnjeno da uzorak sline uzimaju na nacin da
plasti¢ni ¢ep na vecoj epruveti otvore i epruvetu okrenu naopako kako bi smotuljak iziSao iz
nje. Smotuljak je bilo potrebno Zzvakati 2 do 3 minute kako bi se natopio dovoljnom
koli¢inom sline. Nakon toga smotuljak vate je bilo potrebno vratiti u epruvetu, a kompletnu
salivetu odloziti na ¢uvanje u kuéni hladnjak na temperaturi od 4°C, do transporta. Salivete su
ispitanici dostavljali u zdravstvenu ustanovu istog jutra kada su 1 uzeti uzorci. Odmah po
zaprimanju Sifrirani uzorak se kodirao u bolnickom informacijskom sustavu. Uzorak se
potom centrifugirao u laboratoriju na 1000 g oko dvije minute, kako bi se slina izdvojila iz
vate i spustila u dno vece epruvete. Nakon centrifugiranja iscijedeni smotuljak se bacao, a
uzorak sline se zamrzavao na temperaturi od -20°C. Uzorci sline naknadno su odmrznuti, a
kortizol je izmjeren u bistrom supernatantu na Cobas analizatoru e411 Roche Diagnostics,
koriStenjem  Elecsys Cortisol  reagensa (Roche) 1 primjenom  metode
elektrokemiluminiscencije (engl. electrochemiluminescence immunoassay method; ECLIA).
Vrijednosti kortizola u slini prikazane su u nmol/l. Koeficijent varijacije analize kortizola
kretao se izmedu 1,5% 1 6,1%. Referentna vrijednost jutarnjeg kortizola u slini je <19 nmol/l;

a no¢nog <8 nmol/l) (126,278-281).

3.2.5.2. Analiza indikatora kortizola

Od ukupno 224 ispitanika iskljuceno je jo§ 2 ispitanika koji poradi primjene
kortikosteroidne terapije nisu udovoljavali kriterijima ukljuenja za analizu indikatora
kortizola. Od kona¢nih 222 ispitanika, njih 19 nije dostavilo uzorke sline te su slijedom
navedenog iskljuCeni iz daljnje analize kortizolskih indikatora. Slijedom definiranih
smjernica prema Stalder i sur. (126) iz analize su iskljuceni ispitanici ¢iji rezultati analize

nisu udovoljavali kriterijima navedenim u smjernicama.
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Kako bismo izbjegli kontaminaciju sline krvlju i promjenu pH vrijednosti sline
iskljuc¢ili smo 3 ispitanika koji su imali vrijednost kortizola >75 nmol/l. Takoder smo
iskljucili 17 ispitanika koji su u bilo kojem od pet uzoraka imali vrijednost kortizola viSu od 3
standardne devijacije u odnosu na srednju vrijednost ukupnog uzorka. Iskljucili smo 5
ispitanika koji su prvi jutarnji uzorak s uzeli s odgodom duzom od 15 min nakon budenja
(282). Svi ostali ispitanici koji su zapoceli prikupljanje na vrijeme i prema protokolu,
pravilno su slijedili i daljnji protokol za sljedeée uzorke. Na temelju dnevnika ispitanika,
veéina njih uzela je prvi uzorak tijekom prvih 5 minuta nakon budenja, dok je samo 4
ispitanika zakasnilo neSto viSe (izmedu 6 i 14 minuta). Prosje¢no vrijeme izmedu prvog i
drugog uzorka iznosilo je 15,1 + 0,5 minuta; izmedu drugog i tre¢eg uzorka 154 + 24
minuta, a izmedu tre¢eg i Cetvrtog uzorka 29,6 + 4,0 min. Samo je osam ispitanika zakasnilo
viSe od 5 min od protokola, $to se prema definiranim smjernicama smatralo prihvatljivim, ali
to nikad nije bilo viSe od 15 minuta (126,282). Valja istaknuti da je sedam od tih osam
ispitanika zakasnilo na posljednjem jutarnjem uzorkovanju, odnosno na 60. minuti.

Osim koncentracije kortizola u pet vremenskih tocaka, izracunali smo i nekoliko
indeksa kortizola najcesce koriStenih i prikazanih u literaturi.

Izraunata je ukupna povrSina ispod krivulje u odnosu na pocetnu vrijednost
(engl. area under the curve with respect to the ground; AUCg), povrSina ispod pocetne
linije (engl. area under the curve with respect to the baseline; AUCg) te povrSina ispod
krivulje u odnosu na trenutak porasta kortizola (engl. area under the curve with respect
to the increase; AUC)), koji su ukazivali na odgovor kortizola na budenje (engl. cortisol
awakening response; CAR) 1 funkciju HPA osi.

AUCg, AUCg i AUC; izracunati su pomocu formula (145):

AUCG _ (Clsmin + CZOO min) * 15 + (C30min + 215 min) * 15 + (C6Omin + C230 min) * 30

AUCg = Coomin * (15 + 15 + 30)
AUC; = AUC; — (Coomin * (15 + 15 + 30))

Takoder, izracunat je i ukupan hormonalni odgovor (AUCg ai) uzimajuéi u obzir i
veCernje vrijednosti koncentracije kortizola. U mjeri ukupne hormonalne koncentracije

kortizola (AUCg ,;) obuhvaden je potpuni hormonalni odgovor od navecer (Cyyp) do
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posljednjeg jutarnjeg uzrokovanja, tj. Ceomin. Preciznije, mjera ukupne hormonalne
koncentracije kortizola (AUCg_ai) podrazumijevala je zbroj ukupnog hormonalnog odgovora

od navecer (Cpon) do prvog jutarnjeg Coomin 1 AUCg tijekom prvog jutarnjeg sata.

(Coomin + Ca2pn) * minute od Cyy p, do Coomin
2

AUCG_a” = + AUCG

Opéenito, AUCg o predstavljao je ukupnu koli¢inu izlu¢enog kortizola tijekom
cijelog vremena uzrokovanja, odnosno hormonalni odgovor od prvog vecernjeg do
posljednjeg jutarnjeg uzrokovanja, dok je AUCg bila mjera veli¢ine ukupne izlucene
koncentracije kortizola nakon budenja, ukljuc¢ujuéi i bazalnu izlu¢enu koncentraciju. Jasnije,
predstavljao je ukupni hormonalni ishod (283), odnosno ukupnu izlucenost kortizola tijekom
ukupnog vremena jutarnjeg mjerenja. AUCg je izlucena koli¢ina kortizola ispod pocetne
linije (283), odnosno ukupna vrijednost kortizola koja postoji u pocetku mjerenja, tj. u
trenutku budenja. Nasuprot tomu, AUC; predstavljao je mjeru reakcije kortizola tijekom
vremena iznad osnovne (bazalne) vrijednosti, Sto ukazuje na reakciju kortizola na budenje i
odnosi se na osjetljivost HPA sustava (283). Za razliku od AUCg 1 AUCg, AUC; je indeks
promjene koncentracije kortizola iznad pocetne vrijednosti, i odnosio se na razliku izmedu
AUCg1AUCE (98,105,283). Usko je bio povezan s nagibom kretanja koncentracije kortizola i
ovisio je o vrijednosti kortizola u prvom uzorku neposredno po budenju (98,283,284).

Prema podatcima iz literature, vrijednost kortizola u prvom uzorku povezuje se s
funkcijom hipokampusa i pokazatelj je izlu¢ivanja kortizola prije budenja te utjeCe na
dinamiku daljnjeg porasta (98,105,124). Visoka koncentracija kortizola po budenju ukazuje
na disfunkciju hipokampusa, a povezuje se s prigusenim odgovorom kortizola na budenje
(98,105,124). Medutim, takve inverzne okolnosti ne moraju uvijek biti pravilo, implicirajuci
da taj meduodnos nije uvijek fiksan. Ukoliko je kortizol po budenju u normalnim
vrijednostima, a AUC; priguSen, to moze ukazivati na odredene procese nakon budenja
(98,105). Ukoliko je koncentracija kortizola u prvom uzorku visoka, a AUC; prigusen, onda
to ukazuje na mogucu malu dostupnost ACTH, §to ima za posljedicu nisku sekreciju kortizola
po budenju (105). Smanjena signalizacija ACTH rezultira nizim ili ,,ravnijim* odgovorom
kortizola na budenje (105). Opcenito, niske razine kortizola po budenju ukazuju na
predoziranu sekreciju kortizola (98,105,124,126,283,284).

Uz navedeno, izracunato je jo$ nekoliko pomo¢nih indikatora koncentracije kortizola.

To su: povecanje vrijednosti kortizola u prvih 30 minuta, nagib povecanja vrijednosti
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kortizola u prvih 30 minuta, indeks pulsativne sekrecije kortizola u prvom satu nakon budenja
i prosjecna promjena vrijednosti kortizola tijekom prvog sata.

Povecanje vrijednosti kortizola u prvih 30 minuta (engl. cortisol awakening
response increase; CAR;); izracunato je kao razlika izmedu koncentracije kortizola u 30.

minuti nakon budenja i koncentracije kortizola neposredno po budenju (127):

CAR; = Csomin — Coomin

Povecanje vrijednosti kortizola u prvih 30 minuta normalan je odgovor kortizola u
77% zdrave populacije (125). Precizan i jasan kriterij povecanja opisan u literaturi, koji
ukazuje na uredan odgovor kortizola na trenutak budenja, je povecanje za minimalno 2,5
nmol/l iznad pocetne vrijednosti u trenutku budenja (125,127). Kako bismo razlikovali
ispitanike koji su imali normalan odgovor kortizola na trenutak budenja u odnosu na one koji
to nemaju te kako bismo bili sigurni da ispitanici u kontrolnoj skupini reprezentativno
prezentiraju zdravu populaciju primijenili smo CAR; < 2,5 nmol/l kao kriterij iskljucenja.
Ukupno 32 ispitanika nisu imala CAR; >2,5 nmol/I te su iskljuceni iz daljnje analize. Ti se
ispitanici nisu razlikovali u sociodemografskim karakteristikama i samoprocjeni zdravlja od
ispitanika koji nisu imali adekvatan kortizolski odgovor. Nadalje, izostanak reakcije kortizola
na budenje u kontrolnoj skupini mogao bi ukazivati na probleme u postivanju protokola
uzorkovanja sline, ali 1 na moguce zdravstvene probleme, tj. na probleme u funkcioniranju
njihove HPA osi, koje nismo mogli otkriti tijekom regrutiranja ispitanika. Jasnije, studije
potvrduju da neaktivacija ili oslabljeni odgovor kortizola karakterizira pacijente s brojnim
zdravstvenim problemima, u rasponu od kroni€nog stresa, post-traumatskog stresnog
poremecaja, izgaranja, ali 1 nekih oboljenja koji ne moraju nuzno na vrijeme biti prepoznati i
imati jasnu simptomatologiju (277,285). Nadalje, ovakav pristup primijenjen je i u
dosadasnjem opisu odgovora kortizola u zdravoj populaciji ispitanika (125,127).

Nagib povecanja kortizola u prvih pola sata (engl. slope of cortisol awakening
response; CARs;) izracunat je kao omjer izmedu razlike koncentracije kortizola u 30. minuti
nakon budenja i koncentracije kortizola neposredno po budenju i vremena od 30 minuta,
oznacCavaju¢i tako vazan marker promjene kortizola koji ukazuje na prosjecnu sekreciju

kortizola na minutu (127,128,284).

(CSOmin - COOmin)
30

CARSL =
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Indeks pulsativne sekrecije kortizola u prvom satu nakon budenja (engl. CAR
salience; CARg) izraCunat je kao razlika izmedu nagiba u prvih pola sata (promjena
vrijednosti kortizola od trenutka budenja do 30. minute nakon budenja, odnosno izlu¢enog
kortizola po minuti u prvih pola sata) i nagiba u drugih pola sata (promjena vrijednosti
kortizola od 30. do 60. minute nakon budenja, odnosno izlu¢enog kortizola po minuti u
drugih pola sata). Vrijednost dobivena izraCunom ukazuje na prosjecnu pulsativnu sekreciju

kortizola tijekom prvog sata budenja (128):

CARS = (C3Omin 3_0 COOmin) _ (Cﬁomin 3_0 C30min)

Prosjecna promjena vrijednosti kortizola tijekom prvog sata u odnosu na
vrijednost po budenju (engl. mean cortisol increase; Mny,.) izraCunata je kao omjer zbroja
vrijednosti koncentracije kortizola u 15., 30. i 60. minuti i razlike izmedu broja jutarnjih

uzoraka poslije budenja i vrijednosti koncentracije kortizola u trenutku budenja (125):

(Clsmin + C3Omin + C6Omin)
(3 - COOmin)

Mnp,, =

Jos jedna korisna izvedenica je nagib poveéanja kortizola tijekom no¢i (engl. night
cortisol slope; NCyg;) izraCunat kao omjer izmedu razlike koncentracije kortizola u trenutku
budenja i koncentracije kortizola prije odlaska na spavanje i broja sati spavanja (odnosno
vremena od vecernjeg uzorkovanja do prvog jutarnjeg uzorka) (284), oznacavajuéi tako
promjenu koncentracije kortizola tijekom no¢i, $to predstavlja prosjecnu sekreciju kortizola
po satu (128,146,284):

(COOmin B CNC)
broj sati

NCs, =

Analiza koncentracije i indikatora kortizola provedena je na uzroku od 146 ispitanika.
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3.2.6. Analiza kvalitete Zivota

Od ukupno 224 ispitanika 7 ispitanika odbilo je ispuniti upitnik bez posebnog
obrazlozenja te su temeljem toga iskljueni iz analize kvalitete Zivota. Nastavno tomu,

analiza kvalitete zivota u¢injena je na uzorku od 217 ispitanika.

3.2.7. Statistic¢ki postupci

Pocetna analiza rezultata ukljucivala je analizu razdiobe numerickih varijabli
primjenom Shapiro-Wilk testa, kao 1 Cronbach alfa testa za procjenu unutarnje
konzistentnosti upitnika.

Koristen je apsolutni broj i postotak za opis kategorijskih varijabli, medijan i
interkvartilni raspon za ordinalne varijable te aritmeticka sredina i standardna devijacija (SD)
ili medijan 1 interkvartilni raspon za numericke varijable, ovisno o razdiobi podataka. Ovisno
o razdiobi numerickih varijabli, koriSten je ili ANOVA test s t-testom kao post-hoc testom za
testiranje razlika medu skupinama kada je razdioba bila normalna, ili Kruskal-Wallisov test,
uz Mann-Whitney U test kao post-hoc test kad je razdioba odstupala od normalne. Hi-kvadrat
test se koristio za kategorijske varijable.

U¢inak zbunjuju¢ih ¢imbenika kontrolirao se primjenom odgovarajucih statistickih
pristupa. Povezanost varijabli analizirala se korelacijskim testovima (ovisno o razdiobi). U
analizi indikatora stresa povezanost varijabli analizirana je Pearsonovim korelacijskim testom
(djelomicna korelacija koriStena je za iskljucenje utjecaja spola i dobi). U analizi povezanosti
kvalitete zivota i prediktorskih varijabli primijenila se neparametrijska djelomic¢na korelacija
(rekodirani Spermanov koeficijent u Pearsonov koeficijent), takoder s isklju¢enjem utjecaja
spola i dobi.

U ispitivanju ovisnosti zavisne varijable o jednoj ili viSe nezavisnih varijabli
primijenila se regresijska analiza. Kreirali smo nekoliko multivarijatnih linearnih regresijskih
modela kako bi se procijenila povezanost zavisnih varijabli i ishoda: povrSinu ispod krivulje u
odnosu na trenutak porasta kortizola (AUCg) i ukupnu povrsinu ispod krivulje u odnosu na
pocetnu vrijednost (AUC)), percipiranog stresa, oksidativnog stresa (iskazanog kroz
uznapredovale produkte glikacije), depresije, anksioznosti i kvalitete Zivota.

Svaka zavisna varijabla unesena je u zaseban model multivarijatne linearne regresije.
Glavne neovisne varijable u svakom regresijskom modelu bile su: ispitivane skupine roditelja

kroni¢no bolesne djece (roditelji djece s Down sindromom, poremecajem iz spektra autizma,

78



cerebralnom paralizom i dijabetesom tipa 1), dok je kontrolna skupina roditelja zdrave djece
bila referentna skupina; dob roditelja; spol (majke su bile referentna skupina); razina
obrazovanja (sveuciliSna razina bila je referentna skupina); puSenje (nepuSaci su bili
referentna skupina); kroni¢ne bolesti (oni s boleS¢u su bili referentna skupina); ITM,
aktivnost, prosje¢no vrijeme trajanja skrbi za djecu svakodnevno. Ostale varijable poput
izazovnosti djeteta, otpornosti na stres, samopostovanja, optimizma, broja djece i pripadnost
udrugama dodane su kao neovisne varijable ovisno o modelu, tj. varijablama ishoda.
Primjerice, varijable izazovno dijete i otpornost na stres zajedno sa percipiranim i
roditeljskim stresom i obiteljskom kvalitetom zivota dodane su u analizi indikatora kortizola
(AUCg 1 AUCy). Indikatori AUCg 1 AUC; pridodani su neovisnim varijablama u regresijskim
modelima kad su percipirani stres, oksidativni stres, depresija i anksioznost bile varijable
ishoda. Nadalje, do sada navedenim varijablama zastupljenim u svim ranije opisanim
regresijskim modelima dodane su varijable samopoStovanja, optimizma, pripadnosti
udrugama, percipiranog opceg 1 roditeljskog stresa te anksioznosti 1 depresivnosti kada su
individualna i obiteljska kvaliteta zivota bile varijable ishoda.

Na temelju analiziranja vise studija koje su procjenjivale razinu kortizola u slini (64—
67,72,285-287), a uzimajuéi u obzir ustroj ove studije, provedena je pocetna analiza
statistiCke snage (engl. a priori power analysis) na temelju podataka o kortizolu roditelja
djece s teSko¢ama u razvoju u literaturi prema Bella i sur. (67), kao mjera vjerojatnosti da
¢emo u uzorku naci statisticku znacajnost, tj. razliku izmedu promatranih skupina ukoliko
ucinak, tj. razlika uistinu postoji.

Izracun veli¢ine uzorka temeljen je na ocekivanoj razlici koncentracije kortizola
izmedu roditelja djece s teSkocama u razvoju 1 roditelja zdrave djece, preuzimanjem rezultata
srednjih vrijednosti kortizola (CAR, AUC) prema rezultatima studije koju su proveli Bella i
sur. (67). Na temelju podataka o kortizolu iz navedene reference, koriste¢i internetski

kalkulator https://www.stat.ubc.ca/~rollin/stats/ssize/n2.html, uz 0=0,05 1 ocekivanu snagu

istrazivanja od 80%, za AUC analizu bilo je potrebno minimalno 26 roditelja u svakoj
promatranoj skupini roditelja djece s teSko¢ama u razvoju 1 s kroni¢nom bolesti (288). Broj
roditelja kontrolne skupine odreden je sukladno dvostrukom broju roditelja bolesne djece u
svakoj od skupina (N=52). Dvostruko ve¢i broj roditelja u kontrolnoj skupini odreden je
poradi viSe ispitivanih skupina i1 rasipanja broja ispitanika uslijed moguceg nepostivanja
protokola i/ili odustajanja od istrazivanja.

Provedena je zavrSna analiza statisticke snage (engl. a posteriori power analysis) koja

je dala zadovoljavajuéu procjenu snage ovog istrazivanja za CAR;i za AUC; za sve ispitivane
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skupine roditelja u usporedni s kontrolnom skupinom (kretala se izmedu 76% 1 92%), osim za
skupinu roditelja djece s cerebralnom paralizom (51% za AUC; i 63% za CAR;). Snaga
otkivanja razlika izmedu skupina za AUCg bila je ispod zadovoljavajuée razine (izmedu 4% i
14%).

U statistickoj analizi koriSteni su statisti€¢ki programi MS Excel, MedCalc 18.5.0
(Ostend&Belgium, 2018) i SPSS Statistc v21 (IBM, Armonk, NY, USA).

Statisticki znacajnim rezultatom smatrane su vrijednosti P<0,05.
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4. Rezultati

U ovom presjecnom istrazivanju sudjelovali su roditelji djece sa Down sindromom,
poremecajem iz spektra autizma, cerebralnom paralizom, dijabetesom tipa 1 i roditelji zdrave
djece.

Polazna procjena uzroka ucinjena je na 224 ispitanika. Nakon primjene kriterija
isklju€enja ispitanika opisana u poglavlju 3.1., analiza stresa 1 kortizola u slini u¢injena je na

146 ispitanika, dok je analiza kvalitete Zivota provedena na 217 ispitanika.

4.1. Opisne karakteristike roditelja djece s teSkocama u razvoju i dijabetesom tipa 1

Opisne karakteristike ukljucuju sociodemografske i socijalne karakteristike, opis
zivotnog stila roditelja, zdravstvenih karakteristika te procjene psiholoskih osobitosti koje se
odnose na samopoStovanje, optimizam, percepciju psiholoSkog stresa, otpornost na stres te

depresivnost 1 anksioznost.
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4.1.1.Socio-demografske karakteristike ispitivanog uzorka

Od ukupno 224 ispitanika, njih 138 (61,6%) imali su dijete s kroni¢ni stanjem (87
majki, 63,0%; 51 otac, 37,0%). Kontrolnu skupinu ¢inilo je 86 (38,4%) roditelja zdrave djece
(48 majki, 55,8%; 38 oeva, 44,2%).

Prosjecna dob svih ispitanika bila je 39,6+5,7 godina (raspon dobi roditelja kretao se
izmedu 22,6 1 61,4 godine). Roditelji bolesne djece bili su nesto stariji u odnosu na kontrolnu
skupinu. Uocava se veca zastupljenost zenskog spola, od ¢ega 135 majki (60,3%) 1 89 oceva
(39,7%).

Roditelji su bili podijeljeni u pet skupina: roditelji djece sa Down sindromom (DS;
N=36), roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma (PSA; N=38), roditelji djece s
cerebralnom paralizom (CP; N=20), roditelji djece s dijabetesom tipa 1 (DMT1; N=44) te
kontrolna skupina roditelja zdrave djece (KS; N=86).

Prikaz dobne 1 spolne raspodjele po skupinama ispitanika vidljiv je u Tablici 1.

Tablica 1. Dobna i spolna raspodjela roditelja

KS DS PSA CP DMT1

(N=86)  (N=36) (N=38) (N=20) (N=44) P
Dob roditelja (godine). 384(5.6) 41366 384(G9) 4101  409G5.0) 0016+
M (SD)
Spol, N (%)
majke 48 (55,8) 21 (58,3) 27 (71,1) 12 (60,0) 27 (61,4) 06201
ocevi 38 (44,2) 15 (41,7) 11 (28,9) 8 (40,0) 17 (38,6) ’

Biljeske: KS-roditelji zdrave djece (kontrolna skupina); DS-roditelji djece s Down sindromom; PSA-roditelji djece s
poremecajem iz spektra autizma, CP-roditelji djece s cerebralnom paralizom, DMT1-roditelji djece s dijabetesom tipa 1; M —
aritmeti¢ka sredina; SD-standardna devijacija; *ANOVA, thi-kvadrat test.
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Roditelji u kontrolnoj skupini imali su viSu razinu obrazovanja, zaposleni puno radno
vrijeme i s viSom razinom zajednickih mjesecnih prihoda svih ¢lanova kucéanstva.

Roditelji bolesne djece pretezno su bili srednje razine obrazovanja, znacajno viSe
nezaposleni, a odredeni dio njih koristio je zakonsku moguénost oslobadanja radnih obveza
zbog skrbi za dijete, poput rada na pola radnog vremena, dopusta do 8. godine Zivota djeteta
ili statusa roditelja njegovatelja (Tablica 2).

Vecina roditelja svoje ekonomsko stanje procijenila je dosta dobrim, osim roditelja
djece s cerebralnom paralizom i dijabetesom tipa 1, koji su ga ocijenili prosje¢nim (Tablica

2).

Tablica 2. Obrazovne, radne i ekonomske osobine roditelja

KS DS PSA CP DMT1 p
(N=86) (N=36) (N=38) (N=20) (N=44)
Razina obrazovanja, N (%)
srednja $kola 25 (30,5) 27 (75,0) 19 (54,3) 14 (70,0) 29 (70,7)
preddiplomski studij 16 (19,5) 5(13,9) 5(14,3) 2 (10,0) 6 (14,6) <0.001*
diplomski studij 39 (47,6) 4(11,1) 10 (28,6) 3 (15,0) 6 (14,6) ’
poslijediplomski studij 2(2,4) 0(0,0) 1(2,9) 1(5,0) 0(0,0)
Zaposlenje, N (%)
zaposlen 72 (87,8) 20 (55,6) 16 (44,4) 11 (55,0) 32 (76,2)
pola radnog vremena 0(0,0) 3(8,3) 9 (25,0) 2 (10,0) 5(11,9)
nezaposlen/a 9 (11,0) 10 (27,8) 9 (25,0) 2 (10,0) 5(11,9) <0.001*
umirovljenik/ca 1(1,2) 0(0,0) 0(0,0) 1(5,0) 0(0,0) ’
dopust do 8. god. djeteta 0 (0,0) 1(2,8) 2 (5,6) 1(5,0) 0(0,0)
status njegovatelja 0 (0,0) 2(5,6) 0 (0,0) 3 (15,0) 0 (0,0)
Mjesecni prihodi kucanstva, N (%)
manje od 6.000 kn 33,8 4 (11,1 8(22,2) 2 (10,0) 10 (23,8)
6.000 - 8.000 kn 6 (7,6) 5(13,9) 4 (1L1) 7(35,0) 5(11,9)
8.000 - 10.000 kn 9(11,4) 12 (33,3) 5(13,9) 6 (30,0) 7 (16,7) <0,001%*
10.000 - 15.000 kn 33(418) 11306  14(389)  4(200) 14 (33.3)
vise od 15.000 kn 28 (35,4) 4(11,1) 5(13,9) 1(5,0) 6 (14,3)
Samoprocjena ekonomskog stanja, N (%)
odli¢no je 5(7.1) 2(5.9) 3(8.,6) 0 (0,0) 2(5.4)
dosta je dobro 43 (61,4) 21 (61,8) 16 (45,7) 6 (33,3) 15 (40,5) 0.088*
osrednje 21 (30,0) 9 (26,5) 13 (37,1) 10 (55,6) 20 (54,1) ’
lose je 1(1,4) 2 (5,9) 3 (8,6) 2(11,1) 0(0,0)

Biljeske: KS-roditelji zdrave djece (kontrolna skupina); DS-roditelji djece s Down sindromom; PSA-roditelji djece s
poremecajem iz spektra autizma, CP- roditelji djece s cerebralnom paralizom, DMT1- roditelji djece s dijabetesom tipa 1; *hi-
kvadrat test.
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U Tablici 3 vidljiv je prikaz dobne i spolne raspodjele djece te broj sati koji roditelji

dnevno utrose za skrb o djeci.

Prosjecna dob sve djece bila je 6,5 godina (IQR=3,0), pri ¢emu je dob djece s

teSko¢om u razvoju i s kroni¢nom bolesti iznosila 6,9 godina (IOR=3,3), a djece bez teskoca i

kroni¢nog oboljenja 8,7 (IQR=3,9) godina. Djeca s dijabetesom bila su nesto starija od ostale

djece (P<0,001).

U skupinama kroni¢no bolesne djece prevladavali su djecaci, osim u skupini s Down

sindromom (P<0,001). U svim skupinama roditelja u zdrave djece uocena je veca ucestalost

djece zenskog spola, osim u skupini roditelja djece s cerebralnom paralizom, medutim, nije

nadena statisticka znacajnost. Roditelji djece s kroni¢nim stanjima nisu se razlikovali u

koli¢ini skrbi za bolesno dijete, ali su u odnosu na kontrolnu skupinu posvetili nesto manje

vremena ostaloj zdravoj djeci (P<0,001).

Tablica 3. Dob djece, spol djece i broj sati roditeljske skrbi za dijete

KS DS PSA CP DMTI1 p
(N=86) (N=36) (N=38) (N=20) (N=44)
Dob djeteta,(Me, IQR)
djeca s kroni¢nom bolesti - 5,8 (1,6) 7,3 (2,8) 8,4 (5,5 10,3 (2,5) <0,001*
zdrava djeca 7,6 (4,1) 9,2 (3,9) 8,9 (2,06) 5,0 (1,2) 6,9 (3,6) 0,129*
Spol kroni¢no bolesnog djeteta, N (%)
djecaci - 14 (38,9) 34 (89,5) 11 (55,0) 29 (65,9) <0.001+
djevojcice - 22 (61,1) 4(10,5) 9 (45,0) 15 (34,1) ’
Spol zdravog djeteta, N (%)
djecaci 76 (42,7) 18 (34,0) 16 (42,1) 14 (56,0) 22 (47,8) 0413+
djevojcice 102 (57,3) 35 (66,0) 22 (57,9) 11 (44,0) 24 (52,2) ’
Broj sati skrbi za dijete, (Me, IQR))
za kroni¢no bolesnu djecu - 3,0 (2,0) 4,0 (3,0) 5,0 (2,0) 4,0 (3,0) 0,085
za zdravu djeca 4,0 (2,0) 3,0 (1,0) 3,0 (1,0) 3,0 (4,0) 3,0 (2,0) <0,001*

Biljeske: KS-roditelji zdrave djece (kontrolna skupina); DS-roditelji djece s Down sindromom; PSA-roditelji djece s

poremecajem iz spektra autizma, CP- roditelji djece s cerebralnom paralizom, DMT1- roditelji djece s dijabetesom tipa 1; Me-
medijan; IQR-intekvartilni raspon; *Kruskal Wallis test; thi-kvadrat test.
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4.1.2.Socijalne karakteristike ispitivanog uzorka

U odnosu na kontrolnu skupinu, roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma
imali su najmanji broj prijatelja (P=0,002). Ve¢ina ispitanika s prijateljima se druzila jednom
ili vise puta tjedno (P=0,088) (Tablica 4).

Znatan broj ispitanika isti¢e vjersku pripadnost s dominacijom rimokatolicke
vjeroispovijesti. Medutim, nije pronadena statistiCcki znacajna razlika medu skupinama
(P=0,807) (Tablica 4).

Roditelji djece s dijabetesom tipa 1 i roditelji djece s Down sindromom u znatnom su
postotku bili ¢lanovi udruzenja roditelja djece s istim teSko¢ama ili kroni¢nom bolesti, dok su
se roditelji u kontrolnoj skupini o tome izjasnili potvrdno u tek 10% odgovora (P=0,001)

(Tablica 4).

Tablica 4. Socijalne karakteristike ispitivanog uzorka

KS DS PSA CP DMT1 p
(N=86) (N=36) (N=38) (N=20) (N=44)
Broj prijatelja, M (IQR) 4,0 (3,0) 3,0 (3,0) 2,0 (3,0) 3,0 (5,0) 4,0 (3,0) 0,002*
Ucestalost druzenja s prijateljima, N (%)
jednom ili viSe puta tjedno 53 (64,6) 19 (52,8) 20 (55,6) 10 (50,0) 26 (63,4)
jedan puta mjeseéno 10 (12,2) 5(13,9) 4(11,1) 2 (10,0) 5122) 0,088+
dva do tri puta mjese¢no 13 (15,9) 6 (16,7) 3(8,3) 0 (0,0) 5(12,2)
rijetko 6 (7,3) 6 (16,7) 9 (8,3) 8 (0,0) 5(12,2)
Vjerska pripadnost, N (%)
ne 6 (7,4) 4(11,1) 3 (8,6) 2 (10,0) 6 (14,3) 0.807+
da 75 (92,6) 32 (88,9) 35(91,4) 20 (90,0) 42 (85,7)
Vjeroispovijest, N (%)
katoli¢ka 69 (80,2) 27 (75,0) 24 (63,2) 18 (90,0) 33 (75,0)
pravoslavna 0(0,0) 2 (5,6) 0 (0,0) 0(0,0) 1(2,3)
muslimanska 0(0,0) 0 (0,0) 1(2,6) 0(0,0) 0 (0,0) 0,2587
ateist 1(1,2) 0(0,0) 1(2,6) 0(0,0) 0(0,0)
neizrazena 16 (18,6) 7 (19,4) 12 (31,6) 2 (10,0) 10 (22,7)
Pripadnost udrugama, N (%)
ne 72 (90,0) 9 (25,7 20 (57,1) 17 (89,5) 7(17,9) 0,001
da 8 (10,0) 26 (74,3) 15 (42,9) 2 (10,5) 32 (82,1)

Biljeske: KS-roditelji zdrave djece (kontrolna skupina); DS-roditelji djece s Down sindromom; PSA-roditelji djece s
poremecajem iz spektra autizma, CP- roditelji djece s cerebralnom paralizom, DMT1- roditelji djece s dijabetesom tipa 1; Me-
medijan; IQR-intekvartilni raspon; *Kruskal Wallis test; thi-kvadrat test.
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4.1.3.Karakteristike Zivotnog stila ispitivanog uzorka

Kako je vidljivo u Tablici 5, roditelji se nisu znacajnije razlikovali u Zivotnom stilu.
Konzumacija mediteranske prehrane na razini cijelog uzroka nije bila znacajnije zastupljena
(M=8,0+4,0) i nije bilo razlike medu skupinama (P=0,884).

Prosjecni broj sati sjedenja dnevno za cijeli je uzorak iznosio 4 sata (IQR=5), u ¢emu
se skupine takoder nisu znacajnije razlikovale (P=0,186). Medutim, pronadena je veca
zastupljenost sportskih aktivnosti u kontrolnoj skupini (P=0,010).

Nije nadena statisticki znaCajna razlika u pusSenju (P=0,226) niti u konzumaciji

alkohola (p=0,382) izmedu skupina roditelja.
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Tablica 5. Karakteristike Zivotnog stila ispitanika

KS DS PSA CP DMT1 ..
(N=86) (N=36) (N=38) (N=20) (N=44) P Post-Hoc Test (P-vrijednost)
) O,769KS/DS 0,618KS/PSA 0’541KS/CP 0,578KS/DMT1 0,862DS/PSA
Mediteranska prehrana, M (SD) 7.9 4.3) 8,2(3.8) 8,3(3.,6) 7.3 (4.1) 8,4 (4.3) 0,884 0,450PS/CP (, §37PSIPMT1 () 37GPSAICP () g7gPSADMTI () 34 gCPIDMTI
o ' 002055 (), | §QKSIPSA (7 60 TKSICP () 33KSDMTI () 4 GDSPSA
Sati sjedenja dnevno, Me (IQR) 5,0 4,3) 3,03.3) 4,0 (3,8) 4,5 (5,6) 4,0 (2,8) 0,186 0.269PS/CP () 133DSPMTL (3 6 4QPSAICP () 65 GPSADMTL () g73/DMTI
Bavljenje sportom; N (%)
ne 49 (59,8) 31(91,2) 25 (71,4) 15 (75,0) 33 (78,6)
0.010; 0001558 () 230KSPSA () 206KSCP ( 03EKSPMTT () )3GDSPSA
da 33 (40.2) 38.8) 10 (28.6) 5(25.0) 9 (214) s 0,106P5CP (1, 134PSPMTI () 775PSACP () 4ggPSADMTL () 5 3CPIDMTI
Pusenje, N (%)
ne 57 (69,5) 24 (68,6) 19 (52,8) 16 (80,0) 26 (60,5) 0226 0.920K55 () 0BOKSPSA 1.3 KSICP () 30gKSIDMTI () 173055
da 25 (30.5) 11 (314) 17 47.2) 4.(200) 17 (39.5) s 0, 360DS/CP 0, 458DS/DMT1 0, O44PSA/CP 0,492PSNVDMTI () 15 GCPIDMTI
. 0,609K5S () 788KS/PSA () GOFKSICP () 641 KSDMTI () 707 DSPSA
cigareta dnevno, M (SD) 14,5(11,7) 16,3 (6,1) 15,3 (9,8) 12,5(5,00 13,2(8,2)  0,899* 0, 499DS/CP 0, 390DS/DMT1 0. 594PSA/CP 0.497PSNPMTI () 90 CPIDMTI
Konzumacija alkohola, N (%)
ne 47 (57,3) 24 (66,7) 27 (75,0) 13 (65,0) 30 (69,8) 03821 0.339K5PS () 067 KSPSA () 531 KS/CP () 174KSDMTI () 1 73DS/PSA
da 35 42.7) 12 (33.3) 9 (25.0) 735.0) 13 (30.2) s 0.900PCP 0, 768PSPMTT () 497FPSNCP () 6 5PSADMTI () () 5CPDMTI
RS/5S KS/PSK RS/ RS/ ISS/PSA
litara tjedno, Me (IQR) 1,0 (1,0) 1,5 (2,0) 2.0 () 2.0(-) 2.0 (2.0) 0,948+ 0,700 0,782 0,859 0,410 0,928

1 OOODS/CP 0 678DS/DMT1 0 928PSA/CP 766/DMT1 0 769CP/DMT1

Biljeske: KS-roditelji zdrave djece (kontrolna skupina); DS-roditelji djece s Down sindromom; PSA-roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma, CP- roditelji djece s cerebralnom paralizom,
DMT1- roditelji djece s dijabetesom tipa 1; M-aritmetic¢ka sredina; SD-standardna devijacija, Me-medijan; IQR-intekvartilni raspon; *ANOVA; tKruskal Wallis test; thi —kvadrat test.
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4.1.4.Zdravstvene karakteristike ispitivanog uzorka

U odnosu na kontrolnu skupinu, roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma
(P=0,007), djece s cerebralnom paralizom (P=0,011) i djece s dijabetesom (P=0,015)
izvjestili su nesSto nizu samoprocjenu dobrog zdravstvenog stanja. U pojavnosti kroni¢nih
bolesti, antropometrijskih parametara roditelji se nisu znacajnije razlikovali (Tablica 6).

Razina sistolickog i1 dijastolickog krvnog tlaka te njihova izvedenica srednjeg
arterijskog tlaka nije se znacajnije razlikovala izmedu skupina. Medutim, uoceno je da su u
odnosu na kontrolnu skupinu, roditelji djece s Down sindromom imali znacajno visi
dijastolicki tlak (P=0,013) te srednji arterijski tlak (P=0,023).

Pronadena je razlika u pulsu izmedu roditeljskih skupina (P=0,013). U roditelja djece
s Down sindromom zabiljezen je u prosjeku najvisi puls u odnosu na ostale skupine roditelja,
sa znacajnom razlikom prema roditeljima djece s poremecajem iz spektra autizma (P=0,036) i
djece s dijabetesom (P=0,012).

Uznapredovali produkti glikacije pokazali su trend prema znacajnosti izmedu skupina
(P=0,056). Pri tome, u odnosu na kontrolnu skupinu roditelji djece s dijabetesom tipa 1
(P=0,027) i Down sindromom (P=0,018) imali su znaajno viSu razinu AGEs produkata

(Tablica 6).
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Tablica 6. Zdravstvene karakteristike roditelja

KS (N=86) DS (N=36) PSA (N=38) CP(N=20) DMTI1(N=44) P Post-Hoc Test (P-vrijednost)
Samoprocjena zdravlja; N (%)
dosta d.obro 69 (86,3) 26 (81,3) 21 (60,0) 13 (65,0) 16 (63.4) 045555 ,007KSSA (0 (RSP (] SKSDMTI )| 64DSSA
osrednje 10 (12,5) 5 (15,6) 12 (34,3) 4 (20,0) 14 (34,1) 0,007 0, 243DS/CP 0, 202DS/DMT1 0, 341PSA/CP 0,134FSADMTI () 15 SCPDMTI
lose 1(1,3) 1(3,1) 2(5.7) 3 (15,0) 1(2.4)
Kroniéne bolesti, N (%)
nijednu 45 (54,9) 15 (41,7) 16 (44.,4) 7 (35,0) 20 (46,5)
jedna 26 (31,7) 13 (36,1) 10 (27.8) 8 (40,0) 14 (32,6) o 0,455%P5 03001575 0,39555/CF  358KIPMTI () 70gPSPSA
d .. 7 (8 5) 4 (11 1) 7 (19 4) 3 (15 0) 8 (18 6) 07667 O 947DS/CP 0 349DS/DMT1 O 787PSA/CP O 666PSA/DMT1 O 488CP/DMT1
vlJe . . R . . 9 9 9 9 9
tri i vise 4 (4,9) 4(11,1) 3(8.3) 2 (10,0) 1(2.3)
0’353KS/DS 0’647KS/PSA 0’306KS/CP O,SOOKS/DMTI 0’674DS/PSA
ITM (kg/m’), M (SD) 246(32) 25447 25044 25744 25144 0801 J0uDSIce () 77DSDMTI () §4(PSAC ('3 SPSUDAITL () ¢ SCPDITI
Kategorije ITM, N (%)
pothranjenost; <18,5 2(24) 1(3,0) 0(0,0) 1 (5,6) 2(4.5)
normalno; 18,5-24.,9 46 (54,1) 15 (45,5) 22 (59,5) 9 (50,0) 21 (47,7)
blaga pretilost; 25,0-29,9 34(40,0)  11(33.3) 8(21,6) 5(27.8) 17G86) oo 0.10390%0,0023% 0,235 0,635 5PME 615D
pretilost I. st.; 30,0-34,9 2(24) 5(152) 6 (16,2) 2(11,1) 2(4.5) ’ 0,953 0,6055PMT! 09,5707 0,760™APMT! 0,854 7PV
pretilost IT. st.; 35,0-39,9 1(1,2) 1(3,0) 1(2,7) 1(5,6) 2(45)
pretilost IIL. st.; 40 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)
0 SSIKS/DS O 238KS/PSA O 786KS/CP O 498KS/DMT] O OODS/PSA
Opseg vrata, M (SD) 36,7 (4,8) 36,6 (4,3) 35,7 (3,8) 36,4 (3,6) 36,2 (4,0) O,SIZT O 893Ds/cp 0 680DS/DMT] O 572p3A/cp O 632p3A/DMT] O 843CP/DMT]
0’279KS/DS 0,826KS/PSA 05530KS/CP 0571 lKS/DMT] O,268DS/PSA
Opseg struka, M (SD) 86,4 (12,1) 89,3(150)  858(133)  88,6(12,9) 87.3(14.4)  0.779% ) g3gDSICP ) 5()sDSDMTI () 17 4PSAICP ()¢ | SPSADMTI () -3 CCPIDNIT!
0’719KS/DS 0,688KS/PSA I,OOOKS/CP 0’899KS/DMT1 0’906DS/PSA
Opseg bokova, Me (IQR) 1050(9.5) 1050 (1L1)  1055(11.8)  103.6(94) 1063 (13.3)  0,993F ) o2(DSICP () gcqDSDMTI () 3 cPSAICP ()74 PSADMTL ) o CPDMTL
Krvni tlak, M (SD)
. o 0’103KS/DS 0,887KS/PSA 0’352KS/CP 0’854KS/DMT1 0,130DS/PSA
sistolicki 1170(124)  121,6(148)  1166(134)  1203(151) 1174 (147)  0451F 2 0DSCP ) yDSDMII () 3,gPSACP ()70 (PSADMTI () s CPIDNT!
. . 1 KS/DS KS/PSA 41KS/CP 4 KS/DMT1 DS/PSA
dijastolicki 75,0 (8.,3) 79,5 (10,7) 75,0 (8,6) 76,4 (7,1) 7630900 0.142f gé%{é,cp 0 fiz?gm 00558 JPSAICP g’ 4gipsmm106093§6cmml
. o 2 KS/DS KS/PSA 41 KS/CP KS/DMT1 4 DS/PSA
Sredniji arterijski tlak 89088  935(114) 88906  9L0B9  90.0(104) 0201 o PV LODNOMII o Hh(TACE o SacPSADAITI g CPONT
0,00] KS/DS 0’361KS/PSA 0’075KS/CP 0,586KS/DMT] 0’036DS/PSA
Puls, M (SD) 705(102) 76984 72282 T48(72)  TLSO4)  00I3F 4 bSce () 515DSDMII () 3 PSACP )5 PSADNMTI () 505 CPIDNTI
KS/DS KS/PSA KS/CP KS/DMT1 DS/PSA
AGEs, M (SD) 2,0 (0.4) 2.2(0.4) 2,1 (0.4) 2,0 (0.3) 2204) 00561 . OO 0,303 L 0896 e 0027 0,218

0’070DS/CP 05875DS/DMT1 0,406PSA/CP O,ZOSPSA/DMTI O,OQICP/DMT

Biljeske: KS-roditelji zdrave djece (kontrolna skupina); DS-roditelji djece s Down sindromom; PSA-roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma, CP- roditelji djece s cerebralnom paralizom, DMT1-
roditelji djece s dijabetesom tipa 1; M-aritmeticka sredina; SD-standardna devijacija; Me-medijan; IQR-intekvartilni raspon; *hi-kvadrat test fANOVA; $Kruskal Wallis test.

68



4.1.5.Psiholoske karakteristike ispitivanog uzorka

Roditelji djece s teSkocama u razvoju, a posebice roditelji djece s poremecajem iz
spektra autizma prijavili su viSu razinu roditeljskog i percipiranog stresa, izazovnog
ponasanja djeteta, nizu razinu samopostovanja i optimizma (Tablica 7). Na vecini tih ljestvica
roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma pokazali su statistiCki znacajno izrazenije
odstupanje u odnosu na kontrolnu skupinu.

U percepciji buduénosti roditelji kroni¢no bolesne djece izvijestili su nizu razinu
optimizma nego roditelji zdrave djece (P=0,038) (Tablica 7). Pri tome, roditelji djece s
dijabetesom tipa 1 pokazali su najniZzu razinu optimizma u odnosu na ostale roditelje, kao i u
odnosu na kontrolnu skupinu (P=0,008). Takoder, u odnosu na kontrolnu skupinu i roditelji
djece s Down sindrom bili su manje optimisti¢ni (P=0,012) (Tablica 7).

Samopostovanje roditelja takoder se razlikovalo medu skupinama (P=0,005) (Tablica
7). Roditelji djece s Down sindromom (P=0,002) i roditelji djece s poremecajem iz spektra
autima (p=0,006) iskazali su nize samopostovanje u odnosu na roditelje zdrave djece, dok je
u roditelja djece s cerebralnom paralizom pronadena grani¢no neznacajna vrijednost
(P=0,098). Nije nadena razlika u razini samoposStovanja izmedu roditelja zdrave djece i
roditelja djece s dijabetesom tipa 1 (P=0,597) (Tablica 7).

U razini otpornosti na stresne podrazaje ispitanici se nisu znacajnije razlikovali
(P=0,178) (Tablica 7). Medutim, pronadena je niza razina otpornosti na stres u roditelja djece
s dijabetesom u odnosu na kontrolnu skupinu (P=0,033). Ostale skupine roditelja u usporedbi
s kontrolnom skupinom nisu se znacajnije razlikovale u otpornosti na stres.

Pronadena je razlika izmedu skupina u razini percipiranog opc¢eg stresa (P=0,021) i
roditeljskog stresa (P<0,001). Pri tome su roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma
imali ve¢u razinu dozivljenog opceg stresa nego roditelji zdrave djece (P=0,002), dok se
ostale skupine roditelja nisu znacajnije razlikovale od roditelja zdrave djece. Takoder,
roditelji sve djece s teSkocama u razvoju imali su vecu razinu roditeljskog stresa u odnosu na
roditelje u kontrolnoj skupini (DS, P=0,012; PSA, P<0,001; CP, P=0,049). Iako nize
otpornosti na stres, roditelji djece s dijabetesom tipa 1 nisu izvijestili o vecoj razini opéeg
(P=0,131), a ni roditeljskog stresa (P=0,683) u odnosu na kontrolnu skupinu (Tablica 7).

Nije pronadena razlika u razini anksioznosti izmedu skupina (P=0,539), ali su roditelji
djece s poremecajem iz spektra autizma u odnosu na kontrolnu skupinu pokazali grani¢no

neznacajno vecu razinu anksioznosti (P=0,061) (Tablica 7).
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Razina depresivnosti bila je izrazenija u roditelja kroni¢no bolesne djece (P=0,042).
Pri tome, u odnosu na kontrolnu skupinu, uo€eno je da su roditelji djece s poremecajem iz
spektra autizma (P=0,011), cerebralnom paralizom (P=0,031) i dijabetesom tipa 1 (P=0,033)

imali naglaSeniju depresivnu simptomatologiju (Tablica 7).
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Tablica 7. Psiholoske osobine roditeljskih skupina

KS DS PSA CP DMT1 ..
(N=86) (N=36) (N=38) (N=20) (N=44) P Post-Hoc Test (P-vrijednost)
i} _ 0,002555 () 006554 () 098KS/CP () 597KSDMTT () 71 gDSPSA
Samopostovan]e, M (SD) 23,3 (4,1) 20,6 (4,2) 20,9 (4,0) 21,5 (3,5) 22,8 (5,0) 0,005* 0 425DS/CP 0 OZODS/DMTl 0 622PSA/CP 0 049PSA/DMT1 0 2Slcp/])MTl
o 0,012KS/DS 0’137KS/PSA 0’247KS/CP O,OOSKS/DMTI 0’387DS/PSA
Optimizam, M (SD) 16,4 (4,3) 145(4,3) 153(4,2) 153(3,6) 14,5(3,9 0,038%* 0.437PS/CP () 9QDSIDMTI (3 Qe7PSAICP (737 sPSADMTI () 43(1CPIDMTI
0.235K55 () 126KSPSA () g6 gKSICP () (1 gKSIDMTT () 735 DS/PSA
OtporHOSts Me (IQR) 397 (098) 395 (098) 393 (038) 336 (0’5) 395 (035) Oa178-§‘ O 517DS/CP 0 442DS/DMT1 O 308PSA/CP O 765PSA/DMT1 O 150CP/DMT1
- 0.00855D5 <) 001 KSPSA () T44KSICF () 5o KSBMIT () (94 DSPSA
Izazovno dijete, M (SD) 17,6 3,8) 19,6(3,2) 22,1(3,5 19,034 16,8(3,6) <0,001* 0 564DS/CP 0 001DsmMT1 0 002PSA/CP <0 OOIPSA/DMTI 0 021CP/DMT1
R 0.01255D8 <) 00 1KSPSA () 049KSICP () g@3KSIDMTI () ()7)DSIPSA
Roditeljski stres, M (SD) 31,9(7,7) 36,1(9,8) 39,7(8,8) 36,1(8,3) 32,6(7,9 <0,001* 0.970PS/P (0, 05GDSIPMT1 () 1 1 7PSAICP ¢y’ (3() | PSADMTI () | 5 /CP/DMTI
o 07165505 (0 002KSPSA () 117KSICP () 131 KSDVTT (j (51 gDS/PSA
Percipirani stres, M (SD) 14,6 (5,3) 15,0(6,0) 18,1(5,3) 16,8 (6,4) 16,2(5,2) 0,021%* 0, 256Ds/cp 0, 352DS/DMT1 0. 374PSA/CP 0,117PSVPMTI () 6g3CPDMTI
. 0.8485505 () 06155754 () 637KSCP () 8RERSPMTT () ggDSPSA
Anksioznost, Me (IQR) 4,0 (4,0 3,0(5,0) 6,0 (6,0) 4,0 (6,0) 4,0 (4,0 0,539T 081 6DS/CP 0 960DS/DMT1 0 497PSA/CP 0 208PSA/DMTl 0 826CP/DMT1
Stupanj anksioznosti, N (%)
minimalna anksioznost 42 (52,1) 21(58,3) 1747,2) 11(55,00 25(59,5)
blaga anksioznost 35 (42,7) 9 (25,0) 15 (41,7) 6 (30,0) 12 (28,6) 0 6271 0’1321(5/])5 0,814KS/PSA 0’179Ks/cp 0’320KS/DMT1 0’494DS/PSA
y DS/CP DS/DMTI PSA/CP PSA/DMTI CP/DMTI
umjerena anksioznost 449 4111  3(83) 1(5,0) 3(7,1) 0,948 0,927 0,557 0,628 0,866
ozbiljna anksioznost 1(1,2) 2(5,6) 1(2,8) 2 (10,0) 2(4,8)

. 0.208K5DS (0,01 1KS/PSA () (3 1KSICP () 033KSDMTI () 333DS/PSA
Depresivnost, Me (IQR) 304,00 4,006,00 506,00 5070 4,040 0,0427 0. 395DS/CP 0. 736DS/DMT1 0. 993PSA/CP 0.537PSVOMTI () 503CPIDMTI
Stupanj depresivnosti, N (%)

minimalna depresija 56 (68,3) 19(52,8) 16(44,4) 945,00 24 (55,8)
blaga depresija 22 (26,8) 12(33,3) 14 (38)9) 8 (40,0) 13 (30,2)

0.253K5DS () 028KS/PSA () 170KSICP () 96 KSPMTI () 74DS/PSA
umjerena depresija 224 3(8,3) 5(13,9) 2 (10,0) 4(9,3) 0,500% 0.948PS/CP () 9gEPS/DMTI () 95 3PSAICP (3 ¢ 0QPSADMTI () g CPIDMTI
umjereno teSka depresija 2(24) 2 (5,6) 1(2,8) 1(5,0) 24,7)
teska depresija 0(0,0) 0(0,0) 0 (0,0) 0(0,0) 0 (0,0)

Biljeske: KS-roditelji zdrave djece (kontrolna skupina); DS-roditelji djece s Down sindromom; PSA-roditelji djece s poremeéajem iz spektra autizma, CP- roditelji djece s cerebralnom paralizom,
DMT]1- roditelji djece s dijabetesom tipa 1; M-aritmeticka sredina; SD-standardna devijacija; Me-medijan; IQR-intekvartilni raspon; *¥ANOVA; 7Kruskal Wallis test; fhi-kvadrat test.
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4.2. Indikatori odgovora kortizola na budenje

Primjenjujuéi kriterij iskljucenja CAR/<2,5 iskljucili smo 32 ispitanika iz daljnje
analize koja je ukljucivala indikatore kortizola (125,127). Analiza indikatora kortizola
ucinjena je na uzorku od 146 ispitanika.

Sve skupine pokazale su oCuvan ritam kortizola, jer su razine kortizola bile najnize
navecer, viSe su bile u trenutku budenja, uz progresivno povecanje nakon 15 minuta i
maksimalno povecanje nakon 30 minuta po budenju te su se potom smanjile u 60. minuti.

Na Slici 2 prikazan je ritam kretanja koncentracije kortizola po skupinama. Vidljivo je
da roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma pokazuju stalno poviSenu razinu
koncentracije kortizola. Prosje¢ne koncentracije kortizola navecer u ostalih skupina roditelja
kroni¢no bolesne djece su bile nesto nizih vrijednosti od roditelja djece s poremecajem iz
spektra autizma, ali ipak neSto viSe nego u roditelja zdrave djece. U trenutku budenja uocava
se razlika u nagibu od trena budenja do 30. minute nakon budenja. Nagib spustanja kortizola
nakon 30. minute bio je neSto manje naglasen u roditelja djece s dijabetesom tipa 1, nego $to

su bili nagibi u drugim skupinama, ukljucujuéi i kontrolnu skupinu.
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Slika 2. Ritam kretanja koncentracije kortizola po skupinama (od veceri do 60. minute po budenju) (KS-kontrolna skupina
roditelja zdrave djece; DS-roditelji djece s Down sindromom; PSA-roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma; CP-
roditelji djece s cerebralnom paralizom; DMT- roditelji djece s dijabetesom tipa 1).

Sto se tice CAR;-a, roditelji kroni¢no bolesne djece imali su blaZi porast koncentracije

kortizola u prvih pola sata, nego §to je to bilo vidljivo u kontrolnoj skupini.
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Kako se uocava na Slici 3, porast koncentracije kortizola, odnosno nagib porasta u
prvih 30 minuta po budenju, pokazuje znatno strmiji uspon u skupini roditelja zdrave djece

nego $to je to izrazeno u roditelja djece s teSkocama u razvoju i dijabetesom tipa 1 (Slika 3).
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Slika 3. Nagib linije porasta kortizola u prvih 30 minuta nakon budenja (KS-kontrolna skupina roditelja zdrave djece; DS-
roditelji djece s Down sindromom; PSA-roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma; CP- roditelji djece s cerebralnom

paralizom; DMT- roditelji djece s dijabetesom tipa 1).

Buduc¢i da je vrijednost kortizola odmah po budenju bila visa u ispitivanim skupinama
1 blaze je rasla tijekom prvih pola sata u odnosu na kontrolnu skupinu, to je rezultiralo i nizim
odgovorom CARj-a u svim ispitivanim skupinama (Slika 2). Preciznije, kako je vidljivo
Tablici 8, od trenutka budenja do 30. minute nakon budenja, nagib porasta kortizola u
kontrolnoj skupni pokazuje statisticki znacajno viSi uspon u odnosu na ispitivane skupine
(P=0,022). Unutar prvih 30 minuta, razina kortizola u kontrolnoj skupini porasla je otprilike
za 68,6% (10,5 nmol/L), a u ispitivanim skupinama u rasponu od 21,0% (4,0 nmol/L) do
najvise 26,8% (4,9 nmol/L), nakon ¢ega se vrijednost kortizola pocela smanjivati (Tablica 8).
Jasnije, nagib porasta kortizola u prvih pola sata bio je strmiji u kontrolnoj skupini nego u
ispitivanim skupinama pa je slijedom toga CAR; bio statisti¢ki znac¢ajno niZi u ispitivanim
skupinama roditelja djece s kroni¢nim bolestima (P=0,022) (Tablica 8).

U Tablici 8 vidljive su vrijednosti kortizola i pomo¢nih indeksa 1 glavnih izvedenica.
Vrijednosti kortizola bile su ocekivano varijabilne, §to potvrduju velike vrijednosti

standardnih devijacija. U odnosu na kontrolnu skupinu, roditelji djece s poremecajem iz
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spektra autizma imali su znacajno visi no¢ni kortizol (P=0,020). Kako je vidljivo u Tablici 8,
a i slikovito prikazano na Slici 2, vrijednost kortizola odmah po budenju bila je visa u
roditelja djece s poremecajem iz spektra autizma (P=0,004), roditelja djece s Down
sindromom (P=0,046) i u roditelja djece s dijabetesom tipa 1 (P=0,038) u odnosu na
kontrolnu skupinu. U roditelja djece s poremecajem iz spektra autizma koncentracija
kortizola u 15. minuti bila je grani¢no viSa u odnosu na roditelje u kontrolnoj skupini
(P=0,077) i roditelje djece s dijabetesom tipa 1 (P=0,074). Medutim, ovi roditelji su imali
viSu razinu kortizola u 15. minuti od roditelja djece s Down sindromom (P=0,048), ali se nisu
razlikovali od roditelja djece s cerebralnom paralizom (P=0,549). Na ostalim pojedina¢nim
vrijednostima nisu pronadene statisti¢ki znacajne razlike medu skupinama (Tablica 8).

Vrijednosti Mnp,,, CAR;, CARg;, CARg te AUC; bile su znacajno niZze u svim
ispitivanim skupinama, dok se AUCg nije statisticki znacajnije razlikovao medu skupinama
(Tablica 8).

U skupinama roditelja djece s teSkocama, vrijednosti kortizola u 60. minuti spustile su
se ispod pocetnih vrijednosti, S$to je rezultiralo nizim AUC;u odnosu na kontrolnu skupinu.
Nadalje, u roditelja djece s dijabetesom tipa 1 koncentracija kortizola u 60. minuti jo§ uvijek
je bila viSa od one u trenutku budenja, $to je vidljivo i u kontrolnoj skupini. Medutim, u
odnosu na kontrolnu skupinu, u svim ispitivanim skupinama je AUCg bio niZi, osim u
roditelja djece s poremecajem iz spektra autizma, u kojih je pokazao najviSu vrijednost, ali

nije dosegnuo statisticku zna¢ajnost (Tablica 8).
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Tablica 8. Koncentracije i indeksi kortizola prema skupini roditelja (nmol/l)

KS DS PSA CP DMT1
p* Post-Hoc Test (P-vrijednost
(N=33) (N=31) (N=29) (N=15) (N=38) ost-Hoc Test (P-vrijednost)
07497KS/DS O,OZOKS/PSA 0’267KS/CP 0’275KSIDMT1 0’101DS/PSA
NC 394 (2’0) 399 (2’8) 591 (2’9) 494 (3’3) 492 (3’1) 0’213 07575DS/CP 0’709DS/DMT1 0’433PSA/CP 0’175PSA/DMT1 0’778CP/DMT1
O,O46KS/DS 0’004KS/PSA 0’ 195KS/CP 0,038KS/DMT1 0’349DS/PSA
Coomin 15,3 (6,1) 19,0 (9,4) 20,8 (7.5) 18,3 (8,2) 19,0 (6,1) 0,058 0.753P5CP () g77DSIPMTI () 2@ APSAICP () 3] 3PSADMTI () 7 3CPIDMTI
O,SOSKS/DS 0’077KS/PSA 0’399KS/CP 0’964KS/DMTI 0’048DS/PSA
Ci5min 21,6 (8,0) 21,2 (8,0) 24,9 (6,8) 23,5 (8,0) 21,7 (6,1) 0,249 0.305P5CP () 768DSPMTI () 54QPSAICP () ()7 4PSDMTI () 40 qCPIDMT
0’189KS/DS 0,873KS/PSA 0’309KS/CP 0’262KS/DMT1 0’265DS/PSA
C30min 25,8 (8,7) 23,0 (8,1) 25,5 (8,3) 23,1(7,9) 23,6 (8,5) 0,575 0.969PS/CP (1. 797DSDMTI () 30 SPSAICP () 35gPSADMTI () @ CP/DMTI
0’247KS/DS 0,903KS/PSA 0’313KS/CP 0,808KS/DMT1 0’215DS/PSA
C60min 1997 (7’1) 1795 (7’6) 1979 (6a8) 1773 (7a5) 2071 (8’2) 0’482 0 938DS/CP 0 ISZDS/DMTI 0 278PSA/CP 0 914PSAIDMT1 0 223CP/DMT1
0’003KS/DS 0,019KS/PSA 0’081KS/CP 0’016KS/DMT1 0’573DS/PSA
Mnlnc 7»1 (5:3) 1»6 (9’4) 276 (7’4) 371 (6’2) 278 (7’3) 0’034 0 519DS/CP 0 476DS/DMT1 0 857PSA/CP 0 913PSA/DMT1 0 920CP/DMT1
0,004KS/DS O,OIOKS/PSA 05043KS/CP O,OO6KS/DMT] O,786DS/PSA
CAR; 10,5 (6,5) 4,0 (11,0 4,6 (9,6) 4,9 (6,9) 4,6 (8,8) 0,022 0.765P5CP (,790PSPMTI () 94(PSACP () ggaPSADMTI () g 3CPIDMT!
0’004KS/DS 0’010KS/PSA 0’043KS/CP 0’006KS/DMT1 0,786DS/PSA
CARSL 0»4 (0’2) 0»1 (0’7) 072 (033) 072 (032) 072 (033) 0’022 0 765DS/CP 0 790DS/DMT1 0 94OPSA/CP 0 982PSA/DMT1 0 923CP/DMT1
0’016KS/DS 0’031KS/PSA 0’102KS/CP O,OOZKS/DMTI 0’835DS/PSA
CARS 0»6 (0’3) 0»3 (0’4) 073 (034) 074 (033) 073 (034) 0’032 0 759DS/CP 0 588DS/DMT1 0 893PSA/CP 0 454PSA/DMT1 0 456CP/DMT1
AUC 13143 1240,9 1401,5 1270,5 12993 0.602 0,453%5/0S () 382 KSIPSA () 71gKS/CP () @77 KSDMTI () 1 13DS/PSA
G (409,9) (393,1) (362.,5) (406,4) (384,3) ’ 0,810P5F 0,537PS/PMTL () 2g3PSACP () 2g(PSAPMTL (5 g CP/DMTI
AUC 398.,0 100,9 153,9 174,5 162,4 0.030 0,003%5P5 0,016%5754 0,071%5F 0,013%PMT! (y 64 PS/PSA
! (284,1) (505,3) (402,4) (328,4) (393,1) ’ 0,554P5CF (0,521 PSPMTL () 87(PSACP (9 93(PSAPMTL (5 97 CP/PMTI

Biljeske: KS-kontrolna skupina roditelja zdrave djece; DS-roditelji djece s Down sindromom; PSA-roditelji djece s poremecéajem iz spektra autizma; CP- roditelji djece s cerebralnom
paralizom; DMT- roditelji djece s dijabetesom tipa 1; NC-vecernji kortizol; Cyppi,-vrijednost kortizola u trenutku budenja; Cisy,-vrijednost kortizola 15 minuta nakon budenja; Csopig-
vrijednost kortizola 30 minuta nakon budenja; Cgopy,-vrijednost kortizola 60 minuta nakon budenja; Mny,. - prosjecna promjena vrijednosti kortizola tijekom prvog sata; CAR-odgovor
kortizola na budenje; CARg; -nagib povecéanja kortizola u prvih pola sata; CARg-indeks pulsativne sekrecije kortizola; AUCg-ukupni hormonalni odgovor-ukupna povrsina ispod krivulje u
odnosu na pocetnu vrijednost; AUC;- povrsina ispod krivulje u odnosu na trenutak porasta kortizola; M-aritmeticka sredina; SD-standardna devijacija; *ANOVA.
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Na Slici 4 prikazana je ukupna povrsina ispod krivulje u odnosu na pocetnu vrijednost
(AUCg), povrsina ispod pocetne linije (AUCg) te povrSina ispod krivulje u odnosu na
trenutak porasta kortizola (AUC)) za svaku skupinu roditelja. Vidljivo je kako su pocetna
linija u skupinama roditelja kroni¢no bolesne djece nesto vise polozene na grafikonu nego Sto
je to u roditelja u kontrolnoj skupini, pa je slijedom toga AUC| u njih bio manji, a AUCpg veci.
Kako je ve¢ istaknuto, AUCg se nije znacajnije razlikovao medu skupinama. Navedeno je

vidljivo i na slikovnom prikazu (Slika 4).
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Roditelji zdrave djece (kontrolna skupina)
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Slika 4. Prikaz ukupne povrsine ispod krivulje u odnosu na pocetnu vrijednost (engl. area under the curve with respect to the ground; AUCg), odgovora kortizola na budenje (engl.
area under the curve with respect to the increase; AUCY) i povrsine ispod pocetne linije (engl. area under the curve with respect to the baseline; AUCg).

\O
oo



Usporedujuci ispitivane skupine majki u odnosu na kontrolnu skupinu majki, uoc¢eno
je da je razina no¢nog kortizola bila znacajno visa u majki djece s poremecajem iz spektra
autizma (P=0,011) Sto je bilo izraZzeno i u trenutku njihova budenja (P=0,009). Na ostalim
pojedinacnim vrijednostima koncentracije kortizola nije pronadena razlika medu izmedu
ispitivanih skupina majki u odnosu na kontrolnu skupinu majki (Tablica 9).

Medutim, uocava se da su majke djece s Down sindromom, iako se nisu razlikovale u
odnosu na kontrolnu skupinu (P=0,279), imale nizu vrijednost kortizola na 15. minuti
(Cismin=18,3£7,0) nego S§to su to imale majke djece s poremecajem iz spektra autizma
(Cismin=24,5%5,9; P=0,007) i majke djece s cerebralnom paralizom (C;spnin=23,9+8.4;
P=0,044) te grani¢no neznacajno nize vrijednosti u odnosu na majke djece s dijabetesom tipa
1 (Ci5min=22,1£5,2; P=0,080) (Tablica 9).

U odnosu na kontrolnu skupinu majki, majke kroni¢no bolesne djece imale su nize
vrijednosti izvedenica kortizola nego majke u kontrolnoj skupini (Tablica 9).

U odnosu na kontrolnu supinu majki zdrave djece, Mny, je bio nizZi u majki djece s
Down sindromom (P=0,025) i majki djece s poremecéajem iz spektra autizma (P=0,025). U
majki djece s cerebralnom paralizom (P=0,123) i majki djece s dijabetesom tipa 1 (P=0,210)
razlike nisu nadene, isto kao ni izmedu skupina roditelja kroni¢no bolesne djece (Tablica 9).

Iako su CAR;i CARgy bili nizi u majki djece s teSkoama u razvoju ipak nisu dosegli
statistiCku znacajnost (P=0,121 za oboje). Ipak, u usporedbi s majkama zdrave djece
pronaden je nizi CAR; i CARgr u majki djece s Down sindromom (P=0,026) 1 majki djece s
poremecajem iz spektra autizma (P=0,020), dok je u majki djece s cerebralnom paralizom
(P=0,080) i majki djece s dijabetesom tipa 1 (P=0,79) pronaden grani¢no niZi rezultat
(Tablica 9).

CARg bio je nizi u majki djece s Down sindromom (P=0,016) i majki djece s
dijabetesom tipa 1 (P=0,025) u odnosu na kontrolu skupinu majki s trendom prema
znacajnosti u majki s poremecajem iz spektra autizma (P=0,063) (Tablica 9).

AUCg nije se razlikovao medu skupinama majki, osim pronadene grani¢ne
neznacajnosti izmedu skupina majki djece s Down sindromom 1 majki djece s poremecajem
iz spektra autizma (P=0,097). Sto se ti¢e AUC] bio je nizi u majki djece Down sindromom
(P=0,024) i majki djece s poremecajem iz spektra autizma (P=0,022) u odnosu na majke u
kontrolnoj skupini. Ostale razlike za AUC; medu skupinama majki nisu pronadene (Tablica

9).
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Tablica 9. Koncentracije i indeksi kortizola u majki (nmol/l)

KS DS PSA CP DMTI
(N=20) (N=19) (N=20) (N=10) (N=24) P Post-Hoc Test (P-vrijednost)
O,456KS/DS 0,01 lKS/PSA 0,63 lKS/CP 0’ 15 1KS/DMT1 0’073DS/PSA
NC 3,422 3,8(2,5) 5431 3,7(3,0) 4,4 (3,0) 0,118 0,892P5CP () 51gDSIPMTI () 1 g5PSAICP () 5(GPSADMTI () 5 SCPDMTI
0,279KS/DS 0’009KS/PSA 0’253KS/CP 0’149/DMT1 0’122DS/PSA
Coomin 15,1 (6,9) 17,5 (7,9) 21,0 (7,6) 18,2 (7,0) 18,2 (5,4) 0,130 0,805P5CP () 765DSPMTI () 3 PSAICP (3 1 goPSADMTI () 960 CPIDMTI
O,IOOKS/DS 0,272KS/PSA 0’497KS/CP 0’972KS/DMT1 0’007DS/PSA
Ci5min 22,1 (9,0) 18,3 (7,0) 24.5(5,9) 23,9 (8,4) 22,1(5,2) 0,083 0.044PSCP (0, 0gOPSPMTI () g2gPSACP () 26gPSADMTI () 5()3CPIDMT!
0’197KS/DS 0,954KS/PSA 0’447KS/CP 0’605KS/DMT1 0’217DS/PSA
C30min 25,6 (9,7) 22,1 (8,1) 25,4 (7,8) 23,1 (6,9) 24,3 (8,0) 0,673 0,759P5CP () 401 PSPMTI () 475PSACP () ¢4 7PSADMTI () 71 3CPIDMTI
0’771KS/DS 0,900KS/PSA 0’365KS/CP 0’279KS/DMT1 0,678DS/PSA
Céomin 19,7 (7,7) 18,9 (8,4) 20,0 (6,3) 17,0 (6,3) 22,1(7,9) 0,422 0,509PSCP (1,1 72DS/PMTI () 31 3PSAICP () 34 PSADMTI () ()7 3CPIDMTI
0’025KS/DS 0’024KS/PSA 0’123KS/CP 0,210KS/DMT] 0’993DS/PSA
Mnlnc 7»3 (5’6) 2»3 (8’1) 273 (799) 371 (598) 477 (695) 0’128 0’749DS/CP 0’262DS/DMT1 0’752PSA/CP 0’259PSA/DMT1 0’558CP/DMT1
0’026KS/DS O,OZOKS/PSA 0’080KS/CP 0’079KS/DMT1 0’945DS/PSA
CAR; 10,5 (6,7) 4,6 9,1) 4,4 (9.,8) 4,9 (5,2) 6,1 (7.8) 0,121 0.919DSICP () 547DSIDMTI () g74PSAICP ) 40 4PSADMTI () coQCPIDMT!
0’026KS/DS O,OZOKS/FSA O,OSOKS/CP 05079KS/DMT] 05945DS/PSA
CARg,. 0,3(0,2) 0,2 (0,3) 0,1 (0,3) 0,2 (0,2) 0,2 (0,3) 0,121 0.919DS/CP () 547DSDMTI () g7 PSAICP () 40 4PSADMTI () ¢ 0gCPIDMTI
0’016KS/DS 0’063KS/PSA 0’209KS/CP 0’016KS/DMT1 0’547DS/PSA
CARs 0,6 (0,4) 0,3(0,3) 0,3 (0,4) 0,4 (0,3) 0,3(0,3) 0,097 0.44675/CP () 8gEDSPMTI () 7QPSAICP () 67 (PSADMTI () 4ggCPDMTI
AUC 1313,6 1187.8 13958 1269.,8 1345.,6 0.530 0,3134K%5DS () 504KSPSA () 77(KSICP () 785KSDMTL () ()g7DSPSA
G (463.4) (403,1) (362.,7) (351,2) (363.0) ’ 0,589P5CF (,187PSPMT1 (5 403PSACP () 670PSAPMTT () 64 P/PMT!
AUC 407,6 136,2 135,8 177,8 255.6 0.124 0,0245505 () 022KS/PSA () 112KS/CP (9 178KSDMTL (y gg7DSIPSA
! (299.2) (429.7) (425,3) (293.2) (348.9) ’ 0,774P5CF 0, 296PSPMT1 () 77(PSACP () 28 7PSADMTI () 577 CPIDMTI

Biljeske: KS-kontrolna skupina roditelja zdrave djece; DS-roditelji djece s Down sindromom; PSA-roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma; CP- roditelji djece s cerebralnom
paralizom; DMT- roditelji djece s dijabetesom tipa 1; NC-vecernji kortizol; Cognin-vrijednost kortizola po budenju; Cisp,-vrijednost kortizola 15 minuta nakon budenja; Csgp,-vrijednost
kortizola 30 minuta nakon budenja; Cgomin- vrijednost kortizola 60 minuta nakon budenja; Mny,. - prosje¢na promjena vrijednosti kortizola tijekom prvog sata; CAR-odgovor kortizola na
budenje; CARg; -nagib povecanja kortizola u prvih pola sata; CARg-indeks pulsativne sekrecije kortizola; AUCg-ukupni hormonalni odgovor-ukupna povrsina ispod krivulje u odnosu na

pocetnu vrijednost; AUC;- povrsina ispod krivulje u odnosu na trenutak porasta kortizola; M-aritmeticka sredina; SD-standardna devijacija; *ANOVA.
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Ocevi medu skupinama nisu se znacajnije razlikovali u pojedinaCnim mjerenjima
osim za koncentraciju kortizola odmah po budenju, koji pokazuje trend prema viSim
vrijednostima u o€eva djece s Down sindromom (P=0,087) (Tablica 10).

Ocevi djece s Down sindromom imali su i grani¢no neznacajne rezultate za Mny,
(P=0,059), CAR; (P=0,079), CARg. (P=0,079) i AUC; (P=0,061) (Tablica 10).

U odnosu na kontrolnu skupinu o¢eva zdrave djece, oCevi djece s dijabetesom tipa 1
imali su nizi Mny,. (P=0,029), nizi CAR; (P=0,038) i nizi CARgp (P=0,038). U tih oceva
CARg bio je grani¢no neznacajan (P=0,072) u odnosu na kontrolnu skupinu. Takoder, AUC;
(P=0,030) bio je nizi u odnosu na kontrolnu skupinu oceva zdrave djece (Tablica 10).

Druge razlike medu skupinama oceva djece s kroni¢nim poremecajem zdravlja u

odnosu na kontrolnu skupinu oc¢eva zdrave djece nisu pronadene (Tablica 10).
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Tablica 10. Koncentracije i indeksi kortizola u o¢eva (nmol/l)

KS DS PSA CP DMT1 ..
(N=13) (N=12) (N=9) (N=5) (N=14) P* Post-Hoc Test (P-vrijednost)
0’853KS/DS 0,616KS/PSA 0’217/CP 0,989KS/DMT1 0’746DS/PSA
NC 3,8 (1,5) 430 (3,4) 4’4 (235) 5’8 (439) 4’1 (3’0) Oa749 07279DS/CP 0,861DS/DMT1 0’435PSA/CP 0’620PSA/DMT1 0’217CP/DMT1
0,087KS/DS 0’189KS/PSA O,SISKS/CP 0’144KS/DMT1 0,786DS/PSA
Coomin 1554,8)  21,3(11,3)  203(7,5 184(11,3)  203(7,1) 0446 0.51075CP . 750PSPMIT () (7gPSACP () ggQPSVDMITI () 66 SCPDAT)
O,IZSKS/DS 0’140KS/PSA 0,643KS/CP 0’999KS/DMTI 0,948DS/PSA
Ci5min 20,9 (6,5) 25,7 (7,6) 25,9 (8,9) 22,8 (8,1) 20,9 (7,6) 0,329 0,484PSCP () 120DSIPMTI () 479PSAICP () | 35PSADMTI () ¢ 4CPIDMT
0’641KS/DS 0,876KS/PSA 0’527KS/CP 0,268KS/DMT1 0’787DS/PSA
C30min 26,2 (7,3) 24,5 (8,3) 25,6 (9,6) 23,2 (10,5) 22,4 (9.4) 0,822 0,783PSCP () 53QDSIPMTI () 63 gPSAICP () 39gPSADMTI () @5 SCPIDMTI
0’132KS/DS 0’970KS/PSA 0’650KS/CP 0’287KS/DMTI 0,160DS/PSA
Coomn 19865  153(58) 19981 180(102) 167(7.8) 0,501 048675 (.6 1675PMTI () (4gPSNCP () 3] gPSADNITI () 7 30CPDAITI
O,OSQKS/DS 0’352KS/PSA 05376KS/CP 05029KS/DMT] 0,409DS/PSA
My 67(5.0)  05(1L5) 3466 2978  -03(78 0209 0,57 175 (g 3PSPMTL () g1 (SAICP () 5 PSADMIL ( 4 4 CIDNITI
0’079KS/DS 0’237KS/PSA 0,292KS/CP 05038KS/DMT] 05655DS/PSA
CAR, 10564)  32(140) 52098 48(104)  21001) 0276 076975 (700PSPMI ) 04 7PSACP () 4 PSADMIL ( (1 <CBDAIT)
0’079KS/DS 0’237KS/PSA 0’292KS/CP O,OSSKS/DMTI 0’655DS/PSA
CARs, 04(02) 0105 0203 0203 0103 0276 076975 (. 700PSPMTI () 4 2PSACP () 4o PSADMIL ( (1 cCoDAIT)
0’387KS/DS 0,288KS/PSA 0,316KS/CP 05072KS/DMT] 0,793DS/PSA
CARs 06(0.3) 0406 0404 0304 0304 0476 07315 ( 367PSPMIE () g0 4PSACP () 57 4PSADMI () 2 CBIDAT)
AUC 13154 1325,0 14142 1272,0 1219,2 0.856 0,953%5/P5 (0, 580K5/PSA (), 84 1K5/CF (9 547KS/PMTL (y 6 3DSPSA
G (328,8) (378’2) (453’9) (548,1) (420’9) ’ 0’809DS/CP 0’516DS/DMT1 0,536PSA/CP 0,271PSA/DMT1 0,807CP/DMT1
AUC 383,1 45,0 194,0 168,0 2,7 0219 0,061%5/P5 (328554 () 358KS/CP () )3KSPMTL () 446PS/PSA
! (270,4) (623.,4) (366,8) (429,1) (425.4) ’ 0,602P5F 0,808PPMT! () 916PSACP (), 314PSAPMTL (g 475CPDMTI

Biljeske: KS-kontrolna skupina roditelja zdrave djece; DS-roditelji djece s Down sindromom; PSA-roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma; CP- roditelji djece s cerebralnom
paralizom; DMT- roditelji djece s dijabetesom tipa 1; NC-vecernji kortizol; Cognip-vrijednost kortizola po budenju; Cisp,-vrijednost kortizola 15 minuta nakon budenja; Csgp,-vrijednost
kortizola 30 minuta nakon budenja; Cgopnin-vrijednost kortizola 60 minuta nakon budenja; Mny,. - prosje¢na promjena vrijednosti kortizola tijekom prvog sata; CAR-odgovor kortizola na
budenje; CARg; -nagib povecanja kortizola u prvih pola sata; CARg-indeks pulsativne sekrecije kortizola; AUCg-ukupni hormonalni odgovor-ukupna povrsina ispod krivulje u odnosu na
pocetnu vrijednost; AUC;- povrsina ispod krivulje u odnosu na trenutak porasta kortizola; M-aritmetic¢ka sredina; SD-standardna devijacija; *ANOVA.
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Spolne razlike u vrijednostima kortizola 1 njihovim izvedenicama nisu bile znacajnije
izrazene. Medutim, pronadena je razlika izmedu majki i o¢eva na pojedinacnim vrijednostima
koncentracija kortizola u skupini roditelja s Down sindromom 1 dijabetesom tipa 1 (Tablica
11).

U skupini roditelja djece s Down sindromom uoceno je da su majke imale nize
vrijednosti kortizola u 15. minuti (C;smin=18,3+7,0) u odnosu na oceve (Cismin =25,7+7,6);
(P=0,010). Medutim, u skupini roditelja djece s dijabetesom tipa 1, ocevi su u 60. minuti
(Coomin  =16,7£7,8) 1imali znaCajno nize vrijednosti kortizola u odnosu na majke
(Coomin=22,1£7,9) (P=0,048). U tih je ocCeva pronadeno nizi My, (P=0,043) te AUC
(P=0,054), dok na ostalim izvedenicama kortizola nije pronadena razlika izmedu majki i
oceva (Tablica 11).

U ostalim skupinama nije pronadena razlika prema spolu u koncentracijama kortizola

kao ni njihovim izvedenicama (Tablica 11).
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Tablica 11. Razlika izmedu koncentracije i indeksa kortizola prema spolu roditelja (nmol/I)

KS (N=33) DS (N=31) PSA (N=29) CP (N=15) DMT1 (N=38)

M (SD) P* M (SD) P* M (SD) p* M (SD) pP* M (SD) pP*
NC T:ilif gg gz; 0,426 i:ﬁ gi; 0,882 i:i 83 0,427 i; Ei:g; 0,252 jﬁ 88; 0,583
Com i 13s@s "% | 2as % | aas % saaie % | wsgn 0%
Com i 20965 " asmme V0| Siogg 080 SUED esn o 05
Com i ae0m "% | damy MR a%ee 0% gafos 09 ol osis
Cam i 19865 % lsace %% | lesen %% goaon "7 lerge 00
MmO Gheo M ondiy oo TiGe o | D00 e IO oon
car UL dee M e O Shee 0 w9 NG oam
T ot S S T B o L B vy U v S L
can T Ghom | 0iee % tion % Ghon O onom 097
Ao T saeme 1 mmomse % amaess %% pmocsn "2 | biosans 0
v T Siens % woemy  °% | eooes 7 | igowwn " | arasa 00

Biljeske: KS-kontrolna skupina roditelja zdrave djece; DS-roditelji djece s Down sindromom; PSA-roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma; CP- roditelji djece s cerebralnom paralizom;
DMT- roditelji djece s dijabetesom tipa 1; NC-vecernji kortizol; Cygpmin-vrijednost kortizola po budenju; Cysyip-vrijednost kortizola 15 minuta nakon budenja; Csoy,,-vrijednost kortizola 30 minuta
nakon budenja; Cgopin- Vrijednost kortizola 60 minuta nakon budenja; Mny,. - prosjeéna promjena vrijednosti kortizola tijekom prvog sata; CARj-odgovor kortizola na budenje; CARg; -nagib
povecanja kortizola u prvih pola sata; CARg-indeks pulsativne sekrecije kortizola; AUCg-ukupni hormonalni odgovor-ukupna povrsina ispod krivulje u odnosu na pocetnu vrijednost; AUC}-
povrsina ispod krivulje u odnosu na trenutak porasta kortizola; M-aritmeti¢ka sredina; SD-standardna devijacija; *t-test.
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Nadalje, kako je vidljivo u Tablici 12 srednje visok Pearsonov koeficijent izmedu
Coomin 1 CAR; (r = -0,50; P<0,001) 1 AUC; (r = -0,59; P<0,001), kao 1 izmedu Cyomin 1 AUCg (r
= 0,55; P<0,001), ukazivao je na to da su visoke pocetne razine kortizola bile popracene
manjim CAR;i AUC;, ali visSim AUGg. Isto tako, visoka koncentracija kortizola u 30. minuti
(C30min) bila je snazno je povezana sa AUCg (r = 0,95; P<0,001), znatno viSe nego s AUC; (r =
0,53; P<0,001). Preciznije, povezanost izmedu pojedina¢nih mjerenja (poglavito onih u 15.,
30. 1 60. minuti) i AUCg bila je jaca nego sa AUC. Povezanost CAR; i pojedina¢nih mjerenja
sli¢na je kao i kod AUC; te je takoder slabija nego kod AUCg. Nadalje, CAR; snazno korelira
s AUC; (r = 0,97; P<0,001)U tablici 12 vidljiva je korelacija CAR;, AUCg i AUC; s
pojedina¢nim mjerenjima kortizola (Tablica 12).

Pronadena je povezanost izmedu skrbi za dijete i no¢ne razine kortizola (r=0,176;
P=0,037) (Tablica 12).

Koncentracija kortizola u trenutku budenja bila je u korelaciji s depresijom (r=0,171;
P=0,041) i grani¢no s anksiozno$¢u (r=0,147; P=0,082) (Tablica 12).

Pronadena je povezanost koncentracije kortizola u 15. minuti i anksioznosti (r=0,191;
P=0,023), koncentracije kortizola i depresije (r=0,187; P=0,025) te koncentracije kortizola i
opceg stresa (r=0,163; P=0,053) (Tablica 12).

Koncentracija kortizola u 30. minuti bila je povezana s anksiozno$¢u (r=0,221;
P=0,008). AUCg korelirao je s anksiozno$¢u (r=0,223; P=0,008) i depresijom (r=0,169;
P=0,043), Sto nije bio sluc¢aj sa AUC;. Medutim, 1 AUCg i AUC; korelirali su sa tjelesnom
aktivnoScu i spavanjem (Tablica 12).

AGE:s je bio povezan sa AUCg 1 svim pojedinaénim mjerenjima kortizola. Medutim,
nije pronadena njegova povezanost s AUC; Zanimljivo je da je AGEs bio povezan s
anksioznos$c¢u (r=0,215; P=0,015) i depresijom (r=0,222; P=0,012) te grani¢no s izazovnos$¢u
djeteta (r=0,171; P=0,053) (Tablica 12).

Vrijednosti krvnog tlaka bile su povezane s ITM, dok je sr€ana frekvencija bila
povezana s dijastolickim tlakom i svim pojedina¢nim jutarnjim koncentracijama kortizola i
AUCg. Nije nadena povezanost krvnog tlaka s ni jednom od pojedinacnih mjerenja kortizola,
ni njegovih izvedenica, kao ni sa psiholo§kim parametrima (Tablica 12).

Skrb za dijete bila je grani¢no negativno povezana s depresijom (r=-0,157; P=0,064).
Uocena je negativna povezanost otpornosti na stres s izazovnoscu djeteta (r=-0,214; P=0,010),
op¢im stresom (r=-0,346; P<0,001), roditeljskim stresom (r=-0,478; P<0,001), anksioznos¢u
(r=-0,392; P<0,001) i depresijom (r=-0,406; P<0,001). Medutim, obiteljska kvaliteta zivota

pozitivno je korelirala s otpornoséu (r=0,308; P<0,001), a negativno s izazovnos¢u djeteta
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(r=-0,505; P<0,001), op¢im stresom (r=-0,439; P<0,001), roditeljskim stresom (r=-0,601;
P<0,001), anksiozno$¢u (r=-0,274; P<0,001) i depresivhom simptomatologijom (r=-0,363;
P<0,001) (Tablica 12).

Roditeljski stres pozitivno je korelirao s anksioznoscu (r=0,397; P<0,001) i depresijom
(r=0,373; P<0,001), dok je op¢i stres pokazao nesSto snazniju povezanost s obje varijable
(r=0,675; P<0,001 za anksioznost i r=0,657; P<0,001 za depresivnost). Pronadena je vrlo jaka
korelacija izmedu anksioznosti i depresije (r=0,783; P<0,001) (Tablica 12).
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Tablica 12. Parcijalna korelacija izmedu koncentracije kortizola (nmol/L), CAR; (nmol/L), AUCg, AUC;, AGEs, i psiholoskih parametara u cijelom uzorku*

NC Coomin©~ Cismn~ Csomn Ceomin  CAR;  AUCs AUCI  AGEs HR SBP DBP ITM  Aktivnost Spavanje BRS FQOL  Skrb CCBS  PRSS PSS  GAD-7 PHQ-9

0,399 0250 0,282 028 -0,070 0346 -0,109 0,093 0,021 -0,037 -0,087 0,051 -0,069 -0,070  -0,001 -0,016 0,176 0,031 0,112 0,055 0,083 0,080

NC 1000 6001 0003 0001 0001 0409 <0001 0,194 0297 0806 0658 0301 0543 045 0436 0089 0846 0037 0710 0182 0512 0326 0344
o Looo 0572 0348025 0505 0546 0585 0234 0300 0061 0016 0050 0144 0087 0030 0001 0090 0119 0048 0072 0147 0171
min ; <0001 <0001 0002 <0001 <0001 <0001 0008 <0001 0469 0850 0552 0,118 0332 0722 0989 0291 0158 0573 0394 0082 0041
o Looo 0677 0420 01520813 0150 0195 0241 0017 0058 0070 0118 0016 -0005 0056 0011 0134 0060 0163 0191 0,87
min ; <0001 <0001 0071 <0001 0075 0027 0004 0839 0495 0407 0202 0859 0951 0509 0900 0111 0480 0052 0023 0025
o Looo 078206330948 0530 0238 0246 0048 0026 0027 0195 0184 0004 0004 0030 0010 0015 0089 0221 0135
in : <0001 <0,001 <0001 <0001 0007 0003 0571 0761 0749 0033 0039 095 0266 0721 0903 0857 0294 0008 0,107
o Looo OS5I 0818 0SIT 0182 0208 0060 0036 0037 0233 0198 0040 0086 005 0027 001 0066 0144 0092
. <0001 <0001 <0001 0040 0014 0477 0674 0663 0011 002 0633 0311 055 0751 0899 0436 0088 0272
CAR. Looo 04220971 0020 0029 0006 0037 0067 0295 0248 0021 0087 0105 0088 0055 002 008 0017
. <0001 <0001 0820 0730 0939 0662 0432 0001 0,005 0805 0305 0226 0293 0528 0791 0326 0843

AU, Looo 0360 0258 0293 0054 0037 0004 0174 0136 0007 0054 0019 0052 0020 018 0223 0169
: <0001 0003 <0001 0524 0665 0966 0058 0,128 0938 0525 0821 0535 0817 0162 0008 0043

AUC, Looo D019 00610016 0053 0053 0325 0236 0040 0053 0120 0081 0034 0035 0053 0027
; 0827 0473 0851 0528 0534 <0001 0007 0637 0532 0158 0333 068 0683 0532 0,751

G Looo 0145700130014 00790079 0012 0082 0069 0044 0171 0138 0044 0215 022
; 0.106 0886 0877 0374 0419 0899 0353 0439 062 0053 0119 0619 0015 0012

R Looo 0014 0247 041300140107 0034 0133 0142 0036 002 0020 0132 0112
; 0869 0003 018 088 023 0116 0120 0100 0675 079 0811 0124 0,190

- Looo 0711 026070027 0089 0048 0,017 0039 0114 0031 0054 0011 002
: <0001 0001 0769 0320 0569 0170 0649 0176 0717 0528 0898 0,756

- Looo 023401450046 0,055 0056 0029 0063 0053 0015 0060 0,049
: 0005 0117 0611 0516 0515 0732 0455 0531 0856 0478  0.562

iy Looo 008200747 0126 0,041 0,038 0037 0015 0018 0051 0066
; 0,376 0408 0,135 0627 0661 0666 0859 0831 0545 0434

O Looo 0107 0,008 0,019 0,059 0094 0137 0111 -0.007 0,009
. 0268 0,760 0840 0531 0308 0.36 0230 0942 0927

Spavanie Looo 01400036 0125 0084 0017 0006 0011 0019
: 0.117 0689 0166 0350 0849 0944 0899 0836

SRS Looo 03080070 0214 0346 0478 0392 0406
. <0001 0414 0010 <0001 <0001 <0001 <0,001

0.1627770.505 0,601 10,430 0274 10.363

FQOL 1000 5058 <0.001  <0,001 <0.001 0,001  <0.001
20,000 0,043 0,109 0.134 10157

Skrb LO0O 0813 0615 0203 0116 0064
05680473 001470333

CCBS 1000 (5001 <0001 0011 <0001
0518 0397 0373

PRSS-18 1000 5001 <0.001  <0.001
0675 0,657

P55-10 1000 5001 <0,001
0.783

GAD-7 1000 G
PHO-9 1,000

Biljeske: NC-vecernji kortizol; Coomin-vrijednost kortizola po budenju; Cismin-vrijednost kortizola 15 minuta nakon budenja; Csomin-vrijednost kortizola 30 minuta nakon budenja; Ceomin- Vrijednost kortizola 60 minuta nakon
budenja; CARj-odgovor kortizola na budenje (engl. cortisol awakening response); AUCg-ukupni hormonalni odgovor-ukupna povrsina ispod krivulje u odnosu na pocetnu vrijednost (engl. area under the curve with respect to the
ground); AUC- povr§ina ispod krivulje u odnosu na trenutak porasta kortizola (engl. area under the curve with respect to the increase); AGEs - Produkti uznapredovale glikacije (engl. advanced glycation end products); HR-puls;
SKT-sistolicki krvni tlak; DKT-dijastoli¢ki krvni tlak; ITM-indeks tjelesne mase; Aktivnost-sjedeca aktivnost (sati/dnevno); Spavanje-trajanje spavanja (sati); BRS-skala otpornosti nna stres; FQOL-obiteljska kvaliteta Zvota; Skrb-
vrijeme utroSeno za skrb o djeci (sati); CCBS-Izazovno dijete; PRSS-18-Skala roditeljskog stresa; PSS-10-percipirani op¢i stres; GAD-7-Skala anksioznosti; PHQ-9-Upitnik o zdravlju (skala depresije); *Pearsonova parcijalna
korelacija korigirana prema dobi i spolu).
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KoriStenjem modela multivarijatne linearne regresije potvrdena je povezanost izmedu
roditeljstva djeteta s kroni¢nim stanjem 1 AUC; (Tablica 13). U usporedbi s roditeljima
zdrave djece, roditelji djece s dijabetesom tipa 1 imali su veéu vjerojatnost za nizi AUCy (B =-
0,25; P=0,028), isto kao i roditelji djece s Down sindromom (8 =-0,24; P= 0,040), dok su
roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma imali grani¢no neznacajan rezultat (3=-0,20;
P=0,081). Medutim, roditeljstvo djece s cerebralnom paralizom nije bilo statisticki znac¢ajno
povezano s AUC; (B =-0,12; P=0,236).

Jedina varijabla koja je bila znacajno povezana s AUCg bilo je nepusenje ($=0,38;
P<0,001), dok za AUC; nije doseglo znacajnost (3=0,12; P=0,168).

Nismo pronasli povezanost izmedu AUCg ili AUC; s dobi roditelja, spolom, razinom
obrazovanja, prisutno$¢u kroni¢ne bolesti u roditelja, ITM-om, dnevnim vremenom skrbi o

svoj djeci ili bilo kojom od psiholoskih parametara (Tablica 13).
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Tablica 13. Povezanost izmedu roditeljskih skupina i indikatora budenja kortizola (AUCg i AUC)) primjenom linearne

regresije ukljucujuéi vazne nezavisne varijable

AUC
B P B P
DS -0,04 0,719 -0,241 0,040
PSA 0,04 0,742 -0,21 0,081
CpP -0,02 0,879 -0,12 0,236
DMT1 -0,08 0,470 -0,25 0,028
Ocevi 0,07 0,475 0,15 0,152
Dob roditelja 0,14 0,112 0,02 0,870
Srednja Skola -0,01 0,916 0,04 0,696
Kroniéne bolesti (ne) -0,02 0,847 0,06 0,491
Nepusenje 0,38 <0,001 0,12 0,168
I™ 0,05 0,572 -0,05 0,625
Aktivnost (sati/dnevno) 0,16 0,069 0,24 0,005
Spavanje (sati/no¢ tijekom uzorkovanja) -0,14 0,091 -0,17 0,048
Dnevna skrb za dijete (sati) -0,04 0,658 -0,11 0,221
CCSB 0,03 0,779 -0,04 0,731
BRS (prosjek) 0,03 0,790 -0,02 0,834
PSS-18 -0,05 0,677 -0,04 0,705
PSS-10 0,18 0,099 0,01 0,942
FQOL_uk 0,15 0,166 -0,00 0,969

Biljeske: Roditelji zdrave djece bili su usporedna skupina za sve ostale skupine roditelja: DS- roditelji djece s Down sindrom; PSA-
roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma, CP- roditelji djece s cerebralnom paralizom, DMT1- roditelji djece s dijabetesom
tipa 1; AUCg-ukupna povrsina ispod krivulje u odnosu na pocetnu vrijednost (engl. area under the curve with respect to the
ground); AUC; povrSina ispod krivulje u odnosu na trenutak porasta kortizola (engl. area under the curve with respect to the
increase); ITM-indeks tjelesne mase; Aktivnost-sjedeca aktivnost; Spavanje-trajanje spavanja (sati/no¢ tijekom uzorkovanja);
CCSB-ljestvica izazovnog ponasanja djeteta; BRS-skala otpornosti (prosjek); PSS-10-percipirana skala stresa, PSS-18-roditeljski
stres; FQOL_uk - ljestvica obiteljske kvalitete zivota.

109



U Tablici 14 vidljiv je rezultat analize multivarijatne linearne regresije, kojom se
nastojala identificirati povezanost izmedu skupine roditelja i AGEs-a, percipiranog opceg
stresa, depresije i anksioznosti (Tablica 14).

Roditelji djece s Down sindromom imali su nizu opcu percepciju stresa u usporedbi s
roditeljima zdrave djece (8 =-0,26; P=0,005) (Tablica 14).

Izrazeniji depresivni simptomi zabiljezeni su u roditelja djece sa dijabetesom tipa 1
(3=0,18; P=0,039), dok su roditelji djece s cerebralnom paralizom imali grani¢no neznacajno
veée depresivne simptome (3=0,14; P=0,058) (Tablica 14).

Dob roditelja (3=0,42; P<0,001) i AUCg (8=0,22; P=0,013) bile su jedine dvije
varijable pozitivno povezane s AGEs-ima (Tablica 14).

Za razliku od AUC;, AUCg bio je statisticki znacajno povezan s anksiozno$éu
(3=0,21; P=0,004) i depresijom (3=0,16; P=0,034), dok njegova povezanost s opéim stresom
nije dosegla formalnu statisticku znac¢ajnost (8=0,13; P=0,088) (Tablica 14).

Izazovi djeteta bili su povezani s povecanim op¢im stresom (8=0,25; P=0,006), dok je
vecéa otpornost na stres bila povezana sa smanjenim op¢im stresom (3=-0,29; P<0,001).

Percipirani op¢i stres bio je snazan prediktor depresivne simptomatologije (3=0,56;
P<0,001) i anksioznosti (3=0,64; P<0,001), dok je roditeljski stres bio povezan s opéim
stresom (3=0,22; P=0,015) (Tablica 14).
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Tablica 14. Povezanost roditeljskih skupina i AGEs, depresije, anksioznosti i percipiranog stresa s vaznim varijablama koristenjem linearne regresije

PSS-10 AGEs PHQ-9 GAD-7
B P B P B P B P
DS -0,26 0,005 0,03 0,788 0,15 0,102 0,11 0,204
PSA -0,15 0,113 -0,07 0,516 0,00 0,978 0,01 0,889
CP -0,01 0,886 -0,04 0,628 0,14 0,058 0,04 0,565
DMTI1 -0,07 0,428 0,09 0,391 0,18 0,039 0,04 0,678
Ocevi 0,13 0,128 0,07 0,484 0,05 0,555 0,06 0,457
Dob roditelja -0,07 0,361 0,42 <0,001 -0,14 0,051 -0,11 0,117
Srednja skola -0,09 0,213 0,07 0,444 0,12 0,097 0,15 0,027
Kroni¢ne bolesti (ne) 0,10 0,153 -0,12 0,146 0,08 0,240 0,04 0,568
Nepusenje -0,05 0,493 0,09 0,277 0,05 0,511 -0,06 0,408
I™ -0,03 0,671 0,13 0,141 0,03 0,716 0,02 0,784
Aktivnost (sati/dnevno) 0,01 0,870 0,05 0,562 -0,08 0,235 -0,14 0,042
Spavanje (sati/no¢ tijekom uzorkovanja) 0,03 0,634 0,01 0,947 0,03 0,615 0,04 0,487
Dnevna skrb za dijete (sati) -0,09 0,241 -0,03 0,751 -0,06 0,410 -0,05 0,494
CCSB 0,25 0,006 0,16 0,120 0,05 0,587 -0,17 0,052
PSS-18 0,22 0,015 0,07 0,511 -0,03 0,783 0,17 0,052
PSS-10 na -0,09 0,395 0,56 <0,001 0,64 <0,001
BRS -0,29 <0,001 -0,05 0,613 -0,11 0,140 -0,03 0,694
FQOL_uk -0,12 0,157 0,02 0,864 -0,06 0,480 0,05 0,525
AUCg 0,13 0,088 0,22 0,013 0,16 0,034 0,21 0,004
AUC -0,04 0,640 -0,11 0,209 -0,09 0,238 -0,02 0,793

Biljeske: Roditelji zdrave djece bili su usporedna skupina za sve ostale skupine roditelja: DS- roditelji djece s Down sindrom; PSA-roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma, CP- roditelji djece
s cerebralnom paralizom, DMT1- roditelji djece s dijabetesom tipa 1; AGEs - Produkti uznapredovale glikacije (engl. advanced glycation end products); PHQ-9 - Upitnik pacijentovog zdravlja
(depresija); GAD-7- Ljestvica generaliziranog anksioznog poremecaja; AUCg-ukupna povrsina ispod krivulje u odnosu na pocetnu vrijednost (engl. area under the curve with respect to the ground);
AUC; povrsina ispod krivulje u odnosu na trenutak porasta kortizola (engl. area under the curve with respect to the increase); ITM-indeks tjelesne mase; Aktivnost-sjedeca aktivnost; Spavanje-trajanje
spavanja (sati/no¢ tijekom uzorkovanja); CCSB-ljestvica izazovnog ponasanja djeteta; BRS-skala otpornosti (prosjek); PSS-10-percipirana skala stresa, PSS-18-roditeljski stres.
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4.3. Kbvaliteta Zivota roditelja djece s teSkocama u razvoju i s dijabetesom tipa 1

Roditelji djece s kroni¢nim stanjem razlikovali su se od roditelja zdrave djece na
podrudju obiteljske i individualne kvalitete Zivota.

U odnosu na roditelje zdrave djece, roditelji djece s teSko¢ama u razvoju imali su nizu
razinu individualne kvalitete Zivota u svim domenama (Tablica 15).

Skupine su se medusobno razlikovale u percepciji tjelesnog zdravlja (P=0,011). U
odnosu na roditelje zdrave djece, roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma (P=0,007) i
oni s cerebralnom paralizom (P=0,003) imali su nizu kvalitetu tjelesnog zdravlja (Tablica 15).

Percepcija psiholoskog zdravlja bila je najniza u roditelja djece s poremecajem iz
spektra autizma u odnosu na sve ostale skupine roditelja djece s teSko¢ama (P=0,019), kao i u
odnosu na roditelje zdrave djece (P=0,001) i roditelje djece s dijabetesom tipa 1 (P=0,017).
Druge znacajnije razlike izmedu skupina u percepciji psiholoskog zdravlja nisu pronadene
(Tablica 15).

U odnosu na kontrolnu skupinu, roditelji kroni¢no bolesne djece imali su loSije
socijalne odnose, i to roditelji s poremecajem iz spektra autizma (P=0,001), roditelji s Down
sindromom (P=0,002) i roditelji djece s dijabetesom tipa 1 (P=0,029) (Tablica 15).

Slabiju podrsku okruzenja istaknuli su svi roditelji djece s teSkocama; roditelji s
poremecajem iz spektra autizma (P<0,001), roditelji djece s Down sindromom (P=0,009), a
poglavito roditelji djece s cerebralnom paralizom (P<0,001) (Tablica 15).

U odnosu na roditelje zdrave djece, svi roditelji djece s teSkoCama pokazali su
znacajnije negativno odstupanje u individualnoj percepciji kvalitete Zivota 1 vlastitog
zdravlja, pri ¢emu su i roditelji djece s dijabetesim tipa 1 pokazali trend prema znaajnosti
(P=0,068) (Tablica 15).

U odnosu na roditelje zdrave djece, roditelji djece s teSko¢ama u razvoju imali su i
nizu razinu obiteljske kvalitete Zivota u svim domenama (Tablica 15).

U roditelja djece s dijabetesom tipa 1 nije zabiljeZena statisticki znacajna razlika u
obiteljskoj kvaliteti Zivota u odnosu na kontrolnu skupinu. Obiteljska interakcija bila je
slabija u obiteljima djece s Down sindromom (P=0,001) i roditelja djece s poremecajem iz
spektra autizma (P<0,001) nego u kontrolnoj skupini. Ti su roditelji imali znac¢ajno loSiju
obiteljsku interakciju 1 u odnosu na roditelje djece s dijabetesom tipa 1 (P=0,005; P=0,006),

ali i roditelje djece s cerebralnom paralizom (P=0,034; P=0,028). Osim toga, imali su i niZzu
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percepciju roditeljstva (P<0,001, za oboje) u odnosu na kontrolnu skupinu, ali i roditelje
djece s dijabetesom tipa 1 i cerebralnom paralizom (Tablica 15).

U svih roditelja djece s teSko¢ama u razvoju, emocionalna i tjelesno-materijalna
dobrobit takoder su bile nize nego u roditelja zdrave djece. Pri tome, roditelji djece s
poremecajem iz spektra autizma (P=0,001) i roditelji djece s cerebralnom paralizom
(P=0,040) istaknuli su slabiju tjelesno-materijalnu dobrobit i u odnosu na roditelje djece s
dijabetesom tipa 1 (Tablica 15).

Roditelji djece s Down sindromom i djecom s poremecajem iz spektra autizma
skupinu roditelja djece s dijabetesom tipa 1, ali 1 nizu ukupnu obiteljsku kvalitetu Zivota

(Tablica 15).
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Tablica 15. Obiteljska i individualna kvaliteta zivota roditelja

KS DS PSA CP DMT1 ..
(N=82) (N=36) (N=36) (N=20) (N=43) P Post-Hoc Test - P-vrijednost
Obiteljska kvaliteta zivota, medijan (IOR); 0=0,952
) ) ) . O,OOICG/DS <O’001CG/PSA O,986CG/CP 0’925CG/DMT1 0’751DS/PSA
Oblteljska 1nterak01ja 26,0 (5,0) 24,0 (6,0) 23,0 (5,0) 26,5 (5,0) 27,0 (5,0) <0,001* 0 034DS/CP 0 OOSDS/DMTl 0 OZSPSA/CP 0 OO6PSA/DMT1 081 1CP/DMT1
o <0001 <(),001°5/PSA ( 363CGP () 1 55CGIDMTE (3 535DSPSA
Roditeljstvo 25,0 (4,0) 23,0 (5,0) 23,0 (3,0) 25,0 (4,0) 24,0 (5,0) <0,001* 0,035P5/CP 0,028PSPMT1 () (] 3PSACP () () PSADMTI () g (CPIDMTI
Emocional 0,01559DS <0,001CFPSA () 004 /P () 241CGPMTI () (155DSPSA
bf:g;?;g;o 16,0 (4.0) 15,0 3.0) 14,0 5,0) 14,5 (3,0) 16,0 (4,0) ~ <0,001* 0.393P5/CP () 2g7PSDMTI () 2HPSAICP () (3] (PSADMTI ()"} | (CP/DMTI
Tielesno-materiial 0,00359P5 <0, 001S9PSA (), 01255/CP () 700CTPMTI () EDS/PSA
bf;gzs;;:ﬂ;rela crane 22,0 (4,0) 20,0 (4,0) 19,0 (2,0) 19,5 (6,0) 22,03,00  <0,001* 0. 616°5CP 0, 0]9PS/PMT! 0. 670PSVCP 0. 001 PSAVDMTI 0. 040CPDMTI
o 00079905 <0,0015/PSA (7,304C5/CP () 934CGDMTI () (5QDSIPSA
Podrska invaliditetu 18,0 (4,0) 16,0 (3,0) 16,0 (5,0) 16,0 (3,0) 18,0 (4,0) <0,001* 0,192P5CP () 0 5DSPMT1 () () SPSAICP () (3() | PSADMTI (334 gCPDMTI
0.00159P5 <0, 001S9PSA () 1025 () 607TPMTT () (gQDS/PSA
Ukupna FQOL 105,0 (18,0) 100,0(17,0) 92,5(16,0) 101,0(17,0) 109,0 (17,00 <0,001* 0. 236DS/CP 0. 018DS/DMT] 0. 017PSA/CP <, OOIPSA/DMT] 0,300CPOMT!
WHOQOL-BREEF Jjestvica, medijan (IOR); 0=0,922
. . 0,083C9DS (0, 007CGPSA () 03CGICP (), 13CHDMTI () 4 GDSIPSA.
Tjelesno zdravlje 16,6 (2,9) 16,3 (2,9) 15,4 (2,9) 15,1 (2,9) 16,6 (2,9) 0,011%* 0, 175DS/CP 0, 667DS/DMT1 0. 419ps/.\/cp 0. 2()96PSA/DMT] 0. OSOCP/DMT]
' ) . 0.16359P5, 0.001CPSA () 397CGP () 469/PMT! () (66PSPSA
Psiholosko zdravlje 16,0 (2,8) 16,0 (2,5) 14,7 (3,8) 16,0 (3,7) 16,0 (2,0) 0,019* 0.737P5/CP () 575DSDMTL (3 | 0QPSAICP (5 (] 7PSADMTI () 0 CPDMTI
o . 0,00255P5 <(0,001SCPSA (), 163CCCP (7 (02gCGPMTI () 33gDSIPSA.
Socijalni odnosi 16,0 (4,0) 15,3 (2,3) 14,7 (3,7) 16,0 (2,3) 14,7 2,7) 0,001* 0, 258Ds/cp 0, 426DS/DMT1 0, 100P5A/cp 0. 1221DSA/1)1\/[T1 0. 729CP/DMT1
o 0.009%9P5  <0.001S9PSA  <(,001°C /P (7,81 COPMT! () 175DS/PSA.
Okmzen_]e 15,0 (2,5) 14,7 (3,0) 13,5(3,9) 12,6 (2,9) 15,0 (3,3) <0,001* 0’053DS/CP O’OSSDS/DMTI 0,368PSA/CP O’OO4PSA/DMT1 O’OOICPIDMTI
CG/DS CG/PSA CG/CP CG/DMTI DS/PSA
Ukupna WHOQOL 160200  160(20) 14035 16020 16020  0001x 03 <00 i 208 o D008 o i

0 755DS/CP 0 754DS/DMT1 0 263PSA/CP 0 OSOPSA/DMTI 0 527CP/DMT1

Biljeske: KS-roditelji zdrave djece (kontrolna skupina); DS-roditelji djece s Down sindromom; PSA-roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma, CP- roditelji djece s cerebralnom paralizom, DMT1-
roditelji djece s dijabetesom tipa 1; Ukupna FQOL- zbroj bodova svih domena; Ukupna WHOQOL- individualna percepcija kvalitete Zivota i vlastitog zdravlja; IQR-interkvartilni raspon; *Kruskal-Wallis

test.
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Nadalje, povezanost izmedu obiteljske i individualne kvalitete Zivota na svim
njihovim domenama bila je visoka. U Tablici 13 prikazana je povezanost domena obje
podvrste kvalitete Zivota. Posebice se uocava statisticki znaCajna povezanost individualne
psiholoske domene s obiteljskom interakcijom (r=0,58; P<0,001) i s ukupnom obiteljskom
kvalitetom zivota (r=0,60; P<0,001) te domene okruzenja individualne kvalitete zivota i
tjelesno-materijalne dobrobiti obiteljske kvalitete Zivota (r=0,61; P<0,001). Roditeljstvo i
podrSka invaliditetu najjate su bili povezani sa individualnim socijalnim odnosima i
mentalnim zdravljem roditelja (Tablica 16).

Medusobna povezanost domena unutar obiteljske kvalitete zivota snaznije je izraZzena
nego medusobna povezanost domena unutar individualne kvalitete zivota. Povezanost
roditeljstva i obiteljske interakcije (r=0,81; P<0,001) te ukupne obiteljske kvalitete zivota bila
je jaka (r=0,89; P<0,001), dok je povezanost s tjelesno-materijalnom dobrobiti bila nesto
manje izrazena (r=0,74; P<0,001), ali ipak snazno naglasena (Tablica 16).

Povezanost domena unutar obiteljske kvalitete zivota kretala se izmedu r=0,55 do
=0,89, pri ¢emu je uocena vrlo snazna veza svih domena s ukupnom obiteljskom kvalitetom
zivota (r=0,77 do r=0,89; P<0,001) (Tablica 16).

Individualno psiholosko zdravlje najvise je bilo povezano sa individualnim socijalnim
odnosima (r=0,64; P<0,001) i okruzenjem osobe (r=0,60; P<0,001), dok je individualna
percepcija kvalitete Zivota 1 vlastitog zdravlja bila povezana s mentalnim zdravljem (r=0,64;
P<0,001) 1 individualnim okruzenjem (r=0,62; P<0,001) (Tablica 16).

Medusobna povezanost domena unutar individualne kvalitete Zivota kretala se izmedu

r=0,42 do r=0,64; (P<0,001) (Tablica 16).
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Tablica 16. Povezanost obiteljske i individualne kvalitete Zivota na cijelom uzorku roditelja*

FQOL-DI FQOL_D2 FQOL_D3 FQOL_D4 FQOL_D5 FQOL_D6 WHO_DI WHO D2 WHO_D3 WHO D4 WHO _D5
FQOL_D1 1,000 0,813 0,621 0,695 0,561 0,866 0,345 0,578 0,559 0,443 0,407
- <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
FQOL_D2 1,000 0,680 0,740 0,581 0,894 0,367 0,520 0,558 0,436 0,423
- <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
FQOL_D3 1,000 0,598 0,543 0,798 0,434 0,533 0,500 0,412 0,470
- <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
1,000 0,600 0,845 0,481 0,533 0,539 0,609 0,519

FQOL_D4
<0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
1,000 0,777 0,330 0,425 0,420 0,398 0,391

FQOL_D5
<0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
1,000 0,458 0,600 0,580 0,531 0,509

FQOL_D6
<0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
1,000 0,517 0,419 0,561 0,577

WHO_Dl1
<0,001 <0,001 <0,001 <0,001
1,000 0,643 0,605 0,635

WHO_D2
<0,001 <0,001 <0,001
1,000 0,570 0,540

WHO_D3
<0,001 <0,001
1,000 0,623

WHO_D4
<0,001
WHO_D5 1,000

Biljeske: FQOL_D1-domena obiteljskih interakcija; FQOL_D2- domena roditeljstva; FQOL_D3- domena emocionalnog blagostanja; FQOL_D4- domena tjelesnog-materijalnog
blagostanja; FQOL_D5- domena podrske invaliditetu; FQOL D6-Ukupna obiteljska kvaliteta zivota (ukupan zbroj svih domena); WHO D1- domena tjelesnog zdravlja; WHO_D2-
domena psiholoskog zdravlja; WHO_D3- domena socijalnih odnosa; WHO_D4- domena okruzenja; WHO_D5-individualna percepcija kvalitete zivota i vlastitog zdravlja; *rezultati su
prikazani kao rekodirani Pearsonov koeficijent korelacije (neparametrijska parcijalna korelacija korigirana za dob i spol) i pripadajuéa P vrijednost.
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Rezultati multivarijatne linearne regresije potvrdili su povezanost izmedu
zdravstvenog stanja djeteta i obiteljske kvalitete Zivota roditelja (Tablica 17).

U usporedbi s kontrolnom skupinom, roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma
i roditelji djece s Down sindromom imali su vecu vjerojatnost za snizenu obiteljsku kvalitetu
zivota u svim domenama (Tablica 17).

U roditelja djece s dijabetesom tipa 1 moguca je naruSena percepcija roditeljstva (3=-
0,22; P=0,032) i ukupna obiteljska kvaliteta zivota (8=-0,18; p=0,041), ali nije pronadena
naruSenost obiteljskih interakcija (3=-0,15; p=0,120), emocionalnog (3=-0,11; p=0,291) i
tjelesno-materijalnog blagostanja (3=-0,08; p=0,386). Podrska invaliditetu u ovih roditelja
nije dosegla razinu znacajnosti (8=-0,18; p=0,085), kao ni u roditelja djece s cerebralnom
paralizom (8=-0,08; p=0,386). Medutim, roditelji djece s Down sindromom (3=-0,22;
p=0,026) i roditelji djece s poremecéajem iz spektra autizma (B3=-0,44; p=<0,001) imaju vecu
vjerojatnost za naruSenu domenu podrSke invaliditetu (Tablica 17).

Skrb za dijete znacajno je bila povezana sa svim domenama obiteljske kvalitete Zivota
(Tablica 17).

Razina obrazovanja bila je negativno povezana s tjelesno-materijalnom dobrobiti (B=-
0,18; P=0,025), podrskom invaliditetu (8=-0,25; P=0,007) i ukupnom obiteljskom kvalitetom
zivota (3=-0,18; P=0,018) (Tablica 17).

Obiteljski prihodi bili su negativno povezani s obiteljskom interakcijom (8=-0,20;
P=0,015) i percepcijom roditeljstva (3=-0,18; P=0.042) (Tablica 17).

Uclanjenost u udruZzenja bila je pozitivno povezana s tjelesno-materijalnom dobrobiti
(3=0,20; P=0,027) i ukupnom obiteljskom kvalitetom Zivota (3=0,19; P=0,027) (Tablica 17).

Varijable zivotnog stila (ITM, puSenje i prisustvo kroni¢nih oboljenja) nisu bile
povezane s obiteljskom kvalitetom Zivota, osim konzumacije mediteranske prehrane, koja je
bila pozitivno povezana s obiteljskom interakcijom (3=0,17; P=0,012) (Tablica 17).

Samopostovanje je bilo znacajan prediktor obiteljskih interakcija (3=0,38; P<0,001),
roditeljstva (8=0,23; P=0,013) 1 ukupne obiteljske kvalitete zivota (3=0,24; P=0,003).
Medutim, nije pronadena povezanost optimizma i obiteljske kvalitete Zivota (Tablica 17).

Anksioznost je imala tendenciju pozitivne povezanosti s obiteljskom kvalitetom
zivota u svim domenama. Pronadena je negativna povezanost depresije 1 roditeljstva (B=-
0,26; P=0,045), tjelesno-materijalne dobrobiti (3=-0,31; p=0,012) i ukupne obiteljske
kvalitete zivota (8=-0,23; P=0,042). Medutim, nije nadena povezanost depresije i emocionale
dobrobiti (3=-0,25; P=0,059). Pri tome, stres je bio znacajan negativan prediktor obiteljske

kvalitete zivota u svim domenama, osim u domeni roditeljstva (Tablica 17).
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Tablica 17. Povezanost obiteljske kvalitete zivota i nezavisnih varijabli (multivarijatna linearna regresija)

FQOL D1 FQOL D2 FQOL D3 FQOL D4 FQOL D5 FQOL uk
B P B P B P B P B P B P

DS 023 0008 -027 0005 @ -0,16 008 @ -023 0010 022 0026 @ -027 0,001
PSA 0,21 0,008 = -032 <0001 @ -032 <0001  -0,30 <0,001 0,44 <0,001 = -038 <0,001
CP 0,02 0831 = -004 0613 @ -004 0,58  -0,08 0,247 0,04 0,656  -0,04 0,546
DMTI 0,15 0,120 -022 0032  -0,11 0291 @ -008 0386 0,18 0,085 = -0,18 0,041
Odevi 0,02 0850  -0,11 0196 @ -008 0335 @ 001 0943 20,02 0,769 = -0,06 0,463
Dob 0,05 048  -002 0844 | -0,12 0140  -0,04 0,561 0,05 0669 -006 0344
Srednja skola 0,10 0231  -0,10 0235 014 0118  -0,18 0,025 025 0,007 -0,18 0018
Prihodi <10.000 kn 020 0015 -0,18 0042 007 0416  -001 0,893 0,00 0983 -0,12 0,115
Clan udruge (ne) 0,15 0094 014 0163 016 0113 | 020 0027 0,4 0,153 019 0,027
Nepugenje 0,01 0,180 = -0,13 0081 = 000 0987  -0,02 0,790 0,05 0511  -005 0,486
Kroniéne bolesti (ne) 0,03 0665 -006 0400 @ -004 0581 @ -003 0,669 0,02 0,820 -0,04 0,500
ITM 0,05 0670 = 006 0731  -003 0,746  -0,05 0,511 0,09 0323 003 0,639
Aktivnost 0,03 0647  -004 0638 | 001 0864 @ -005 0519 002 0,784 -002 0,757
MDSS 0,17 0012 = 005 0475 003 0648 000 00951 0,00 0993 007 0275
Skrb 0,21 0,004 021 0006 020 0010 = 020 0,005 0,11 0,144 023 0,001
LOT-R 0,11 0,149 = 0,09 0271  -006 0450 = 009 0,236 003 0714 007 0335
RSES 038 <0001 023 0013 016 009 = 013 0,141 004 0648 024 0,003
GAD-7 0.38 0002 025 0049 030 0023 & 032 0008 027 0042 037 0001
PHQ-9 0,08 0493 026 0045 @ 025 0059  -031 0012 0,10 0457 023 0,042
PSS-10 036 0001  -0,15 0,18 | -039 0001 @ -038 0,001 041 0,001 -041 <0,001

Biljeske: Roditelji zdrave djece bili su usporedna skupina za sve ostale skupine roditelja: DS-roditelji djece s Down sindromom; PSA-roditelji djece s poremecajem iz spektra
autizma, CP- roditelji djece s cerebralnom paralizom, DMT1- roditelji djece s dijabetesom tipa 1; FQOL D1-domena obiteljskih interakcija; FQOL D2- domena roditeljstva; FQOL
D3- domena emocionalne dobrobiti; FQOL D4- domena tjelesno-materijalne dobrobiti; FQOL D5- domena podrske invaliditetu; FQOL uk-ukupna obiteljska kvaliteta Zivota
(ukupan zbroj svih domena); B- standardizirani beta koeficijent; P-P-vrijednost; ITM- indeks tjelesne mase; Aktivnost-sjedeca aktivnost; MDSS-upitnik mediteranske prehrane;
Skrb-vrijeme utro$eno za skrb o djeci (sati); LOT-R - upitnik optimizma; RSES-Rosenbergova skala samopostovanja; GAD-7-ljestvica generaliziranog anksioznog poremecaja;
PHQ-9- upitnik pacijentovog zdravlja (depresija); PSS-10-percipirana skala stresa.
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Multivarijatna linearna regresija je koriStena i kako bi se istrazila povezanost
individualne kvalitete Zivota sa sociodemografskim varijablama, Zivotnim stilom,
osobnos¢u, anksioznoscu, depresijom 1 stresom (Tablica 18).

U odnosu na roditelje u kontrolnoj skupini, roditelji djece s poremecajem iz spektra
autizma imali su vecu vjerojatnost za naruSene socijalne odnose (B=-0,19; P=0,026) s
granicnom neznacajnosti za psiholosku dobrobit (B8=-0,10; P=0,096). Nije pronadena
povezanost drugih ispitivanih skupina i tjelesnog i psiholoskog zdravlja te socijalnih odnosa
(Tablica 18).

Domena okruZenja individualne kvalitete Zivota bila je povezana s roditeljstvom djece
s cerebralnom paralizom (3=-0,16; P=0,010) te granicno neznacajno s roditeljstvom djece s
poremecajem iz spektra autizma (8=-0,10; P=0,086). Takoder, sniZzena individualna
percepcija kvalitete Zivota i vlastitog zdravlja bila je povezana s roditeljstvom istih skupina
roditelja (roditeljstvo djece s poremecajem iz spektra autizma (B=-0,16; P=0,024) i
roditeljstvom djece s cerebralnom paralizom (8=-0,12; P=0,040)) (Tablica 18).

Od sociodemografskih varijabli tek grani¢nu povezanost s individualnom percepcijom
kvalitete zivota i1 vlastitog zdravlja imali su dob (8=-0,13; P=0,051) i spol (8=-0,14;
P=0,061), dok su prihodi bili pozitivno povezni s okruzenjem (8=0,19; P=0,009). Nadalje,
koli¢ina vremena provedena u skrbi za dijete bila je povezana sa socijalnim odnosima
(8=0,18; P=0,018) (Tablica 18).

Roditelji bez kroni¢nih bolesti imali su vec¢u vjerojatnost za bolju tjelesnu kondiciju
(B=0,2; P<0,001) 1 bolju percepciju vlastitog zdravlja (8=0,13; P=0,031) (Tablica 18).

Veca konzumacija mediteranske prehrane pokazala je tendenciju prema znacajnosti za
domenu tjelesnog zdravlja (3=0,11; p=0,081), a uocena je i njezina povezanost s okruzenjem
(B=0,16; p=0,007) (Tablica 18).

Varijable osobnosti roditelja bile su povezane s obiteljskom kvalitetom Zivota.
Samopostovanje je bilo snazno povezano s individualnom kvalitetom Zivota, posebice
psiholoSkom  dobrobiti (8=0,59; P<0,001) i socijalnim odnosima (8=0,42; P<0,001).
Optimizam je bio povezan s individualnom percepcijom kvalitete Zivota i vlastitog zdravlja
(8=0,25 P=0,001) (Tablica 18).

Anksiozna 1 depresivna simptomatologija nisu bile povezane s individualnom
kvalitetom zivota, dok se percipirani stres negativno odrazavao na sve domene individualne

kvalitete Zivota, osim na domenu socijalnih odnosa (Tablica 18).
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Tablica 18. Povezanost individualne kvalitete zivota i nezavisnih varijabli

WHO D1 WHO D2 WHO D3 WHO D4 WHO_uk
[ P B P B P B P B P
DS -0,02 0,766 0,01 0,840 0,01 0,593 -0,03 0,685 -0,02 0,772
PSA 0,00 0,985 -0,10 0,096 -0,19 0,026 -0,12 0,086 -0,16 0,024
CP -0,04 0,536 0,01 0,862 0,01 0,917 -0,16 0,010 -0,13 0,040
DMT1 -0,03 0,693 -0,04 0,567 0,03 0,797 0,12 0,140 -0,12 0,171
Ocevi -0,10 0,190 -0,07 0,253 -0,05 0,567 -0,08 0,271 -0,14 0,061
Dob 0,03 0,473 0,01 0,900 -0,07 0,370 -0,05 0,411 -0,13 0,051
Srednja Skola -0,02 0,773 -0,05 0,454 -0,01 0,944 -0,11 0,123 -0,04 0,573
Prihodi <10.000 kn 0,00 0,966 -0,04 0,559 0,03 0,686 0,19 0,009 0,02 0,806
Clan udruge (ne) -0,06 0,451 -0,01 0,929 -0,07 0,432 -0,08 0,326 0,07 0,400
Nepusenje 0,00 0,949 -0,07 0,224 -0,06 0,448 -0,01 0,847 0,08 0,190
Kroni¢ne bolesti (ne) 0,23 <0,001 0,03 0,513 -0,07 0,330 0,03 0,622 0,13 0,031
I™ -0,01 0,848 -0,10 0,091 0,01 0,912 -0,04 0,531 -0,16 0,027
Aktivnost -0,09 0,717 -0,02 0,757 0,01 0,847 0,02 0,687 0,01 0,936
MDSS 0,11 0,081 0,06 0,246 0,06 0,419 0,16 0,007 0,01 0,870
Skrb 0,06 0,393 0,06 0,256 0,18 0,018 0,01 0,932 0,09 0,141
LOT-R -0,09 0,213 0,06 0,321 0,05 0,532 0,05 0,502 0,25 0,001
RSES 0,27 0,001 0,59 <0,001 0,42 <0,001 0,26 0,001 0,17 0,027
GAD-7 -0,01 0,961 -0,10 0,299 0,08 0,520 0,06 0,592 -0,21 0,053
PHQ-9 -0,22 0,053 0,05 0,626 0,04 0,766 -0,10 0,346 0,05 0,643
PSS-10 -0,26 0,012 -0,22 0,008 -0,19 0,102 -0,35 <0,001 -0,23 0,018

Biljeske: Roditelji zdrave djece bili su usporedna skupina za sve ostale skupine roditelja: DS-roditelji djece s Down sindromom; PSA-roditelji djece s poremeéajem iz spektra autizma,
CP- roditelji djece s cerebralnom paralizom, DMT1- roditelji djece s dijabetesom tipa 1; WHO D1- domena tjelesnog zdravlja; WHO D2- domena psiholoskog zdravlja; WHO D3-
domena socijalnih odnosa; WHO D4- domena okruzenja;, WHO uk-individualna percepcija kvalitete zivota i vlastitog zdravlja; B- Standardizirani beta koeficijent; p-p-vrijednost; ITM-
indeks tjelesne mase; Aktivnost-sjedeca aktivnost; MDSS-upitnik mediteranske prehrane; LOT-R —upitnik optimizma; RSES-Rosenbergova skala samopostovanja; GAD-7-ljestvica
generaliziranog anksioznog poremecaja; PHQ-9- upitnik pacijentovog zdravlja (depresija); PSS-10-percipirana skala stresa.
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4.4. Povezanost izmedu stresa i kvalitete Zivota u roditelja djece s teSkoéama u razvoju i

dijabetesom tipa 1

U povezanosti stresa i individualne kvalitete Zivota prodnadeno je da je roditeljstvo
djeteta s cerebralnom paralizom bilo grani¢no povezano s nizom individualnom percepcijom
okruzenja (P=0,062). Nije nadena povezanost roditeljstva drugih skupina roditelja djece s
kroni¢nim stanjem i domena individualne kvalitete zivota (Tablica 19).

Prihodi su bili povezani s okruzenjem (8=0,20; P=0,007), a povezanost individualne
kvalitete Zivota s ostalim sociodemografskim karakteristikama, poput broja djece, obrazovanja,
pripadnosti udrugama te pusenja i tjelesne aktivnosti nije pronadena. Medutim, veci broj sati u
skrbi za svu djecu bio je povezan s ucestalijim socijalnim kontaktima (8=0,21; P=0,028).
(Tablica 19).

Nadena je povezanost spola, ITM-a i optimizma s ukupnom percepcijom individualne
kvalitete zivota 1 vlastitog zdravlja. Odsustvo kroni¢nih oboljenja roditelja bilo je povezano s
percepcijom tjelesnog zdravlja (8=0,23; P=0,007). Konzumacija mediteranske prehrane bila je
povezana s zivotnim okruzenjem (8=0,21; P=0,003), a osobe koje su ve¢oj mjeri konzumirale
mediteransku prehranu imale su bolju percepciju psiholoske dobrobiti (8=0,12; P=0,051)
(Tablica 19).

Samopostovanje je bilo snazno povezano s psiholoSkom dobrobiti (8=0,51; P<0,001) i
boljim socijalnim odnosima (8=0,32; P=0,008) te nesto manje s okruzenjem (8=0,25; P=0,009)
(Tablica 19).

Roditeljski stres negativno je bio povezan s percepcijom individualne kvalitete zivota u
gotovo svim domenama, a najvise u podrucju socijalnih odnosa (8=-0,38; P<0,001) i okruzenja
(B3=-0,30; P<0,001). Op¢i stres bio je povezan s okruzenjem (3=-0,24; P=0,036), a otpornost na
stres sa psiholoskom dobrobiti (3=0,18; P=0,0012) (Tablica 19).

Anksioznost 1 depresivnost nisu se znacajnije odrazile na individualnu percepciju QOL,
izuzev naglaSene negativne povezanosti depresije 1 tjelesnog zdravlja (3=-0,32; P=0,016)
(Tablica 19).

Odgovor kortizola najvise se bio povezan s psiholoskom dobrobiti i socijalnim
odnosima, pri ¢emu je veéi ukupni hormonalni odgovor od veceri do 60. minute nakon budenja
najviSe bio negativno povezan s percepcijom psiholoske dobrobiti (8=-0,33; P=0,002) (Tablica
19).
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Tablica 19. Povezanost individualne kvalitete Zivota i kortizolskog odgovora u roditelja

WHO D1 WHO D2 WHO D3 WHO D4 WHO uk

B P B P B P B P B P
DS 0,03 0748 @ -0,04 0671 003 078 = 003 0783 001 0948
PSA 002 0811  -007 0359  -009 0414 -0,12 0,169 -0,12 0213
CP 001 0949 003 0693 011 0273 -0,15 0062 -0,12 0,201
DMTI 0,11 0358 -0,04 068 012 0381 008 0462 -0,12 0305
Ocevi 0,17 0094 @ -0,14 0084  -0,12 028 = -005 058 @ -022 0022
Dob roditelja 007 0416 001 0878  -0,10 0268 -0,08 0284 -0,14 0,098
Srednja $kola 003 0716 005 0457 0,15 0137 @ -0,02 0785 002 0,842
Prihodi < 10000kn 0,07 0429 = 002 0816 015 0161 020 0007 007 0441
Broj djece <3 006 0457 005 0471 003 0738 @ -006 0412 0,10 0,234
Clan udruge (ne) 0,01 088 @ 000 0971 | 005 0642 -003 0727 011 0271
Nepusenje 007 0446 = -005 0455  -008 0447 = 000 0955 -0,05 0,612
Kroni¢ne bolesti (ne) 0,23 0,007 = 0,03 0,648  -004 0653 009 0208 011 0,204
IT™ 0,12 0848 @ -0,18 0021  -005 0615 -008 035  -027 0,006
Aktivnost 0,10 0244 -003 0618  -007 0487 002 0801 006 0525
MDSS 012 0115 012 0051 002 0849 021 0003 005 0,511
Skrb za djecu 003 0676 004 0531 021 0028 -003 0653 003 0679
RSES 0,18 0089 051 <0001 032 0008 025 0009 011 0,289
LOT-R 0,16 009 = 007 0350 009 0388 @ 002 0823 026 0,007
BRS 0,07 0454 0,18 0012 002 0864 -005 0504 002 0,800
PSS-18 027 0004 -022 0003  -038 <0001 -0,30 <0,001 -025 0,009
PSS-10 0,19 0144 @ -0,10 0320 009 0537 @ -024 0036 -0,10 0437
GAD-7 0,08 0565 -0,08 0464 006 0694 @ -001 0964 -002 0,141
PHQ-9 035 0016 012 0281  -002 0891 = -009 0456 005 0,727
AUG 005 0728 -022 0010  -024 0046 @ -0,07 0426 -0,07 0,492
AUCq 0,10 0342 024 0030 038 0020 0,17 0,180 002 0,870
AUCG i 0,06 0670 @ -033 0002  -025 0088 @ -004 0,750 -0,04 0,767

Biljeske: Roditelji zdrave djece bili su usporedna skupina za sve ostale skupine roditelja: DS- roditelji djece s Down sindrom;
PSA-roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma, CP- roditelji djece s cerebralnom paralizom, DMT1- roditelji djece s
dijabetesom tipa 1; WHO DI1- domena tjelesnog zdravlja;, WHO D2- domena psiholoskog zdravlja; WHO D3- domena
socijalnih odnosa; WHO D4- domena okruzenja; WHO uk- individualna percepcija kvalitete Zivota i vlastitog zdravlja; ITM-
indeks tjelesne mase; Aktivnost-sjedeca aktivnost; MDSS-Upitnik mediteranske prehrane; LOT-R -skala optimizma; BRS-
skala otpornosti; RSES-Rosenbergova skala samopostovanja; GAD-7-1jestvica generaliziranog anksioznog poremecaja; PHQ-
9-upitnik pacijentovog zdravlja (depresija); PSS-10-percipirana skala stresa, PSS-18-roditeljski stres; AUC;- povrsina ispod
krivulje u odnosu na trenutak porasta kortizola; AUCg-ukupna povrsina ispod krivulje u odnosu na pocetnu vrijednost;
AUCG_, - ukupni hormonalni odgovor od navecer do 60 minute.
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Roditelji djece s Down sindromom i roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma
imali su vecu vjerojatnost za naruSenu obiteljsku kvalitetu Zivota gotovo u svim domenama.

U odnosu na kontrolnu skupinu, roditelji djece s dijabetesom tipa 1 imali su vecu
vjerojatnost za narusSenu percepciju roditeljstva (3=-0,31; P=0,034) i obiteljsko emocionalno
blagostanje (B=-0,27; P=0,046) te naruSenu ukupnu obiteljsku kvalitetu zivota (3=-0,25;
P=0,038) (Tablica 20).

Clanstvo u udrugama bilo je povezano s percepcijom roditeljstva (8=0,28; P=0,017),
obiteljskim emocionalnim blagostanjem (8=0,23; P=0,034), tjelesnom dobrobiti (3=0,33;
P=0,003) te ukupnom obiteljskom kvalitetom zivota (3=0,28; P=0,004) (Tablica 20).

Konzumacija mediteranske prehrane bila je povezana s obiteljskom interakcijom
(8=0,18; P=0,026). Za ostale varijable Zivotnog stila nije pronadena znacajnija povezanost s
obiteljskom kvalitetom zivota (Tablica 20).

Iako neznatno, ali roditelji s viSe utroSenog vremena za skrb o djeci imali su vecu
vjerojatnost za viSu ukupnu obiteljsku kvalitetu Zivota (8=0,17; P=0,040), a viSa razina
samopostovanja bila je u vezi s boljom obiteljskom interakcijom (8=0,32; P=0,005) (Tablica
20).

Roditeljski stres bio se znacajan prediktor obiteljske kvalitete Zivota, koji se negativno
povezivao sa svim domenama, a poglavito sa ukupnom obiteljskom kvalitetom zivota (3=0,38;
P<0,001). Op¢i stres bio je povezan sa slabijim emocionalnim blagostanjem (B=-0,41;
P=0,006), pri ¢emu otpornost na stresne reakcije nije dosegla razinu znacajnosti (B=0,19;
p=0,055) (Tablica 20).

Anksiozniji roditelji imali su vecu vjerojatnost za bolju obiteljsku interakciju (3=0,34;
P=0,020), a depresivniji za snizenu tjelesnu dobrobit (3=-0,33; P=0,030) (Tablica 20).

Odgovor kortizola na budenje i ukupan hormonalni odgovor nisu bili znacajnije
povezani s obiteljskom kvalitetom Zivota, osim AUC; koji je bio povezan s emocionalnom
dobrobiti (8=0,22; P=0,097), dok je AUCg bio povezan s tjelesnom dobrobiti (3=0,29;

P=0,057), ali ti rezultati su ipak bili grani¢no neznacajni (Tablica 20).
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Tablica 20. Povezanost obiteljske kvalitete zivota i kortizolskog odgovora u roditelja

FQOL_D1 FQOL_D2 FQOL_D3 FQOL_D4  FQOL_D5 FQOL_uk

B P B P B P B P B P B P
DS 026 0024 -033 0012 -032 0011 -026 0029 -023 0,093 -034 0,002
PSA 0,15 0,136 -025 0031  -0,35 0,002 -028 0,008 -042 0001 -035 <0,001
CP 0,02 0866 -001 0959  -008 0461 -0,08 0410 -0,09 0442 -005 0,567
DMTI 0,14 0266 -031 0034  -027 0046 -0,13 0312 -0,18 0249 -025 0,038
Odevi 0,00 0990 -007 0541 & 004 0721 001 0910 -0,03 0832 -001 0,889
Dob roditelja 0,11 0213 -003 0767  -0,10 0294 -0,05 0571 -007 0485 -0,09 0270
Srednja $kola 0,05 0623 -005 0643  -0,14 0,179 -0,06 0,568 -0,18 0,126 -0,11 0215
Prihodi < 10000kn  -0,11 0256 -0,14 0,197  -0,07 0,504 002 0817 0,00 0979 -0,08 0,388
Broj djece <3 0,07 0467 009 0404 = 003 0747 001 0904 -0,08 0473 003 0,715
Clan udruge (ne) 0,15 0137 028 0017 | 023 0034 033 0003 019 0,116 028 0,004
Nepusenje 0,07 0449 007 0522  -0,09 0382 -0,08 0395 -003 0,798 -0,05 0,589
Kroni¢ne bolesti (ne) 0,00 0,995 0,03 0,762 = 004 0694 003 0716 000 0991 002 0,784
IT™ 0,03 0782 007 0538 @ 000 0970 -0,12 0239 006 0,620 002 0,860
Aktivnost 003 0,782 004 0721 @ 014 0,173 -0,06 0500 005 0665 004 0611
MDSS 0,8 0026 006 0490 & 005 0564 005 0581 -0,01 0,892 0,09 0,242
Skrb za djecu 0,15 0,104 0,18 0078 015 0120 017 0056 006 0,565 0,17 0,040
RSES 0,32 0,005 0,17 0,172 @ 011 0347 001 0905 004 0747 0,15 0,136
LOT-R 0,00 0295 0,13 0266 | -008 0428 = 011 0268 005 0,658 008 0372
BRS 0,19 0,055  -003 0760 @ 009 0367 -007 0476 003 0774 006 0491
PSS-18 033 0,001 -035 0003 @ -029 0008 -031 0003 -027 0026 -038 <0001
PSS-10 0,12 0390 -001 0949  -041 0,006 -022 0,121 -025 0,135 -023 0,071
GAD-7 0,34 0,020 023 0,53 @ 028 0072 021 0164 024 0172 032 0,018
PHQ-9 0,01 0944 024 0,151  -007 0,640 -033 0030 -0,12 0499 -0,17 0214
AUG 0,12 0292 -003 079 = 020 0,097 -0,13 0254 -0,12 0870 -0,14 0,167
AUCq 0,04 0352 008 0633 015 0335 029 0057 0,18 0300 020 0,147
AUCq a1 0,14 0325 -0,15 0351 @ -0,17 0248 -0,19 0,192 0,00 0988 -0,15 0,240

Biljeske: Roditelji zdrave djece bili su usporedna skupina za sve ostale skupine roditelja:

navecer do 60 minute.

DS-roditelji djece s Down sindromom; PSA-
roditelji djece s poremeéajem iz spektra autizma; CP- roditelji djece s cerebralnom paralizom; DMT- roditelji djece s dijabetesom tipa 1;
FQOL_D1-domena obiteljskih interakcija; FQOL_D2- domena roditeljstva; FQOL_D3- domena emocionalne dobrobiti; FQOL_D4- domena
tjelesno-materijalne dobrobiti; FQOL_DS5- domena podrske invaliditetu; FQOL_uk-ukupna obiteljska kvaliteta Zivota (ukupan zbroj svih
domena); ITM- indeks tjelesne mase; Aktivnost-sjedeca aktivnost; MDSS-upitnik mediteranske prehrane; LOT-R -skala optimizma; BRS-
skala otpornosti; RSES-Rosenbergova skala samopostovanja, GAD-7-Ljestvica generaliziranog anksioznog poremecaja; PHQ-9-Upitnik
pacijentovog zdravlja (depresija); PSS-10-percipirana skala stresa, PSS-18-roditeljski stres; AUC- povrSina ispod krivulje u odnosu na
trenutak porasta kortizola; AUCg-ukupna povrsina ispod krivulje u odnosu na pocetnu vrijednost; AUCg ,y - ukupni hormonalni odgovor od
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5. Rasprava

Ovo istrazivanje imalo je za cilj istraziti stres 1 kvalitetu zivota te njihovu medusobnu
povezanost s oksidativnim stresom, anksioznos$¢u i depresijom u roditelja djece s kronicnim
poremecajem zdravlja.

Na ljestvicama koje ispituju roditeljski stres i suoCavanje s izazovima odgoja djece,
roditelji kroni¢no bolesne imali su negativnije odstupanje iskazano kroz vecu percepciju stresa
i slabiju otpornost na stresne reakcije, viSu razinu anksioznosti i depresivne simptomatologije,
nizu razinu samopostovanja i optimizma te nizu individualnu i obiteljsku kvalitetu zivota.

Medusobna povezanost AUCg i AGEs, kao i njihova povezanost s anksiozno$¢u i
depresivno$¢u sugerira o postojanju zajednickih patofizioloskih mehanizama koji bi mogli
imati poveznicu s oksidativnim stresom, koji pak moze biti znacajan prediktor u nastanku
kroni¢nih 1 malignih  oboljenja, ali 1  poremecaja  mentalnog  zdravlja

(126,141,145,168,176,188,189).

5.1. Stres u roditelja djece s kroni¢nim stanjima

Rezultati pokazuju da roditelji djece s kroni¢nim stanjima imaju vecu vjerojatnost za
disregulaciju hormonalne ravnoteZe uzrokovane kroni¢nim stresnim podrazajima potaknutih
bolesc¢u djeteta.

U ovom istrazivanju koncentracija kortizola u roditelja djece s teSkocama u razvoju 1
kroni¢nom bolescu bila je povezana s roditeljstvom bolesnog djeteta. Primjerice, u odnosu na
kontrolnu skupinu, roditelji djece s Down sindromom i dijabetesom tipa 1 imali su nizi AUC;,
dok su roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma imali grani¢no neznacajan rezultat za
AUC,, Pri tome, negativne Zivotne navike poput pusenja, tjelesne neaktivnosti 1 naruSenog
spavanja mogu dodatno doprinijeti negativnim patofizioloSkim mehanizmima stresa 1
reaktivnosti HPA osi. Isto tako, povezanost kortizola s produktima uznapredovale glikacije
(ovdje procijenjene kao nakupljanje AGEs-a u koZi), anksioznos$¢u i depresijom ukazuje da
kortizol nakon duze izlozenosti stresnom podrazaju moze imati negativan uc¢inak na tjelesno i

mentalno zdravlje pojedinca.
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5.1.1.0dgovor kortizola na stresne podrazaje

Kao §to je poznato, interindividualno varijabilne vrijednosti kortizola koje su potvrdene
relativno visokim standardnim devijacijama u svim skupinama u nasem istrazivanju, podupiru
hipoteze ranijih studija da se varijabilnost dijelom moze smatrati osobinom osobe, a na §to
mogu znacajno utjecati genetski ¢imbenici (289). Primjerice, Wust i suradnici naglasavaju
znacajan genetski utjecaj na jutarnji odgovor kortizola na budenje u zdravih osoba (125). Osim
genetske predispozicije postoji i povezanost s nizom negativnih psihosocijalnih ¢imbenika koji
se odnose na visoke zivotne i radne zahtjeve (67,124,126,290-292). Njihov utjecaj rezultira
kroni¢nim stresnim reakcijama koji se, primjerice, u naSem istrazivanju odnose i na skrb za
bolesno dijete. UdruZzeni medusobno, mogu imati snazne reperkusije na ljudsko zdravlje.
Djelovanjem simpatikusa i stalnom aktivno§¢u HPA osi moze do¢i do narusene ravnoteze u
organizmu, pokretanja brojnih negativnih patofizioloskih mehanizama koji su podloga
pojavnosti kroni¢nih oboljenja.

Kortizol, kao hormon bez kojeg covjek ne moze Zivjeti, nakon dugotrajne izlozenosti
pogoduje navedenom. Razli¢ite studije analizirale su povezanost kortizola i kroni¢ne
izlozenosti stresu i pojavnosti kroni¢nih bolesti (142,293,294). Vedina studija zapoc€injala je s
jutarnjim mjerenjima, pokuSavajuéi tako pratiti cirkadijani ritam od jutra prema veceri
(64,66,67,142,295). Vrlo malen broj studija pratio je ritam kortizola od veceri prema jutarnjim
satima, kao i pojavnost i povezanost kortizola 1 jutarnjeg izlu€ivanja kortizola poradi pracenja
fizioloSkih 1 psiholoSkih promjena u samoizvjes¢ivanju te promjena u ponasanju osobe (116).
Studije potvrduju da je povecana sekretorna aktivnost HPA osi uzrokovana znatnim dijelom
upravo budenjem, ali i da je i vrijednost vecernjeg kortizola vaZan pokazatelj prethodne dnevne
sekrecije (132). Nadalje, potvrdeno je kako samoizvje$¢a pojedinaca rijetko koreliraju s
fizioloSkim parametrima, $to iziskuje dodatna istrazivanja (64,295).

U ovoj je studiji po€etno uzorkovanje sline bilo navecer, upravo zbog razloga i potrebe
procjene o prisutnosti ekstremno visokih vrijednosti vecernjeg kortizola u ispitanika ili
neprepoznatog Cushingova sindroma (277), a $to bi moglo imati utjecaj na jutarnje vrijednosti.
Studije potvrduju da koncentracija kortizola navecer odrazava izlozenost ukupnoj koncentraciji
kortizola toga dana i pokazatelj je minule dnevne sekrecije (132). Budu¢i da se kortizol smatra
potencijalnim posrednikom ukupne minule dnevne izlozenosti, vecernja koncentracija moze
biti korisna i u razjasnjenju vrijednosti jutarnjeg odgovora kortizola na budenje. Uocili smo
kako je no¢na koncentracija kortizola bila je znacajno najviSa u roditelja djece s poremecajem

iz spektra autizma, ali i u ostalim skupinama kroni¢no bolesne djece u kojih ipak nije dosegla
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staticku znacajnost. Nastavno tomu, a u usporedbi s kontrolnom skupinom, vecina ispitivanih
skupina imala je znaCajno vecu koncentraciju kortizola u trenutku budenja, Sto se odrazilo na
nizi kortizolski odgovor tijekom prvog sata budenja (AUC) (296). Osim toga, u svim
skupinama roditelja djece s teSko¢ama u razvoju prosje¢na koncentracija kortizola u 60. minuti
nakon budenja bila je niza u odnosu na koncentraciju u trenutku budenja, S$to je takoder
doprinijelo nizem odgovoru kortizola na budenje, ovdje promatranom kao AUC; Jedino je u
roditelja djece s dijabetesom tipa 1 koncentracija kortizola u 60. minuti bila neznatno visa u
odnosu na pocetnu vrijednost, ali nedostatno velika da bi doslo do povecanja AUC;. Medutim,
zanimljivo je da su oCevi djece s dijabetesom imali nizu koncentraciju kortizola u 60. minuti od
majki te da su i pojedine izvedenice (Mny,. i AUCy) takoder bile nize u odnosu na oceve zdrave
djece, kao 1 u odnosu na majke djece s dijabetesom. To moze ukazivati da ovi ocevi
kompenziraju povecani teret majki preuzimanjem vece odgovornosti za ostale zadatke
upravljanja ku¢anstvom 1 obitelji pa osjeaju vecu opterecenost stresnim zadatcima nego ocevi
zdrave djece (297,298). Takoder, moguce je da ovi oevi preuzimaju vazan dio zadataka
vezanih uz skrb o djetetu, posebice nocu, $§to moze imati poveznicu s odgovorom kortizola na
budenje koji je u ovih oceva bio nizi nego u majki, ali i u odnosu na oceve zdrave djece
(144,297,298).

Unato¢ tomu $to rezultati pokazuju da je cirkadijani ritam budenja kortizola bio ouvan
u svim skupinama roditelja, otkrili smo da roditeljstvo djeteta s teSko¢ama u razvoju i onih s
djecom s dijabetesom tipa 1 povezano sa smanjenjem vrijednosti svih izvedenica indikatora
budenja kortizola koji su procijenjeni u ovom istrazivanju (Mnp., CAR; , CARs, CARg i1
AUC)). Primjerice, u odnosu na kontrolnu skupinu, roditelji djece s Down sindromom, roditelji
djece s poremecajem iz spektra autizma 1 roditelji djece s dijabetesom tipa 1 imali su nizi
AUC,, dok su roditelji djece s cerebralnom paralizom imali grani¢no neznacajan rezultat za
AUC,.

Za razliku od spomenutih izvedenica, AUCg se nije se statisticki znacajnije razlikovao
medu skupinama. To moZe ukazivati na to da se na ukupni hormonalni ishod odrazila no¢na
vrijednost kortizola, kao i ona u trenutku budenja. Jasnije, usporedujuci ispitivane skupine s
kontrolnom skupinom moguce je pretpostaviti da niza vrijednost kortizola navecer u kontrolnoj
skupini te umjereni porast tijekom no¢i do trenutka budenja pogoduju vecem relativhom
jutarnjem povecanju unutar prvog sata. S druge strane, u ispitivanim skupinama vrijednost
kortizola navecer bila je visa te je dodatnim porastom tijekom no¢i rezultirala ve¢im jutarnjim
vrijednostima u samom trenutku budenja, Sto je poradi postojece zasiCenosti koncentracijom

kortizola rezultiralo slabijim kortizolskim odgovorom i manjim porastom kortizola unutar
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jednog sata. Zanimljivo je da je u roditelja djece s dijabetesom tipa 1 koncentracija kortizola u
60. minuti bila viSa od one u trenutku budenja, ali budu¢i da je njezina pocetna vrijednost u
trenutku budenja bila visa nego u kontrolnoj skupini to takoder moze ukazivati na stanovitu
zasi¢enost kortizolom 1 sporije spustanje vrijednosti kortizola nakon prvog sata budenja, kao i
zadrzavanje poviSenih vrijednosti tijekom nadolaze¢eg dana. Opcenito gledano, bazalna
izlu€ena koncentracija kortizola sakupljena tijekom no¢i bila je viSa u roditelja djece s
kroni¢nom bolesti pri ¢emu je jutarnji odgovor kortizola bio manji, $to je bilo obrnuto u
kontrolnoj skupini. Takve pretpostavke mogu biti razlogom da se u konacnici ukupan
hormonalni odgovor nije znacajnije razlikovalo medu skupinama. Nepostojanje razlike u
AUCg medu skupinama sugerira da je ukupan hormonalni ishod u svojoj kona¢noj kumulaciji
jednak, ali se on razlikuje u tome koji je udio u njegovoj koncentraciji veci. Jasnije, ve¢i AUCp
implicira visu startnu koncentraciju kortizola po budenju, Sto upucuje na konstantno povisene
koncentracije kortizola tijekom dana, Sto potom rezultira slabijim jutarnjim odgovorom (283).
Analizirajuéi takve rezultate, a temeljem proucene literature, nije sasvim jednostavno
jednoznacno utvrditi razlog tomu, buduéi da rezultati brojnih studija pokazuju kontroverzne
rezultate, ukazuju¢i na potrebu za novim istrazivanjima kojima bi se rasvijetlilo ovo podrucje.
Mehanizmi izostanka ili smanjenja porasta kortizola, unato¢ stalno povisenoj razini kortizola,
nisu sasvim jasni. Ako je za pretpostaviti da je osoba pod stalnim stresom onda to implicira da
bi i jutarnji porast trebao biti vec¢i, medutim on se ne dogada. Moguce je da na navedeno utjece
mehanizam povratne sprege i iscrpljenja HPA osi, disfunkcije hipokampalnih neurona i
glukokortikoidnih receptora, ili se pak radi o specificnom genetski uvjetovanom mehanizmu
reagiranja, o ¢emu rezultati studija nisu sasvim ujednaceni (98,105,124,125,133,293,294).

Pri tome valja napomenuti kako obrazac porasta kortizola tijekom prvog sata u roditelja
kroni¢no bolesne djece ipak nije fizioloSki normalan ritam kortizola, buduci da je njegov porast
u 30. minuti trebao biti 50-150% ve¢i u odnosu na vrijednost u trenutku budenja, Sto je u nasih
ispitanika izostalo. Takvo §to moZe ukazivati na disregulaciju HPA osovine koja je potaknuta
stresnom percepcijom u roditelja kronicno bolesne djece. Unato¢ tomu, nije zamijecena
povezanost ukupnog hormonalnog odgovora i percepcije stresa. Nadalje, nije zamijecena
povezanost ni jedne od izvedenica kortizola, kao ni pojedinac¢nih mjerenja s percipiranim
stresom, osim s koncentracijom u 15. minuti nakon budenja. To potvrduje kako je
kompleksnost povezanosti izmedu psiholoSkih 1 bioloSkih markera znatno sloZenija, Sto
potvrduju 1 druge studije. Primjerice u istrazivanju koje su proveli Padden i suradnici u analizi
roditeljskog stresa, anksioznosti i depresije s fizioloskim markerima kortizola, a-amilaze, pulsa

1 krvnog tlaka nisu pronasli medusobnu povezanost, ali su nasli nize vrijednosti kortizola 30

128



minuta nakon budenja u roditelja djece s poremecajem iz spektra autizma u odnosu na roditelje
zdrave djece (64).

Studije takoder pokazuju da zahtjevnost djeteta i koli¢ina skrbi mogu utjecati na
percepciju stresa (13,69,199,295). T u nasem istrazivanju smo to potvrdili jer smo pronasli
znacajnu povezanost izmedu indikatora kortizola 1 broja sati koje roditelji utroSe na skrb o svoj
djeci. Primjerice, skrb za samo jedno zahtjevnije ili kroni¢no bolesno dijete moze biti znatno
sloZenije nego $to je istovremena skrb za vise djece koja su manje zahtjevna za roditelje.

Veéi nagib porasta kortizola od trenutka budenja do 30. minute nakon budenja u
kontrolnoj skupini moze se objasniti viSim porastom kortizola u prvih pola sata jer je u toj
skupini pocetna vrijednost bila u prosjeku niza, $to je u ispitivanim skupinama bilo drugacije,
tj. zabiljezen je nizi porast kortizola. Nadalje, srednje jaka negativna korelacija izmedu prvih
jutarnjih vrijednosti kortizola i AUC; moze ukazivati na to da su visoke pocetne razine
kortizola popra¢ene manjim AUCr-om. Isto tako, snazna povezanost izmedu pojedinacnih
koncentracija kortizola u 15., 30. 1 60. minuti (poglavito one u 30. minuti, s koeficijentom
korelacije od cak 1=0,95) i AUCg, moze ukazivati na njihov doprinos u ukupnom
hormonalnom odgovoru, dok snazna medusobna povezanost CARi-a i AUCj-a (r=0,97)
ukazuje kako povecanje kortizola unutar prvog sata znacajno ovisi o porastu kortizola u prvih
pola sata. To potvrduju i rezultati u ispitivanim skupinama u kojima je vrijednost kortizola
blaze rasla tijekom prvih pola sata u odnosu na kontrolnu skupinu, $to je rezultiralo 1 nizim
kortizolskim odgovorom unutar prvog sata, odnosno nizim AUC;. Slicne povezanosti nadene
su 1 u drugim studijama (145).

Zanimljivo je istaknuti rezultat regresije koji ukazuje na povezanost AUCg s tjelesnom
aktivnoS$cu 1 satima spavanja, §to moze upucivati na ucinak tjelesnog napora i trajanja spavanja

na patofizioloSke mehanizme stresa 1 reaktivnosti HPA osi.

5.1.2.Kortizol, oksidativni stres i mentalno zdravlje

Indikatori kortizola (AUCg i AUC) kao pokazatelji reakcije na stres bili su vazni
prediktori oksidativnog stresa (u naSoj studiji mjeren pomocu AGEs-a), anksioznosti, depresije
te snizene kvalitete Zivota. Moguce je da se povezanost indikatora kortizola (kao pokazatelja
stresne reakcije), anksioznosti 1 depresivnosti negativno odrazila na mentalno zdravlje, dobro
osjecanje 1 opce funkcioniranje roditelja. Moguce je da ukupan hormonalni odgovor kortizola
(AUCg) ima doprinos u nakupljanju AGEs-a. To moZe imati vaZznu posrednu ulogu u

negativnim ucincima Kkortizola uzrokovanih kroni¢nim psiholoSkim stresom i njegovom

129



psihopatologijom na pojavnost kroni¢nih bolesti. Navedeno dodatno potvrduje i povezanost
AUCg-a s razinom anksioznosti i depresije. Za razliku od ovih rezultata, AUC; nije bilo
povezan s nijednim od zdravstvenih ishoda, §to upucuje na veéi znacaj ukupnog hormonalnog
kortizolskog odgovora od onog privremenog povecanja kortizola nakon budenja.

Takoder, pozitivna povezanost AUCg, anksioznosti i1 depresije moZe se objasniti
aktivnos¢u HPA osi na raspoloZenje i blagostanje (114,299). Nadalje, poremecaj u razini
kortizola moze imati neurotoksic¢ni u¢inak na hipokampus i pojacati oksidativni stres (114). U
skladu s tim, ocekivali smo da ¢e roditelji djece s kroni¢nim stanjima, posebno one s
poremecajem iz spektra autizma, imati viSu razinu AGEs-a zbog veée noc¢ne i dnevne
koncentracije kortizola, ali ti rezultati nisu potvrdeni. Takoder, nasi rezultati potvrduju kako
nakupljanje AGEs-a znacajno raste s dobi, a tomu moguée pridonosi i vi§i ukupni hormonalni
odgovor. Pozitivna povezanost koncentracije kortizola u slini i AUCg sa AGEs, anksioznosti i
depresijom sugerira da stres moze pogorSati patofizioloSke mehanizme 1 ubrzati biolosko
starenje (300). Rezultati studija potvrduju kako su visoke razine AGEs-a povezane su s ve¢im
oksidativnim stresom i razvojem brojnih kroni¢nih bolesti, poput dijabetesa, kardiovaskularnih
bolesti i nekih karcinoma (176,189).

Istodobno, ukupni hormonalni odgovor, osim §to je bio povezan s AGEs-om, bio je
povezan i s depresivnim i anksioznim simptomima. To moZe ukazivati na €injenicu da viSa
razina kortizola moze imati Stetan izravan utjecaj na mentalno zdravlje, ali i indirektno
negativno utjecati na navedeno, povecanjem glikemijskog 1 oksidativnog stresa koji se u naSem
istrazivanju procjenjivao pomocu AGEs-a. Medutim, takva razmatranja zahtijevaju dodatne
studije. Poznato je da odredene nezdrave Zivotne navike, poput neuravnotezene prehrane, slabe
ili nikakve tjelesne aktivnosti, puSenja i konzumacije alkohola, doprinose porastu AGEs-a
(301). Studije, medutim, potvrduju kako su takve navike i1 ponasSanja uobiCajen nacin
suocCavanja sa stresom, dodatno ubrzavaju¢i njegove negativne patofizioloSke mehanizme
(302,303). Povezanost izmedu pusenja i AUCg utvrdena u naSem istrazivanju pronalazi se i u
drugim studijama, potvrdujuc¢i da obrasci ponaSanja koji ukljucuju puSenje utjeCu na lucenje
kortizola (303). Na primjer, roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma u nasoj studiji
imali su viSu noénu i prvu jutarnju vrijednost kortizola, pokazali su vecu percepciju
roditeljskog stresa, a skoro polovica njih bili su pusaci. Ti su roditelji takoder izvijestili o vi$oj
percepciji djecjeg izazovnog ponaSanja 1 nizoj kvaliteti Zivota u usporedbi s roditeljima zdrave
djece, §to potvrduju 1 druge studije (64,65,247,295,304,305). Studije takoder potvrduju odnos
pusenja 1 koncentracije kortizola, ukazujuc¢i na nekoliko vaznih segmenata takve povezanosti

(303). Prvo, HPA os povezuje se s procesima ovisnosti i stresne izloZzenosti ukoliko se potreba
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za puSenjem ne ostvari. Isto tako, poviSene razine kortizola imaju niz Stetnih ucinaka na
bioloske procese koji su vazni Cimbenici rizika za razvoj brojnih kroni¢nih bolesti, poput
primjerice kardiovaskularnih bolesti, kojima pogoduje hiperlipidemija, metaboli¢ki sindrom,
stres, slabija imunoloska reakcija (142,306). Nadalje, prestanak pusenja stresan je za mnoge
pusace, Sto moze dodatno pojacati negativno djelovanje kortizola i reakciju na stres. Nastavno
tomu, vazno je napomenuti da puSenje tijekom uzorkovanja nije bilo dopusteno, pa je moguce
da razlike izmedu puSaca i nepusaca ne odrazavaju akutni u€inak nikotina na uzrokovanje.
Medutim, autori nisu mogli u potpunosti kontrolirati taj segment, buduci da je uzrokovanje
provedeno u kuénom okruzenju bez nadzora istrazivaca, a vrijeme od jednog sata apstiniranja
od pusSenja moze biti poprili¢no stresno za strastvene pusace (303). U ovoj studiji nepusaci su
imali znacajno visi ukupni hormonalni odgovor od pusaca, §to potvrduje dosadasnje razlicite
kontroverzne rezultate o povezanosti kortizola i puSenja. Pojedine studije povezuju pusenje s
nizim, ali 1 vi§im ukupnim hormonalnim odgovorom (292-294,303,307), a dulja izlozenost
pusenju u korelaciji je s porastom AGEs-a (301). Sli¢no je i s odgovorom kortizola na budenje
koji u nasoj studiji nije dosegao statisticku znacajnost.

Povezanost AGEs-a i dobi potvrdena je u ranijim studijama, potvrdujuéi kako su AGEs
normalan dio procesa starenja (301). Medutim, odredeni ¢imbenici mogu ubrzati proces
nakupljanja AGEs-a i ubrzati starenje. Tjelesna neaktivnost je ¢imbenik rizika za pretilost i
dijabetes, Sto oboje moze ubrzati stvaranje 1 nakupljanje AGE-a (301). U studijama je uocena 1
inverzna povezanost izmedu trajanja spavanja i AGES-a. NaruSeno spavanje i deprivacija sna
moze izazvati oksidativni stres 1 povecati rizik od pretilosti i dijabetesa (308), Sto moze
potaknuti stvaranje i nakupljanje AGEs-a. S druge strane, psiholoski stres nerijetko narusava
spavanje 1 aktivira simpaticki Ziv€ani sustav i HPA osovinu, ¢ime se djelovanjem kateholamina
i kortizola naruSava metabolizam glukoze, ¢iji porast pogoduje stvaranju AGEs-a (194).
Ovakve spoznaje mogu objasniti povezanost AUCg i AGEs-a u nasem istraZivanju.

Isto tako, AGEs se stvaraju u hrani tijekom njene pripreme pa su im ljudi stalno
izloZzeni (309). Poznato je medutim da je mediteranska prehrana siromasna uznapredovalim
produktima glikacije (310) te da moze ublaZziti u€inke stresa, sniziti upalne biomarkere 1 tako
pridonijeti smanjenju rizika za naruseno mentalno zdravlje (311). Primjerice, studije potvrduju
da su razine kortizola obrnuto povezane s pridrzavanjem mediteranske prehrane, a

uravnotezena prehrana moze ublaziti Stetni u¢inak AGEs-a (310,311).
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5.1.3.Kortizol i percepcija stresa

Iako su razine kortizola i njihove izvedenice bile statisticki nize u roditelja djece s
kroni¢nim stanjima, oni ipak nisu bile u korelaciji s roditeljskom ili opéom percepcijom stresa.
Takoder, iako je nadena povezanost pojedinacnih koncentracija kortizola s anksioznom ili
depresivnom simptomatologijom, ona je ipak u regresijskoj analizi bila potvrdena samo za
ukupan hormonalni ishod (AUCg). Prisutna, ali relativno slabija, povezanost indikatora
kortizola i roditeljstva djeteta s kroni¢nom bolesti moze sugerirati da postoji slozenija
interakcija fizioloSkih i psiholoSkih mjera stresa. Jasnije, na razinu kortizolskog odgovora
utjece znatan broj ¢cimbenika koji mogu, ali 1 ne moraju, uvijek biti u meduzavisnom odnosu.

Isto tako, nepostojanje povezanosti fizioloskih i1 psiholoskih pokazatelja moZe ukazivati
i na odstupanje izmedu roditeljskog samovrednovanja i samopercepcije te stvarnih
patofizioloskih mehanizama. Moguce je da su trenutno raspolozenje i okruzenje u kojem se
roditelj nalazio tijekom uzrokovanja sline i/ili popunjavanja upitnika, takoder utjecali na
roditeljsku percepciju stresa 1 povezanost s fizioloSkim pokazateljima. Nadalje, izlozenost
dugotrajnom kroni¢nom stresu aktivira brojne adaptivne mehanizme koji se ne moraju akutno
odraziti, ve¢ neprimjetno pogodovati razvoju Stetnih mehanizama koji dugoro¢no naruSavaju
zdravlje roditelja.

Kao §to i potvrduju 1 ostale studije, ne moze se iskljuciti i moguénost da su roditelji
kroni¢no bolesne djece razvili odredene zaStitne mehanizme koji mogu utjecati na
samopercepciju stresnog okruzenja 1 fizioloSkog funkcioniranja, unato¢ stresorima s kojima se
susrecu (64). Moguce je da uslijed dugoro¢ne adaptacije, roditelji vlastite zivotne okolnosti ne
percipiraju stresnim, usporeduju se s drugim roditeljima koji imaju cak i teZe Zivotne okolnosti
1 na taj nacin lakSe se nose sa stresnim okolnostima. Takoder, iako studije potvrduju
povezanost bolesti djeteta 1 viSu razinu percepcije stresa, uslijed zivotnih okolnosti, poput
bolesti djeteta, moguce je razvijanje vece emocionalne povezanosti medu ¢lanovima obitelji,
zajedniCko rjeSavanje problema vezanih za dobrobit djeteta, povecanje sposobnosti
samoregulacije 1 jaCanje kapaciteta, Sto doprinosi ja¢anju otpornosti roditelja na stresne
reakcije. To je potvrdeno i u naSem istrazivanju, jer je veca otpornost na stres predvidala manju
percepciju opéeg stresa.

Percipirani op¢i stres bio je znaCajan prediktor i za depresiju i za anksioznost. Njihova
povezanost potvrdena je i regresijskom analizom. Pored toga, roditelji djece s dijabetesom tipa
1 imali su izraZeniju depresivnu simptomatologiju u odnosu na roditelje zdrave djece. Visa

razina depresivne simptomatologije i percipiranog stresa u roditelja djece s dijabetesom tipa 1,
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moze ukazivati na zabrinutost zbog mogucih komplikacija dijabetesa te osjecaj
preopterecenosti zbog terapijskih zahtjeva, ali 1 promjene nacina zivota uzrokovanih
pojavnoséu bolesti u djeteta, o cemu svjedoce i druge studije (312).

Zanimljivo je da su roditelji djece s Down sindromom bili jedina skupina s nizom
percepcijom opceg stresa u usporedbi s kontrolnom skupinom. Takav pomalo neocekivan
rezultat potvrduju i1 druge studije. Nizu razinu stresa u roditelja djece s Down sindromom u
usporedbi s drugim skupinama roditelja potvrduju Seltzer i sur. (313). Takoder, Skotko i sur.
opisuju obitelji s djecom s Down sindromom kao tople, bliske i skladne, sigurnije u roditeljske
vjestine, ponosne na postignuéa svog djeteta, Cesto traze¢i viSe resursa i podrske lokalnih
udruga (314). Slijedom navedenog, moguce je da imaju vecu socijalnu potporu, $to ima
znacajnu ulogu u ublazavanju djelovanja stresora (64). Suprotno tome, roditelji djece s
poremecéajem iz spektra autizma u naSoj su studiji imali manje bliskih prijatelja od ostalih
skupina, $to je mozda utjecalo na njihovu percepciju stresa i izazova vezanih uz djetetovu
dijagnozu (314). Medutim, iako u deskriptivnoj analizi ti roditelji pokazuju znacajno najviSu
razinu percipirane izazovnosti vezane uz ponasSanje djeteta, roditeljskog i opcéeg stresa, nizu
otpornost na stresne reakcije, nize samopostovanje te vecu razinu depresivnosti u odnosu na
ostale skupine, takav rezultat ipak nije potvrden u regresijskim analizama. Studije potvrduju
kako je podrska prijatelja povezana s ve¢om psiholoSkom, ali i materijalnom dobrobiti, dok
izostanak socijalne podrSke i1 prijatelja negativno utjeCe na percipirani stres, anksioznost 1
depresiju (304).

Uzimajuéi u obzir sve navedeno, a uz nadenu povezanost kortizolskog odgovora s
psiholoskim parametrima poput anksioznosti, depresije te izraZzenu povezanost s produktima
glikacije vidljivo je kako takva povezanost moze biti pokazatelj naruSenog mentalnog zdravlja,
ali 1 drugih kroni¢nih stanja prouzrocenih kroniénom stresnom reakcijom u roditelja kroni¢no

bolesne djece.
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5.2. Kbvaliteta Zivota roditelja djece s kroni¢nim stanjem

Studije potvrduju kako su za djecu s potesko¢ama u razvoju i one s kronicnom bolesti
roditelji 1 obitelj najvazniji oslonac u zivotu (248). Medutim, ti roditelji trpe stanovita odricanja
i imaju razli¢ite potesko¢e u skrbi i odgoju svoje djece. Uslijed sveprisutnih obveza i
opterecenja, snizenog opceg blagostanja, mogucée demotivacije i gubitka zadovoljstva zivotom
neminovno dolazi do snizene kvalitete Zivota (248).

Ova studija potvrduje da roditelji kroni¢no bolesne djece u odnosu na roditelje zdrave
djece, imaju vecu vjerojatnost za nizu individualnu i obiteljsku kvalitetu Zivota, koje su u
snaznoj korelaciji. To bi moglo imati negativne reperkusije na zdravlje roditelja, budu¢i da
postoji znacajan utjecaj stresa na navedeno, koji je u ovoj studiji najjaci prediktor kvalitete
zivota. lako se percipirani opéi stres odrazava i na individualnu i obiteljsku kvalitetu zivota,
vidljivo je da stres neSto viSe narusava potonju.

Rezultati potvrduju da su roditelji djece s Down sindromom, poremecajem iz spektra
autizma i dijabetesom tipa 1 imali nizu obiteljsku kvalitetu Zivota u odnosu na obitelji sa
zdravom djecom. Roditelji ove djece imali su vecu vjerojatnost za narusenu percepciju
roditeljstva nego roditelji zdrave djece. Roditelji djece s Down sindromom 1 poremecajem iz
spektra autizma imali su naruSenu percepciju roditeljskih uloga unutar obiteljske strukture,
vece odstupanje u emocionalnim odnosima, materijalnoj dobrobiti te percepciju slabije podrske
u skrbi za bolesno dijete. Moguce je da veca optereCenost zadatcima vezanim uz skrb za dijete
zahtjeva vecu potrebu za prilagodavanjem na svakodnevnoj razini, naruSava obiteljsku
harmoniju i rutinu, Sto se odraZava na obiteljski Zivot. lako su u roditelja djece s dijabetesom
tipa 1 zadaci konstantni, vremenski definirani i cjelodnevni, u njih ipak nije uocena naruSena
obiteljska interakcija, emocionalna i materijalna dobrobit. Studije medutim potvrduju da
dijagnoza dijabetesa tipa 1 u djeteta proZima Zivotne aktivnosti svih ¢lanova obitelji te se
karakterizira kao “obiteljska bolest”, koja znaajno utjeCe na funkcioniranje i interakciju
obiteljske strukture (74,249,250). Takva tumacenja mogu poduprijeti nas rezultat o povezanosti
skrbi za dijete s dijabetesom tipa 1 s domenom roditeljstva i ukupnom obiteljskom kvalitetom
zivota. Nadalje, pronadena je naruSena percepcija roditeljske uloge, Sto moze ukazivati da
roditelji kada je rije¢ o vremenu uloZenom za potrebe svakog djeteta, roditeljstvo mogu
dozivljavati izazovnim. Zanimljivo je da naSi rezultati takoder pokazuju kako viSe utroSenog

vremena za skrb o djetetu ima za posljedicu vecu obiteljsku interakciju. To moze ukazivati na
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uzajamnu podrsku, brigu i1 sudjelovanje svih c¢lanova obitelji u postizanju bolje kontrole
djetetove bolesti i donoSenju vaznih odluka vezanih uz bolest.

Na podrucju individualne kvalitete zivota, roditelji kroni¢no bolesne djece, a posebice
roditelji djece s Down sindromom i poremecajem iz spektra autizma, pokazuju znacajno nizu
kvalitetu Zivota u svim domenama, dok se u odnosu na roditelje zdrave djece roditelji djece s
dijabetesom tipa 1 nisu znacajnije razlikovali. Takvi rezultati nisu medutim potvrdeni
regresijskom analizom, osim S$to je u odnosu na kontrolnu skupinu, u roditelja djece s
poremecajem iz spektra autizma individualna kvaliteta Zivota bila niza u podruc¢ju socijalnih
odnosa i individualne percepcije vlastitog zdravlja, dok je u roditelja djece s cerebralnom
paralizom uoCena niza individualna kvaliteta Zivota na podrucju okruZenja. Opcenito,
individualna kvaliteta zivota bila je snaznije povezana sa samoposStovanjem i opéim stresom, a
neSto manje s anksiozno$¢u, depresijom, optimizmom, zivotnim stilom te nekim
sociodemografskim ¢imbenicima (npr. mjesecni prihodi bili su povezani s okruzenjem).

Povezanost samopostovanja, percepcije opceg stresa i svih domena, kako individualne
tako i1 obiteljske kvalitete zivota, u nasem istrazivanju potvrdena je i u drugim studijama,
posebice onima koji su istrazivali ove ishode u roditelja djece s teSko¢ama u razvoju (68,305).
Za pretpostaviti je da stresni ¢imbenici koji pogoduju narusenoj kvaliteti zivota ukljucuju
socijalnu izolaciju, nisku podrSku partnera, nisko zadovoljstvo drustvenom podrSkom i
neadekvatnu podrSku usluga iz sustava, naruSavaju samopostovanje 1 negativno se odrazavaju
na mentalno zdravlje roditelja (315).

Rezultati su pokazali povezanost individualne i obiteljske kvalitete Zivota. Ta je
povezanost izrazito naglasena izmedu ukupne obiteljske kvalitete Zivota 1 psiholoske domene
individualne kvalitete Zivota koja ukljuCuje samopoStovanje, zadovoljstvo samim sobom,
duhovnost, pozitivan osjecaj da Zivot ima smisla. lako je prisutna, povezanost je ipak nesto
manje naglasena izmedu domene tjelesnog zdravlja individualne kvalitete Zivota 1 svih domena
obiteljske kvalitete zivota, Sto moze ukazivati da psiholoska dimenzija emocionalnih odnosa
ima veci prioritet u obiteljskim odnosima nego $to je to tjelesna dimenzija individualne
kvalitete zivota. Takoder, povezanost svih domena obiteljske kvalitete zivota sa socijalnom
domenom individualne kvalitete zivota, ukazuje na znaCajan meduodnos obiteljskog
funkcioniranja i pojedina¢nih odnosa unutar obitelji, kao i podrske prijatelja. To takoder
potvrduje da subjektivnho dobro osje¢anje pojedinca ima snazne reperkusije na obiteljsko
funkcioniranje i1 dobrobit cijele obitelji 1 obrnuto. Snazna povezanost okruzenja individualne
kvalitete Zivota i materijalnog okruZenja obiteljske kvalitete Zivota ukazuje da mogucénosti

okruZzenja, kao S$to su financijski resursi, sigurno okruzenje i transport, dostupnost zdravstvene i
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socijalne skrbi, snazno doprinose podrSci, osjecaju sigurnosti, blagostanju i unaprjedenju
obiteljske kvalitete Zivota obitelji djece s teSkocama u razvoju i dijabetesom tipa 1.

Slozena povezanost individualne i obiteljske kvalitete Zivota kao i njihova povezanost s
razinom opceg i roditeljskog stresa potvrduje da je kvaliteta zivota kompleksan subjektivni
fenomen. Kompleksnost proizlazi iz brojnih ¢imbenika koji utjeCu na njezinu modifikaciju.
Osim objektivnog ¢imbenika koji se odnosi na postojecu bolest u djeteta, kvaliteta zivota ovih
roditelja moze ovisiti i o drugim ¢imbenicima poput socioekonomskih ¢imbenika, razini
socijalne podrske, osobnosti, nacinu percipiranja stresnih okolnosti, na¢inu nosenja sa stresnim

okolnostima, otpornoscu, ali i trenutnom zdravstvenom i psiholoSkom stanju i roditelja 1 djece.

5.2.1.Sociodemografski ¢cimbenici, Zivotni stil i kvaliteta Zivota

Moguce je da je niza ukupna obiteljska kvaliteta zivota koja se zamjeCuje u svim
ispitivanim skupinama, a koja je potaknuta stresnim okolnostima uslijed bolesti djeteta,
djelimice rezultat i sociodemografskih karakteristika koje utje€u na obiteljsko funkcioniranje i
mogucénosti skrbi za dijete. Poznato je da objektivni ¢imbenici, poput razine obrazovanja,
radnog statusa i mjese¢nih prihoda, znacajno doprinose kvaliteti zivota, modificirajuéi tako
osjecaj blagostanja, opéeg zadovoljstva i samopercepcije (219).

Studije potvrduju kako se niza razina obrazovanja povezuje sa nezaposlenosc¢u, slabijim
prihodima, loSijim tjelesnim i mentalnim zdravljem (316). Takvi negativni sociodemografski
stresni ¢imbenici, udruzeni s boleS¢u djeteta koja nerijetko zahtjeva vece financijske i druge
resurse, mogu utjecati na percepciju materijalne dobrobiti i osje¢aj sigurnosti. U naSem
istrazivanju obrazovanje je bilo negativno povezano s nizom obiteljskom materijalnom
dobrobiti, slabijom podr§skom invaliditetu, ali i nizom ukupnom obiteljskom kvalitetom zivota,
Sto nije doSlo do izraZaja u individualnoj kvaliteti Zivota. To moZe ukazivati na to da se razina
obrazovanja viSe odraZava na obiteljski Zivot nego na individualnu percepciju kvalitete zivota.
Medutim, mjesecni prihodi koji su povezani s razinom obrazovanja, imali su ve¢i doprinos
obiteljskoj interakciji i roditeljstvu, nego emocionalnoj dobrobiti, a bili su povezani i s
okruZzenjem na individualnoj razini. To moZe znaliti da emocionalna dobrobit ne ovisi u
mnogome o financijskim okolnostima, ali mjese¢ni prihodi mogu pogodovati meduzavisnosti u
ponasanju izmedu ¢lanova obitelji i njihovom doZivljavanju roditeljstva, $to nalazimo u ovoj
studiji. Takoder, moguce je da je podrska invaliditetu unutar uzeg, ali 1 Sireg obiteljskog
okruzenja narusSena slabijim socioekonomskim moguénostima koje su rezultat nizeg

obrazovanja i slabijih financijskih resursa, §to se istovremeno odrazava na zdravstvene,
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obrazovne i rehabilitacijske potpore vezane uz invaliditet djeteta. Moguénosti koje proizlaze iz
viSe razine obrazovanja roditelja kao Sto su veca primanja, veca financijska podrska, bolji
socijalni kontakti, mogu se odraziti na dinamiku i obrasce obiteljskih uloga i odnosa, ali ne
nuzno i na osjeéaj emocionalnog zadovoljstva obiteljskim odnosima. Medutim,
socioekonomske varijacije, osim na financijske moguénosti, mogu se odraziti na socijalnu
podrsku koju roditelji dobivaju iz okruzenja, katkada naruSiti odnose s bliskim osobama,
doprinijeti razvoju socijalne izolacije, bespomocénosti i percepciji napusStenosti te tako
modificirati kvalitetu zivota i roditelja i djece (317).

Iako se skupine nisu znacajnije razlikovale u zivotnom stilu, uocava se da roditelji bez
kroni¢ne bolesti pokazuju bolju individualnu percepciju kvalitete Zivota 1 vlastitog zdravlja.
Takav rezultat sasvim je razumljiv, budu¢i da studije potvrduju kako se pogorSanje
zdravstvenog stanja odrazava na osobnu percepciju, neovisnost, socijalnu izolaciju te pogoduje
obiteljskom opterecenju (318). NaruSenom zdravstvenom stanju doprinosi stresan nacin Zivota,
nezdrav stil Zivota, smanjena tjelesna aktivnost i nepravilna prehrana.

Posebno je zanimljiv rezultat o povezanosti konzumacije mediteranske prehrane i
obiteljskih interakcija. Budu¢i da mediteranska prehrana ne pretpostavlja samo klasi¢an
prehrambeni obrazac nego i1 nacin zivljenja i niz tradicijskih obiCaja unutar okruzenja, takav
rezultat moZe se povezati s navedenim (319). Naime, poznato je da se obiteljski obroci
smatraju vaznim aspektom drustvenog Zivota, §to je posebice izraZzeno u mediteranskom
podrucju (319). DruZenje u krugu obitelji nerijetko je popraceno tradicionalno pripremljenim
obrocima koji se uZivaju u obiteljima i prenose generacijama i kao takve mogu imati
emocionalnu vaznost, pruzajuéi osje¢aj zajedniStva 1 socijalne podrsSke (320-322). Nastavno
tomu, izvorna ,,domaca prehrana“ nekog podneblja moze biti temelj socijalnih i obiteljskih
odnosa te je istovremeno osnova druStvenog identiteta 1 kulture (322,323). Na to mogu utjecati
i ranije spomenuti sociodemografski ¢imbenici, poput prihoda i razine obrazovanja. Primjerice,
viSa razina obrazovanja povezuje se s ¢imbenicima koji poti¢u zdrav nacin Zivota, kao §to je
konzumacija voca, povrca i drugih namirnica bogatih prehrambenim vlaknima, zbog moguce
vece upucenosti u zdrav nacin prehrane (324). Visa razina obrazovanja pogoduje i vecim
prihodima, Sto ¢ini zdraviju hranu dostupnijom, dok razumijevanje prehrane moze ponuditi
dodatnu potporu ili motivaciju za odrZavanje zdravog nacina Zivota.

Poznato je takoder, da postoji povezanost izmedu nezdrave prehrane, tjelesnog i
emocionalnog stanja, stresa i kvalitete Zivota (248,302). Stresan nacin Zivota nerijetko
doprinosi konzumaciji brze hrane, pojaCavaju¢i tako negativno djelovanje ionako stresnih

zivotnih okolnosti (302). Primjerice, hrvatska studija na oko 3 600 sudionika potvrduje
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povezanost konzumacije mediteranske prehrane i mentalnog distresa (325). Autori te studije
isticu da ispitanici u ¢ijem okruzenju i na¢inu prehrane prevladava mediteranska prehrana ipak
imaju manju vjerojatnost razviti depresivno raspolozenje, probleme sa spavanjem i/ili
anksioznost (325). Povezuju¢i takve rezultate s povezanosti mediteranske prehrane s
obiteljskom interakcijom u ovom istrazivanju, moguce je pretpostaviti da bi obiteljska druzenja
na kojima se preferiraju ovakvi oblici prehrane mogla imati poveznicu s mentalnim zdravljem i
ublazavanjem stresa. Primjerice, Spanjolska studija potvrduje da mediteranska prehrana nije
samo prehrambeni obrazac, ve¢ Zivotni stil koji proizlazi iz kulture i tradicije te je znacajan
za$titni ¢imbenik protiv razli¢itih bolesti (319). Rezultati tih studija, kao i nase studije ukazuju
kako je mediteranska prehrana poseban segment kvalitete Zivota koji proizlazi iz okruzenja,
moze utjecati na zdravlje pojedinca, ali se moze promatrati i kao posebna socioloska odrednica
(326). To se primjerice odnosi na zajednicke obiteljske obroke tijekom dana ili tjedna, koji

mogu biti relevantan psihosocijalni faktor i pokazatelj obiteljskog okupljanja i kvalitete Zivota.

5.2.2.Mentalno zdravlje, samopostovanje i kvaliteta Zivota

Obitelj je najneposrednije i najvaznije okruzenje za rast i socijalizaciju djeteta, a
obiteljsko zajedniStvo 1 funkcioniranje obitelji smatraju se vaznim cimbenikom razvoja
samopoStovanja (327). Rezultati su pokazali naglasenu povezanost obiteljske interakcije i
samoposStovanja, Sto ukazuje da su obiteljski odnosi iznimno vazni za samopoStovanje
roditelja, ali 1 obrnuto. Studije potvrduju povezanost samoposStovanja, obiteljskih odnosa, kao 1
niskog samopoStovanja i loSijeg mentalnog zdravlja s pojavom depresije (327). Regresijska
analiza potvrdila je znac¢aj samopostovanja u gotovo svim podrucjima, kako individualne, tako
1 obiteljske kvalitete zivota.

Druge studije takoder potvrduju da je samopoStovanje snazan prediktor subjektivnog
dobrog osjecanja i zadovoljstva zivotom, ali i obrnuto (305,328-331). Uz to, samopoStovanje
je kljuéno u ispunjenju roditeljske uloge, prvenstveno stoga Sto visoko samopoStovanje
roditelja u interakciji roditelj-dijete moze poboljsati subjektivno dobro osjec¢anje djeteta (332).
U naSoj studiji roditelji djece s dijabetesom tipa 1 imali su neSto vece samoposStovanje u
odnosu na ostale skupine kroni¢no bolesne djece i nisu se znacajnije razlikovali od roditelja
zdrave djece. Unato¢ tomu, roditelji djece s dijabetesom tipa 1 bili su najmanje optimisti¢ni u
odnosu na ostale skupine, §to moze ukazivati na odredenu razinu zabrinutosti za buduénost, ali
1 strah za zivot djeteta. Moguce je da je njihovo ocekivanje da ¢e se dogoditi dobre stvari kao 1

vjerovanje da ¢e buducnost biti povoljna (333) naruseno stalnim oprezom i zabrinutosS¢u zbog
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prijetece hipoglikemije 1 straha od loSeg ishoda po dijete (334). Naime, studije potvrduju da je
strah od hipoglikemije povezan s povecanim psiholoSkim optere¢enjem 1 slabijom kvalitetom
zivota (250,335).

Snazna povezanost samoposStovanja i individualne kvalitete Zivota potvrduje rezultate
ranijih studija koji ukazuju kako je ono snazan prediktor kvalitete zivota 1 zadovoljstva
zivotom, ali 1 obrnuto, da niska kvaliteta Zivota moze imati negativne reperkusije na razinu
samopostovanja (305,328-331). Uz to, samopoStovanje je izuzetno vazno u ispunjenju
roditeljske uloge, prvenstveno stoga $to u interakciji roditelj-dijete samopouzdan roditelj moze
poboljsati subjektivno dobro osjecanje djeteta (332). Isto tako, nenapredovanje djeteta i njegov
oteZan rast 1 razvoj mogu se negativno odraziti na samopostovanje roditelja. Takav uzajamno
recipro¢an meduodnos umnogome se odrazava i na dijete i na roditelje.

U ovoj studiji roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma i Down sindromom
pokazuju nize samopostovanje 1 imaju niZu obiteljsku kvalitetu Zivota, dok se roditelji djece s
dijabetesom tipa 1 nisu znacajnije razlikovali od roditelja zdrave djece. Druge studije takoder
potvrduju nize samoposStovanje i zadovoljstvo Zivotom u roditelja djece s poremecajem iz
spektra autizma (305,329). Moguce je da je nize samopostovanje u roditelja djece s teSkocama,
poglavito onih s poremecajem iz spektra autizma potaknuto ve¢im percipiranim stresom uslijed
odstupanja u ponaSanju djeteta (336,337), Sto moze pogodovati osobnom nezadovoljstvu.
Takoder, ovi roditelji smatraju kako sustavi podrske u druStvu nisu jasno naglaseni u cilju
olaksavanja skrbi za ovu djecu (338), Sto moZe doprinijeti osjeCaju bespomocnosti te imati
negativan odraz na roditeljsko samopouzdanje i samopostovanje.

Nesto vece samopostovanje roditelja djece s dijabetesom tipa 1 moZe se povezati s
razvijenim kompetencijama vezanim uz skrb za dijete. Ovi roditelji nerijetko u potpunosti
usvoje specificna znanja i vjestine vezane uz primjenu terapije inzulinom i kontrolu djetetove
bolesti. Nadalje, edukacija koju roditelji moraju pro¢i poradi usvajanja specificnih znanja i
vjeStina vezano uz skrb djeteta moze imati pozitivne reperkusije na samopouzdanje,
samoefikasnost 1 samopostovanje roditelja (251,339). Neformalna edukacija moze povecati
razinu samopostovanja, osje¢aj samoaktualizacije, a roditeljska samoefikasnost moze pruziti
znacajan doprinos kontroli bolesti u djeteta (251).

Pomalo iznenadujuce je da rezultati regresijske analize potvrduju pozitivan ucinak
anksioznosti na obiteljsku kvalitetu zivota, ali bez povezanosti s individualnom kvalitetom
zivota. To moze ukazivati na to da anksioznost u roditelja predstavlja stanovit nacin suocavanja
sa stresom, ali i motivaciju za suo€avanje s izazovima roditeljstva i potrebu za prilagodavanjem

s predstoje¢im situacijama. Naime, studije potvrduju da anksioznost moze imati i protektivnu

139



ulogu (340). Vec¢i doprinos anksioznosti u obiteljskoj nego individualnoj kvaliteti zivota moze
se protumaciti time da su roditelji snaznije motivirani za optimalno funkcioniranje obitelji.
Budu¢i da roditelji s poremecéajem iz spektra autizma pokazuju najviSu razinu anksioznosti,
moguce je za pretpostaviti da ulaZzu znatno viSe napora u optimalno funkcioniranje obitelji,
nego ostale skupine roditelja pa je slijedom toga i njihova razina stresa na ljestvici percipiranog
stresa 1 razumljiva. Navedeno potvrduje i vecu povezanost skrbi za djecu s obiteljskom, ali i
individualnoj kvaliteti zivota. Ovakav smjer anksioznosti moze biti ¢e$¢i odgovor na akutne
dogadaje kojima su roditelji svakodnevno izlozeni. S druge strane, depresija moze biti
vidljivija u kroni¢nim stanjima, poput skrbi za dijete s teSkocama (66,341). Ona medutim nije
dosegla znacajnost na individualnoj razini, ali se znacajnije odrazila na obiteljsku kvalitetu
zivota. Jasnije, depresivna simptomatologija se povezuje s naruSenom percepcijom roditeljstva,
tjelesnom i materijalnom dobrobiti i ukupnom obiteljskom kvalitetom zivota.

S druge strane percipirani stres negativno je povezan s individualnom kvalitetom
zivota, ali pri tome ipak neSto viSe s obiteljskom kvalitetom zivota. Navedeno moze ukazivati
na ¢injenicu da se percipirani stres i njime potaknuto depresivno raspolozenje pojedinog ¢lana
obitelji moze negativno odraziti na percepciju roditeljstva te znatno narusiti obiteljske odnose i
opcenito obiteljsku kvalitetu Zivota. I druge studije potvrduju naruSenu kvalitetu zivota
roditelja djece s teSko¢ama u razvoju, a koja je u korelaciji s depresivnim raspoloZenjem
(66,201). Pri tome potvrduju kako je stres snazan prediktor depresivnosti i anksioznosti,

(66,342) s posljedi¢cnom disrupcijom obiteljske povezanosti (343).

5.2.3.Socijalni odnosi, oblici podrske i kvaliteta Zivota

U ovoj je studiji skrb za dijete bila pozitivno povezana sa socijalnim odnosima na
individualnoj razini, §to potvrduje znac¢aj utroSenog vremena i prezauzetosti roditelja. Moguce
je da bolest djeteta zahtijeva potrebu za veéim brojem kontakata izvan obitelji, sloZenije i
zahtjevnije socijalne interakcije s drugim ljudima, poput stru¢njaka, udruga, drugih roditelja sa
slicnim teSkocama i Sirom rodbinom. Medutim, niza individualna i obiteljska kvaliteta Zivota
ipak ukazuje da, unato€ Sirim socijalnim kontaktima, prezauzetost 1 prevelike obveze vezane uz
bolest djeteta imaju reperkusije i na socijalne odnose unutar obitelji Sto se ocCituje kroz vecu
obiteljsku interakciju potvrdenu regresijskom analizom. Moguce je da skrb za dijete uslijed
vecih socijalnih odnosa 1 interakcije ima odraz na roditeljstvo, emocionalnu povezanost unutar
obitelji, kao i tjelesnu 1 materijalnu dobrobit uslijed medusobnog pomaganja u teskim Zivotnim

okolnostima. S druge strane, ucestaliji socijalni odnosi s ljudima koji imaju sli¢na iskustva, kao
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1 razmjena iskustava s drugim roditeljima 1 suradnja sa stru¢njacima, mogu rezultirati bolje
razvijem vjeStinama roditelja te tako doprinijeti boljoj skrbi za dijete, umanjiti stres u roditelja i
dijelom poboljsati njihovu kvalitetu zZivota.

Povezanost roditeljstva bolesnog djeteta i slabijih socijalnih odnosa moze ukazivati da
ovi roditelji nisu u mogucénosti odvojiti odredeno vrijeme za bavljenje vlastitim interesima, $to
dodatno moze pojacati konflikte u obitelji, ali i rezultirati smanjenim interakcijama s
prijateljima. Ovakve obiteljske relacije potvrduju se i time Sto roditelji djece s poremecajem iz
spektra autizma imaju najmanji broj prijatelja kojima bi mogli iskazati povjerljivost obiteljskih
odnosa 1 osobnih potreba, §to se potvrdilo kroz slabije socijalne odnose ovih roditelja na
podrucju individualne kvalitete Zivota. Moguce je da socijalno neprimjereno, tj. djetetovo
izazovno ponasanje ima presudnu ulogu u ostvarenju socijalnih interakcija. Takoder, ne moze
se iskljuciti promis$ljanje da roditelje mozda uznemirava negativan stav okoline, posebice kada
se to odnosi na teskoce ili nemoguénost djetetove interakcije s okolinom, ali i stanja u kojima
je djetetovo ponaSanje nepredvidivo i nije u skladu sa zahtjevima okoline, ali i njih samih
(344). Takve okolnosti mogu potaknuti osje¢aj neugode, krivnje i gubitka kontrole nad
situacijom, S§to moze narusSiti percepciju vlastitog psiholoskog dobrog osjec¢anja. Primjerice,
nasi rezultati na podrucju psiholoske dobrobiti 1 okruzenja, pri ¢emu roditelji djece s
poremecajem iz spektra autizma pokazuju grani¢no neznacajan rezultat, mogu ukazivati na
takve pretpostavke. Nadalje, narusena individualna percepcija podrSke u okruZenju za roditelje
djece s cerebralnom paralizom moze se objasniti prisutnim arhitektonskim barijerama, ali i
drugim okolnostima u kojima je oteZano kretanje ove djece. Uz to, 1 grani¢an rezultat slabije
podrske u okruzenju u roditelja djece s poremecajem iz spektra autizma moze ukazivati na
nedostatne izvore financiranja, slabijoj dostupnosti 1 nezadovoljavajucoj kvaliteti zdravstvene 1
socijalne zastite, potrebi za modificiranjem stambenog okruZenja, nacina prijevoza i kretanja u
okruZenju te slabijoj dostupnosti informacija i usluga kojima bi se unaprijedila kvaliteta Zivota.

Percepcija materijalnog blagostanja, koja se odnosi na zdravstvenu podrs$ku i osjecaj
sigurnosti svih ¢lanova obitelji u svim okruzenjima u kojima borave, takoder je naruSena u
roditelja djece s teSkocama u razvoju. Pri tome takva percepcija nije nadena u roditelja djece s
dijabetesom tipa 1. Moguce je da roditelji djece s teSko¢ama, a poglavito oni s poremecajem iz
spektra autizma, Cesto nailaze na probleme u zdravstvenom sustavu, ali i drugim sustavima,
savjeti stru¢njaka nisu im dostatni za potpuni osjecaj sigurnosti u skrbi za dijete te se nerijetko
osjecaju prepusteni sami sebi. Takoder, smjernice koje dobivaju nerijetko moraju modificirati
sukladno stanju i nepredvidivom ponaSanju djeteta te vrlo Cesto percipiraju okolnosti izvan

vlastitih moguénosti kontrole, naglasavaju¢i brojne teSkoce te nezadovoljene psiholoske i
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klinicke potrebe svoje djece 1 njih osobno. To potvrduje i rezultat regresijske analize
potvrduju¢i da je roditeljstvo djeteta s poremecajem iz spektra autizma vazan prediktor za
negativnu percepciju podrske invaliditetu djeteta. Moguée je da ostali ¢lanovi obitelji koji
mozda i nisu izravno ukljuceni u skrb za dijete nisu u moguénosti pruziti punu podrsku
roditeljima u ostvarenju kra¢ih predaha, $to se moze negativno odraziti na kvalitetu zivota.
Zanimljivo je da roditelji djece s cerebralnom paralizom, uslijed ogranicene pokretljivosti
djeteta i uporabe pomagala za kretanje, Cesto imaju teSko¢e mobilnosti u odnosu na roditelje
zdrave djece (345), ali se ono u ovom istrazivanju nije znacajnije odrazilo na obiteljsku
percepciju podrske invaliditetu, nego je imalo ve¢i odraz na okruzenje na podrucju
individualne kvalitete Zivota roditelja. To moZe ukazivati na to da clan s boles¢u ili
invaliditetom u obitelji ima podrsku unutar obiteljske strukture, $to nije uvijek ostvarivo i izvan
obiteljskog okruzenja.

Budu¢i da studije pokazuju kako drustvena podrska opcenito nije na zadovoljavajucoj
razini, roditeljima je nuZna podrSka Sire obitelji (14,338). Uz potporu Sire obitelji, potpora
moze ukljucivati 1 podrSsku udruga roditelja djece s istim kroni¢nim stanjima. U na$oj studiji su
roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma, Down sindromom i dijabetesom tipa 1 bili
znatno ceS¢e ukljuceni u roditeljske udruge od roditelja zdrave djece. Roditelji djece s
cerebralnom paralizom bili su znatno manje ¢lanovi u udruZenjima, §to moze biti 1 odraz
lokalnog nedostatka takvih organizacija roditelja. Znacaj takvih udruzenja, ali 1 razli¢itih grupa
podrske potvrduju 1 druge studije.

PodrZzavajuéi pa cak 1 terapijski ucinak udruga i grupa podrski nacinu Zivljenja s
djetetovim kroni¢nim stanjem moZe imati vaznu ulogu u podizanju kvalitete Zivota roditelja, ali
i njihove djece (346). Studije potvrduju da ukljucenost u udruge omogucuje dobivanje vaznih
informacija, usvajanje znanja i vjeStina u skrbi za dijete, razvijanje tolerancije, kao i1 osjecaja
povezanosti medusobno i u zajednici (346). NaSi rezultati potvrduju povezanost izmedu
pripadnosti nekoj od udruga i ukupne obiteljske kvalitete Zivota, ali i1 tjelesne i materijalne
dobrobiti. Takav rezultat moZze ukazivati na mogucu podrsku u razmjeni mozebitnih pomagala 1
sredstava potrebnih u skrbi za dijete (raznih ortopedskih pomagala, aparatica za mjerenje
glukoze, testnih trakica, senzora za nadzor glukoze i1 ketonskih spojeva u krvi, kolica za
prijevoz 1 sli¢no). Interakcije medu roditeljima ¢lanovima udruga mogu biti klju¢ne u
prilagodbi na teSko¢e vezane uz kroni¢nu bolest i djetetovo stanje koje je ponekad i
nepredvidivo. Razmjena iskustava s drugim roditeljima moze biti vrlo korisna, posebice na
pocetku, tj. nakon postavljanja dijagnoze djeteta, kada u roditelja, zbog prevelikog broja

informacija prevlada stanovita zbunjenost, strah i nevjerica u vlastite mogucénosti za noSenje s
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djetetovom bolescu. To je posebno vazno u roditelja djece s dijabetesom tipa 1, koji moraju
usvojiti znanja i vjestine koje su nerijetko u djelokrugu rada zdravstvenih radnika (347), poput
mjerenja glukoze u krvi, preracunavanja kalorijskog unosa i potrebnih jedinica inzulina, na¢ina
prevencije hipoglikemije, prehrane i tjelesne aktivnosti (348). Takve aktivnosti zahtijevaju
visoku razinu odgovornosti i osposobljenosti, Sto moze biti izvor vise razine roditeljskog stresa
i pogodovati obiteljskim nesuglasicama (348). Medutim, edukacija roditelja vazan je ¢imbenik
kontrole bolesti. Nuzna je kako bi roditelji mogli ucinkovito koristiti medicinske resurse,
pridrzavati se potrebnih protokola te tako bolesnom djetetu osigurati odgovarajucu skrb.
Doprinose preraspodjeli odgovornosti u upravljanju boles¢u 1 poteskoCama vezanih uz
djetetovu bolest. S druge strane, usvojene roditeljske vjeStine mogu doprinijeti razvoju
stabilnog roditeljskog ponaSanja, ja¢anju samoefikasnosti, samopouzdanja i samoposStovanja na
osobnoj 1 obiteljskoj razini. Sve navedeno doprinosi pozitivnim ishodima zdravlja djeteta 1

ublazavanju psiholoskog stresa roditelja 1 povecanju kvalitete Zivota (251,348-350).
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5.3. Povezanost stresa i kvalitete Zivota

Istrazili smo povezanost kvalitete zivota, stresa i adaptivne fiziologije, odnosno
odgovor kortizola na individualne i obiteljske izazove povezane s bolesti djeteta.
Identificirajuci prediktore na individualnoj 1 obiteljskoj razini, rezultati ukazuju na kompleksnu
povezanost stresa i kvalitete zivota u roditelja kroni¢no bolesne djece.

Roditeljski stres znacajno je doprinosio nizoj individualnoj, a poglavito slabijoj
obiteljskoj kvaliteti Zivota. Veca otpornost na stresne reakcije pozitivno se odrazila na
ublazavanje opceg stresa te doprinijela boljem psiholoskom individualnom zdravlju roditelja i
boljim interakcijama u obitelji. Pri tome se samopoStovanje istaknulo kao snazan prediktor
individualnog psiholoSkog blagostanja i boljih socijalnih odnosa u okruZenju te se odrazilo i na
obiteljske interakcije. Vecu vjerojatnost za narusenu obiteljsku kvalitetu Zivota u gotovo svim
domenama u roditelja kroni¢no bolesne djece moguce je obrazloziti konstantnim stresnim
podrazajima prouzrocenih bolescu djeteta.

Izvedenice kortizola kao pokazatelji stresne reakcije i adaptivnih mehanizama bile su
viSe povezane s individualnim psiholoSkim blagostanjem i socijalnim odnosima, ali i grani¢no
s emocionalnom i tjelesnom dobrobiti na obiteljskoj razini. To moze ukazivati kako se
adaptivni fizioloSki procesi na individualnoj razini reflektiraju i na obiteljsko funkcioniranje,
stvaraju¢i tako stanovite uzajamno povezane meduodnose. Jasnije, stres, kojem zajednicki
doprinose bolest djeteta 1 obiteljsko okruzenje, sa svojim adaptivnim fizioloskim
mehanizmima, znacajno se odrazio na individualnu kvalitetu Zivota. Nastavno tomu, percepcija
individualnog stresnog nacina Zivota, uslijed snaZne povezanosti s obiteljskom kvalitetom
zivota, moze imati reperkusije na obiteljsko funkcioniranje 1 kvalitetu zivota cijele obitelji

(289).

5.3.1.Stres i individualna kvaliteta zivota

lako se percepcija snizene individualne kvalitete zamjec¢uje samo grani¢no u roditelja
djece s cerebralnom paralizom i to u domeni okruzenja, uocava se povezanost iste i s drugim
varijablama. Povezanost sociodemografskih odrednica, poput obrazovanja 1 prihoda, s
individualnom kvalitetom Zivota moZe upucivati na to da razina obrazovanja, i s njome povezni
prihodi, mogu biti izvor stresa ukoliko su financijski resursi nedostani da zadovolje potrebe

skrbi za dijete, koja nerijetko izaziva znatne financijske troSkove.
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Nadalje, povezanost kroni¢nih oboljenja u roditelja, indeksa tjelesne mase i
mediteranske prehrane s individualnom kvalitetom Zivota moze upucivati na meduzavisnost
navedenih cimbenika. Naime, stres udruZzen s neprimjerenom i nezdravom prehranom,
doprinosi pretilosti i razvoju brojnih kroni¢nih nezaraznih bolesti. Kako je navedeno, studije
potvrduju da mediteranska prehrana ima vaznu ulogu u prevenciji brojnih kroni¢nih oboljenja
(351-354). Nasi rezultati potvrduju da primjerice osobe koje konzumiraju mediteransku
prehranu imaju bolju percepciju psiholoskog blagostanja, ali i da se konzumacija mediteranske
prehrane povezuje sa zivotnim okruZenjem.

Studije potvrduju da ocevi djece s teSkoCama u razvoju imaju nizu kvalitetu Zivota nego
ocevi zdrave djece te da je njihova percepcija stresa visa (355). lako znatan broj studija
potvrduje kako su majke primarni njegovatelji, oevi se smatraju vitalnim osobama u obitelji i
drustvu (355). Ocevi znatno teze prihvacaju bolest djeteta budué¢i da to promatraju s
racionalnog aspekta, a samokontrola koja je u njih naglasenija otezava emocionalno
sagledavanje okolnosti (356). Uloga muskarca, hranitelja obitelji 1 obrazac uloge koju mu
namece okolina, u ofeva moze potaknuti vecu percepciju stresa. Medutim, studije potvrduju i
pozitivan, osoban i topao odnos oc€eva, izrazen u obliku snazne odgovornosti i zasti¢ivanja
djeteta i cijele obitelji (356). Isto tako, ukljuenje oCeva u svakodnevnu skrb o djeci, a ne samo
u financijski doprinos i osiguranje uvjeta za optimalno obiteljsko funkcioniranje, danas je viSe
naglaSeno nego u proslosti, budué¢i da su 1 majke zaposlene 1 jednako doprinose obiteljskim
prihodima kao 1 o€evi (355). Zato ovakav rezultat moze upucivati na vecu involviranost o¢eva
u skrb za dijete 1 njihovo aktivno sudjelovanje u svim obiteljskim aktivnostima jednako kao 1
majke, vecu percepciju snazne odgovornosti za vlastitu obitelj koja skrbi za dijete s
invaliditetom, osjecaj preopterecenosti te istaknutost svega navedenog kao snaznih stresora
(355). Uz navedeno, to moZe ukazivati 1 na naruSenu percepciju ocekivanja vezanih uz
roditeljstvo  (355). Studije potvrduju kako ovi roditelji nerijetko pokazuju osjecaj
bespomoc¢nosti, nepovjerenja u zdravstveno osoblje te osjecaj krivnje zbog nepridrzavanja
tradicionalnih uputa kada pokuSavaju potraziti drugo misljenje te pronaci najbolje moguce
rjeSenje za svoje dijete (357). Kada se naposljetku potvrdi djetetova dijagnoza teSkoce u
razvoju ili kroni¢ne bolesti u djeteta, moguca je percepcija gubitka ,,idealnog™ djeteta, ponosa
roditeljstvom i svega onog $to ,,idealno dijete* izaziva u percepciji roditelja (357). Moguca je
isprepletenost osjec¢aja nevjerice, samooptuzivanja i tuge, S$to je odraz neizvjesnosti za
buduénost djeteta i obitelji u cijelosti (357). Ovakve reakcije posebice mogu biti naglaSenije u

oceva (357).
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Ucestalije socijalne kontakte koji su povezani sa vecim brojem sati u skrbi za djecu
moguce je obrazloziti veCom potrebom za podrskom, kako u obiteljskom okruzenju tako i u
Siroj drustvenoj zajednici. To se moze povezati 1 s uoenom povezanosti opéeg stresa i
okruzenja, ali i ukazivati da okruzenje u kojem se trazi podrska ipak nije razvijeno do te mjere
da unato¢ kontaktima omoguéi zadovoljavanje rehabilitacijskih, zdravstvenih, obrazovnih 1
drugih potreba ove djece. Time okruZenje moze postati dodatni izvor stresa, a ne podrSka
roditeljima. Medutim, mogu¢ je i suprotan ucinak koji proizlazi iz ucestalijih kontakata i
trazenja podrSke u okruzenju. Nadaje, najvec¢i doprinos roditeljskog stresa upravo socijalnim
odnosima moze upucivati na to da socijalni kontakti koji su uslijed skrbi za dijete nesSto
ucestaliji poprimaju dimenziju ostvarenja svrhe, a ne emocionalne povezanosti. Jasnije,
pojacani roditeljski stres koji uocavamo u nasoj studiji i koji se negativno odrazio na socijalne
odnose moze ukazivati da socijalni kontakti, iako ucestali i prisutni, ne moraju nuzno biti
vezani uz emocionalna ocekivanja i njihova kvaliteta u svojoj sustini moze biti oslabljena i/ili
iznenadno narusena.

Studije potvrduju povezanost kvalitete socijalnih odnosa i samopostovanja, ali i obrnuto
(358). Osobe s ve¢im samopostovanjem odrzavaju bolje socijalne kontakte i1 lakse sklapaju
prijateljstva, $to se moze odraziti na psiholosko stanje. Takva obrazlozenja podupiru i nasi
rezultati, budu¢i da je samopoStovanje snazan prediktor psiholoSke dobrobiti, boljih socijalnih
odnosa i percepcije vlastitog okruzenja. Jasnije, studije potvrduju da je veza izmedu socijalnih
odnosa 1 razine samopoStovanja uzajamna, odrazavajuci pozitivnu povratnu spregu u okruzenju
(358). Medutim, na navedeno utjeCe znatan broj ¢imbenika, poput osobnosti, ekonomskih
¢imbenika, tjelesnog zdravlja i dr. (358). Zbog toga pozitivna povratna sprega izmedu
socijalnih odnosa 1 samopostovanja takoder podrazumijeva da moze postojati zaCarani krug
koji moze utjecati na nisko samopostovanje i/ili loSe socijalne odnose (358). Tomu moze
doprinijeti razina optimizma (359), ali i depresivno raspoloZenje koje je u naSem istraZivanju
bilo povezano s domenama tjelesnog zdravlja. Povezanost optimizma i percepcije individualne
kvalitete Zivota 1 vlastitog zdravlja koja se nalazi u naSih roditelja uocena je 1 u drugim
studijama (355). Jasnije, uoCeno je da su roditelji djece s dijabetesom tipa 1 najmanje
optimisti¢ni, $to moze oteZavati prilagodnu na nastalo stanje. Takoder, uslijed snizenog
optimizma moguca je slabija emocionalna dobrobit, odnosno manja percepcija srece, ljubavi,
radosti 1 osjecaja osobnog razvoja, ali i utjecaj na socijalne odnose 1 op¢u dobrobit (355,359).

Od posebne je zanimljivosti povezanost ukupnog hormonalnog odgovora i odgovora
kortizola na budenje sa psiholoSkom dobrobiti i socijalnim odnosima na individualnoj razini

kvalitete zivota. Takva povezanost kortizola i1 kvalitete zivota ukazuje kako izlucivanje
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kortizola pomaze u prilagodbi okruzenju koje se stalno mijenja kako bismo modificirali
ponasSanje i povecali opéu dobrobit (289). Takvi fizioloSki mehanizmi sasvim su prirodni, ali
ako dugo perzistiraju mogu imati negativan ucinak po zdravlje pojedinca. Jasnije, ovakva
povezanost takoder moze ukazivati na negativan ucinak kortizola za kojeg studije potvrduju da
moze doprinijeti razvoju kroni¢nih bolesti poput pretilosti, dijabetesa, kardiovaskularnih
bolesti, ali i nekih mentalnih oboljenja poput depresije, Alzheimerove bolesti te drugih
degenerativnih neuroloskih oboljenja. Sve navedeno se negativho odrazava na psiholosko
stanje 1 psiholosku dobrobit osobe, njezino opée dobro osjecanje te posljedi¢no tomu pogoduje

1 narusenim socijalnim odnosima.

5.3.2.Stres i obiteljska kvaliteta Zivota

Studije potvrduju da roditelji djece s teSko¢ama u razvoju imaju veéu percipiranu razinu
stresa 1 nizu obiteljsku kvalitetu zivota u odnosu na roditelje djece tipi¢nog razvoja (69,295).
Navedeno se potvrduje 1 naSim istrazivanjem, ukazuju¢i kako roditelji djece s Down
sindromom 1 roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma imaju vedu vjerojatnost za
narusenu obiteljsku interakciju, roditeljstvo, tjelesno i emocionalno obiteljsko blagostanje,
percepciju slabije podrske invaliditetu djeteta, s posljedicno naruSenom ukupnom kvalitetom
obiteljskog zivota. S druge strane, roditelji djece s dijabetesom nisu pokazali naruSenost
obiteljskih interakcija S§to moze upucivati da su nastojali odrZavati uobiCajenu rutinu
obiteljskog zivota (360). Medutim, budu¢i da imaju vecu vjerojatnost za narusenu percepciju
roditeljstva 1 slabije emocionalno blagostanje nego roditelji zdrave djece, kao 1 to da se to
odrazilo na ukupnu kvalitetu obiteljskog Zivota, razvidno je da je bolest njihovog djeteta
znacajno integrirana u obiteljski Zivot. Slijedom navedenog potreba za podrskom drugih moze
biti naglasenija kako bi se dosegla optimalna razina skrbi za dijete i obiteljskog funkcioniranja.
Povezanost clanstva u udrugama s percepcijom roditeljstva, obiteljskim emocionalnim
blagostanjem, tjelesnom dobrobiti te ukupnom obiteljskom kvalitetom zivota potvrduje
rezultate drugih studija, ukazuju¢i da podrska drugih ostvarena kroz udruge roditelja moze biti
vazan izvor olakSanja teSkoc¢a te potrebnih informacija vezanih uz bolest djeteta. Takoder se
potvrduje da se takav oblik podrSke koristi neSto ceS¢e nego drugi formalni organizacijski
oblici (356). Medutim, u ovom istrazivanju rezultati upucuju da roditelji koji nisu clanovi
udruga imaju bolju percepciju roditeljstva nego oni koji su u udruzi. Moguce je da su u
udruzenja uglavnom ukljuceni roditelji bolesnog djeteta pa je slijedom navedenog to utjecalo

na rezultat. S druge strane, moguce je da roditelji s istim teSko¢ama iskazuju cesée ekspresiju i
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verbalizaciju negativnih iskustava te pokuSavaju traziti podrSku drugih, Sto se pak moze
negativno odraziti na pojedine ¢lanove. Iskustva pokazuju kako pojedini roditelji psiholoski
nisu u moguénosti stalno primati negativne informacije o teskim stanjima druge djece i
njihovih roditelja. Takve informacije mogu im biti opterecujuce, stvarati ve¢u zabrinutost i
strah za pojavnost sli¢nih okolnosti u njih samih te potaknuti napustanje udruZenja stvarajuci
buduénost. Moguce je da ti roditelji uslijed optimisticnijeg pogleda na razvoj situacije i
pokazuju bolju emocionalnu i tjelesnu dobrobit i percepciju roditeljstva. Budu¢i da je ovo
presjecna studija, nije moguce precizno odrediti razlog tomu, kao ni uzroke koji mogu
pogodovati naruSenom optimizmu, percepciji stresa i1 snizenoj kvaliteti Zivota. Zanimljivo je
takoder da roditelji s viSe utroSenog vremena na skrb o djeci imaju vecu vjerojatnost za visu
ukupnu obiteljsku kvalitetu zivota, $to moze ukazivati na osjecaj ispunjenosti zbog skrbi za
dijete. Jo§ jednom se potvrdila povezanost mediteranske prehrane sa obiteljskom interakcijom,
ukazuju¢i kako uz zdravstveni aspekt, ovaj oblik prehrane podrzava i onaj socijalni, s ¢ime se
povezuje i viSa razina samopostovanja, koja se pozitivno povezuje s obiteljskom interakcijom.
Navedeni rezultati potvrduju da razliciti kontekstualni ¢imbenici koji utje¢u na odgovor
obiteljske strukture na epizode bolesti u djeteta utjeCu ne samo na podrucja obiteljskog Zivota
(361), nego i na samopoStovanje, percepciju pozitivnih Zivotnih okolnosti, optimizma, ali i
percepciju stresa u svih skupina roditelja. Roditeljski stres u ovom se istrazivanju istaknuo kao
snazan prediktor obiteljske kvalitete Zivota, buduci da se negativno odrazio na sve njezine
domene. To upucuje kako stalna napetost uzrokovana promjenama u zdravstvenom stanju
djeteta 1 stupnju njegova razvoja ima reperkusije na obiteljsko funkcioniranje. Svakodnevne
zivotne aktivnosti 1 poslovne obveze roditelja, uz aktivnosti i intervencije vezane za bolest
djeteta rezultiraju ve¢im naporom 1 nedostatkom vremena za sebe i ostale Clanove svoje
obitelji, naruSenim obiteljskim odnosima i viSom stresnom percepcijom. Roditelji vjerojatno
osjecaju stres i zbog nastojanja odrzavanja obiteljske ravnoteze. Budu¢i da takve okolnosti
perzistiraju to prelazi u kronican stres. Kroni¢ni stres moZe negativno utjecati na zdravlje
roditelja te istovremeno kompromitirati njihovu sposobnost za zadovoljavanje svih potreba
djeteta, a poglavito njegovo ucinkovito zdravstveno zbrinjavanje (12). To moZe onemoguciti
kontrolu bolesti te imati snaze negativne reperkusije na rast i razvoj djeteta. Stres takoder moze
imati nepovoljan utjecaj na psiholoSku dobrobit roditelja koja se potvrduje i nasim
istrazivanjem, ali 1 drugim studijama koje ukazuju na povecanu anksioznost i depresiju

roditelja djece s kroni¢nim bolestima i stanjima (12,274).
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Unato¢ tome, roditelji mogu pokazivati znacajnu otpornost i prilagodbu, unatoc
suofenoS¢u sa znacajnim stresom u svom zivotu (12). Pri tome studije pokazuju kako je
optimizam znaCajan Cimbenik otpornosti (12). Grani¢na povezanost optimizma s opéim
stresom i tjelesnim zdravljem na individualnoj razini, kao i njegova znacajnija povezanost s
ukupnom individualnom kvalitetom zivota pokazuje kako sklonost ocekivanju pozitivnog
ishoda pri suoCavanju s problemima u zivotu moze biti kljucni ¢imbenik u zastiti pojedinca od
stresa te prevenciji psihopatologije i negativnim obrascima ponasanja koji imaju negativne
reperkusije na ljudsko zdravlje (12).

U ovom istrazivanju pronadena je i povezanost otpornosti s individualnom psiholoskom
dobrobiti, interakcijama na obiteljskoj razini i op¢im stresom. Ukoliko je otpornost na stresne
reakcije smanjena, moguée je da preoptereéenost pogoduje sindromu izgaranja. U tim
okolnostima kroni¢an stres moze naru$iti hormonalnu homeostazu, §to je vidljivo 1 u
povezanosti stresa 1 obiteljske kvalitete Zivota 1 kortizolskog odgovora (ovdje prikazanih kako
AUC;, AUCg i AUCqgap).

Povezanost AUC; s psiholoskim zdravljem i socijalnim odnosima na individualnoj
razini te grani¢na povezanost sa roditeljskim stresom i obiteljskim emocionalnim blagostanjem
moze ukazivati na isprepletenost odgovora kortizola na budenje, stresa i kvalitete Zivota.
Povezanost AUCg i AUCga sa psiholoskim zdravljem i socijalnim odnosima na individualnoj
razini kvalitete Zivota moze ukazivati da kortizol, uzrokuju¢i odredene patofiziololoske
mehanizme, naruSava dobro opce osjecanje roditelja, S§to se negativno odrazava na mentalno
zdravlje. To je bi moglo imati negativne reperkusije na socijalne odnose, posebice poradi
depresivnog raspoloZenja ili anksioznosti. Moguce je takoder da uslijed takvih relacija bude
naruseno obiteljsko tjelesno 1 materijalno blagostanje, na §to u naSem istraZzivanju ukazuje
njihova povezanost s AUCg. Ono §to je posebice zanimljivo je povezanost kortizolskog
odgovora i socijalnih odnosa, ukazuju¢i kako socijalni odnosi mogu imati vaznu ulogu u
zdravlju roditelja, ali obrnuto. To takoder moZe ukazivati na potrebu jacanja pozitivnih
socijalnih odnosa u kojima je moguce traziti obranu od negativnog utjecaja stresnog nacina
zivota. Takoder, povezanost AUC; s roditeljskim stresom, medusobna povezanost obiteljske
kvalitete Zivota i roditeljskog stresa, kao i razine optimizama, a poglavito pozitivho usmjerene
anksioznosti na percepciju stresa potvrduje kompleksnu povezanost svih ¢imbenika stresa i
sloZzenih odnosa obiteljskog i individualnog Zivota.

Takva povezanost patofizioloSkih 1 psiholoskih parametara stresa u roditelja s
kvalitetom Zivota, moguce nastalih kao posljedica bolesti djeteta, osim na roditelje bolesne

djece vrlo vjerojatno odrazava se i na ostalu djecu u tim obiteljima, a ne samo na kroni¢no
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bolesnu. Pozitivno usmjerena povezanost anksioznosti s razinom opceg stresa i obiteljske
interakcije ukazuje kako je anksioznost u roditelja mozda potaknula aktivnosti kojima su
nastojali ublaziti otezavaju¢e okolnosti u kojima se nalaze. Povezanost individualnog
okruzenja, otpornosti i optimizma te pojedinih sociodemografskih ¢imbenika (obrazovanja i
mjesecnih prihoda) s percepcijom opceg stresa, zatim obiteljske kvalitete zivota 1 odgovora
kortizola na budenje sa percepcijom roditeljskog stresa, potvrduje sloZzenu povezanost
individualnog i1 obiteljskog okruzenja, socidemografskih ¢imbenika, osobnosti, percepcije
stresa 1 kvalitete zivota.

Rezultati ove studije pokazuju povezanost razliCitih indeksa stresa u roditelja djece s
kroni¢nim stanjima s brojnim indikatorima zdravlja, posebice s biljegom oksidativnog stresa,
anksiozno$¢u, depresijom i kvalitetom zivota. Ovi bi roditelji imali veliku korist od stru¢ne
podrske u razvoju vjeStina suocavanja, Sto bi poboljsalo njihove sposobnosti za rjeSavanje
svakodnevnih izazova podizanja i1 skrbi o djetetu s kroni¢nim stanjem. Takoder je potrebno
razviti sustav ,,skrbi radi predaha roditelja* (engl. respite care), za roditelje kroni¢no bolesne
djece, koji bi im omogucio viSe vremena za njihove osobne potrebe i opustanje, a djeci pruzio
individualiziranu skrb pod stru¢nim nadzorom. To bi imalo viSestruku korist ne samo za
roditelje, nego i njihovu djecu (362). Studije takoder potvrduju kako uz realne i objektivne
oblike podrske, psiholoske intervencije imaju ucinke na smanjenje roditeljskog stresa.
Pronadeni su dokazi o u¢inkovitosti psiholoskih intervencija u smanjenju roditeljske depresije 1
anksioznosti (363). Preveniraju¢i negativne ucinke djelovanja kortizola nastalih uslijed
prevelikog roditeljskog stresa moguce je djelovati na prevenciju oksidativnog stresa koji stoji u

podlozi nastanka brojnih mentalnih i kroni¢nih bolesti (168,176,188).
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5.4. Znacaj sestrinstva utemeljenog na dokazima u skrbi za roditelje djece s kroni¢nim

stanjem

Razvoj tehnologije, zastupljenost suvremenih trendova, napredak medicine, potreba i
ocekivanja pacijenata stavlja pred sestrinstvo izazove profesionalnog razvoja, obrazovanja i
involviranost u znanost. Suvremeni teoretiCari sestrinstva naglasavaju potrebu usmjerenosti
medicinskih sestara na unaprjedenje zdravlja usko povezujuci ciljeve sestrinstva s globalnim
ciljevima odrzivog razvoja u promoviranju zdravlja, opéeg blagostanja i unaprjedenja kvalitete
zivota svih ljudi (202). Pri tome, sestrinstvo treba identificirati podrucja u kojima je u
mogucnosti najuspjesnije doprinijeti navedenom obuhvacdajuci prvenstveno klinicku praksu,
edukaciju medicinskih sestara, rukovodenje i aktivnosti u multidisciplinarnim timovima,
znanstvena istrazivanja te sudjelovanje u medunarodnim znanstvenim projektima (364,365).
Sestrinska zajednica naglasava kako ¢e obrazovanjem na najviSim razinama, otkrivanjem,
pra¢enjem i Sirenjem novih suvremenih spoznaja na navedenim podrucjima medicinske sestre
biti u moguénosti poboljsati zdravlje ljudi (364).

Potreba visokog obrazovanja medicinskih sestra postaje prioritet budu¢i da studije
potvrduju da aktivnosti medicinskih sestara mogu znacajno doprinijeti brojnim pozitivnim
zdravstvenim ishodima jer se temelje na multidisciplinarnom znanju i pruzanju klju¢nih
informacija roditeljima djelovanjem kroz klinicku sestrinsku praksu, savjetovanje, edukaciju 1
prevenciju bolesti (366). Temeljem klini€¢kog znanja, posebno uopcenih teorijskih, prakti¢nih 1
konceptualnih modela zdravstvene njege, formalnog i neformalnog obrazovanja, praktiénom
primjenom vrlo zahtjevnih postupaka, steCenog osobnog iskustva, klinickih razmatranja i
kritickog promiS$ljanja, istraZivanjima, pronalaZenjem 1 analizom podataka temeljenim na
znanstvenim istrazivanjima, medicinske sestre su u mogucénosti vlastita znanja 1 vjeStine
primijeniti za dobrobit djece 1 roditelja. Da bi to ostvarile, donoSenje klinickih odluka trebaju
temeljiti na savjesnoj, razlozno jasnoj primjeni najboljeg mogucéeg znanstvenog dokaza.
Provodenjem sestrinske prakse utemeljene na znanstvenim dokazima omogucuje se transfer
znanja iz istraZivanja u praksu, $to moze biti kljuéno u dosizanju pozitivnih ishoda zdravstvene
skrbi 1 pruzanje individualizirane skrbi o roditeljima i djeci.

Ova studija potvrduje povezanost roditeljskog stresa, njegova mozebitnog negativnog
djelovanja na zdravlje roditelja §to moze imati negativne reperkusije na dobrobit djece. Takvi
ishodi mogu se uvelike ublaziti djelovanjem medicinskih sestra u razli¢itim podrucjima vlastita

djelovanja u kojima se susrecu s djecom, posebice one s kroni¢nim poremecajem zdravlja i
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njihovim roditeljima. Uloga medicinskih sestara ukljucuje primjenu klinickih sestrinskih
vjestina, podrsku tijekom lijecenja, savjetovanje, empatiju, komunikaciju te edukaciju roditelja
vezanu uz bolest, rast i razvoj djeteta. Neposredna blizina, sveprisutnost i interakcija s
roditeljima omogucuje medicinskim sestrama kontinuirano pracenje stanja djeteta,
emocionalnog i zdravstvenog stanja roditelja, procjenu potreba i pravovremeno reagiranje i
zastupanje roditelja kod drugih profesionalca ukljuenith u skrb za dijete. Svojim
intervencijama, ublazavanjem roditeljskog stresa, jacanjem roditeljskih kapaciteta i
psihofizicke kondicije, medicinske sestre mogu dati vazan doprinos unaprjedenju i ocuvanju
zdravlja roditelja te tako znacCajno doprinijeti kvaliteti Zivota 1 odgoju djece u zdravu
populaciju. Medutim, takva ekspertiza mora ukljucivati visoko obrazovanje, §iroko stru¢no i
prakti¢no znanje medicinske sestre, znanstvene i istrazivacke spoznaje, a uz navedeno i visoko
razvijenu vjestinu komunikacije i empatiju za potrebe djece i roditelja te ravnopravnu suradnju

s drugim profesionalcima.

5.4.1.Sestrinska skrb za roditelje djece s kroni¢nim stanjima

Zdravstvena skrb za dijete s teSko¢ama u razvoju i dijabetesom treba se odvijati na
interdisciplinarnoj i multidisciplinarnoj suradnji. To podrazumijeva aktivnu suradnju svih
sudionika skrbi, lije¢nika, medicinskih sestara, psihologa, logopeda, fizioterapeuta i ostalih
stru¢njaka koji u okviru svojih kompetencija sudjeluju u pruzanju skrbi. Od njihove strucne 1
komunikacijske uskladenosti ovisi uspjeh tretmana u koje su neminovno ukljucenti 1 roditelji.

Sestrinska skrb ukljucuje procjenu potreba za zdravstvenom njegom, planiranje,
provodenje 1 evaluaciju svih sestrinskih i sestrinsko-medicinskih intervencija kojima se djeluje
u cilju oCuvanja 1 unaprjedenja zdravlja roditelja. Treba biti usmjerena na procjenu i
ublazavanju djetetova, ali i roditeljskoga tjelesnog, psiholoskog i1 socijalnog stresa, jacanje
roditeljske kompetentnosti, olakSanje emocionalne opterec¢enosti, podrsku u svakodnevnom
suoCavanju, povecanju kvalitete zivota te stvaranju odnosa povjerenja i poStovanja izmedu
medicinske sestre i roditelja (367).

Procjena medicinske sestre temelji na komunikaciji s roditeljima, analizi roditeljske
samoprocjene, strukturiranom promatranju, prosudbi realnih okolnosti i uvjeta za moguce
poboljsanje, Sto omogucuje ocjenu roditeljskih kompetencija i samoefikasnosti, ali i analizu
dinamike obiteljskih procesa kojima se pozitivno utjece na djetetov rast i razvoj (368). Posebna
pozornost pridaje se kljuénim pitanjima u planiranju i1 pruZanju roditeljskih intervencija,

ukljucujuéi strategije za promicanje roditeljskog angazmana, uspostavljanje zajednickih
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terapijskih ciljeva i zajednicko planiranje zdravstvene skrbi za dijete (368). Klinicka procjena
roditelja, nacina reagiranja na stresne podrazaje, osobnost, otpornost na navedeno, obiteljske
interakcije, stilovi roditeljstva klju¢ni su za formulaciju prakticnih intervencija koje mogu
doprinijeti promjenama u ponasanju i zdravstvenom stanju djece. Pradenje rasta i razvoja
djeteta te kompleksnost njegova zdravstvenog stanja zahtjeva dobro razvijene klinicke vjestine
medicinske sestre na svim razinama skrbi. Budu¢i da naruseno zdravstveno stanje djeteta,
moguce komplikacije lijeCenja, neprimjereno ponasanje i razvojni tempo djeteta s teSkoCom u
razvoju i kronicnom bolesti poput dijabetesa tipa 1, potice u roditelja zbunjenost, strah,
tjeskobu, nesigurnost 1 zakocCenost roditeljske intuicije, nuzna je potreba za stru¢nom
podrSkom, dodatnim znanjima i razvijanjem roditeljskih vjestina. Osnovne ljudske potrebe
roditelja treba procijeniti holistic¢ki, uzimajuci u obzir sve razine Maslowljeve hijerarhije 1 14
osnovnih ljudskih potreba prema Virginiji Henderson (236,369,370). To podrazumijeva
aktivno sluSanje 1 ukljudivanje roditelja, uvaZavanje prisutne tuge, ublaZavanje stresa,
promisljanje o svim sociokulturnim ¢imbenicima koji oblikuju obiteljske resurse. Nuzno je
djelovati na smanjenje psiholoSkog opterecenja roditelja poradi dobivanja potpunijih
informacija te procijeniti razinu emocionalne podrSke i moguénost sigurnog tjelesnog,
psiholoskog, socijalnog i kulturnog okruzenja u kojem obitelj funkcionira (371).

Budu¢i da rezultati ove studije potvrduju potrebu za stru¢nom podrskom roditeljima od
strane strucnjaka, valja istaknuti da se ona temelji na zajednickoj uskladenoj suradnji svih
sudionika djetetove i1 roditeljske skrbi. Stru¢na podrSka djeci 1 roditeljima ovisi o vrsti
invaliditeta u djeteta, kompleksnosti djetetove bolesti 1 potrebitoj opseznosti dodatnih
roditeljskih aktivnosti. Medutim, da bi podrska bila sveobuhvatna se mora temeljiti na dobro
organiziranoj holistickoj procjeni. Medutim, ni jedna od zasebnih procjena involviranih
strucnjaka pa tako ni medicinskih sestara ne moze se promatrati izolirano budu¢i da je
djelovanje u timu snaZno isprepleteno i nadopunjujuce. Pri tome, razina podrske i pomo¢i jasno
je razgrani¢ena kompetencijama i ovlastima svakoj pojedinog ¢lana tima.

U skrbi za kroni¢no bolesno dijete, stru¢na pomo¢ medicinske sestre ukljucuje klinicku
ekspertizu uz osiguranje primjerenih smjernica koje ¢e omoguciti prilagodavanje nastaloj
situaciji. Uz sestrinsku skrb za dijete u rodilistu, pedijatrijskim i drugim bolnickim odjelima,
patronaZzi, primarnoj zdravstvenoj zastiti, rehabilitacijskim ustanovama, odgojnim i drugim
ustanovama, stru¢na podrska, osim djece, treba obuhvatiti i roditelje. Roditeljima djece s
teSkocama u razvoju valja istaknuti da ova djeca prolaze jednake faze razvoja kao i djeca bez
tog poremecaja, ali je taj proces sporiji 1 dijete kasnije dosize odredene faze razvoja. Roditelje

treba osnaziti ukazujuéi na potrebnu strpljivost u skrbi za dijete, ukljucenost u programe rane
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intervencije 1 druge razliite tretmane, postivanje individualnog pristupa, povecanje razine
roditeljskih socijalnih 1 zdravstvenih kompetencija. Takoder, roditelje treba usmjeriti na
trazenje podrske i njezinu dostupnost u zdravstvenim, socijalnim i pravnim okvirima. Stru¢na
podrska nadalje odnosi se na sve aktivnosti u kojima medicinska sestra aktivno suraduje s
drugim profesijama u procesu lijecenja i rehabilitaciji djece s kroni¢nim stanjem, primjenjujuci
klinicku procjenu, asistenciju drugim profesijama (posebice lijecnicima, ali 1 drugim profilima
strunjaka) te izvodenjem Sirokog opsega sestrinsko-medicinskih intervencija na svim
razinama zdravstvene zaStite. Opcenito, strucne aktivnosti medicinskih sestara znacajno
doprinose jaCanju roditeljskih kapaciteta, pridrzavanju zdravstvenih preporuka, povecanju
znanja o djetetovoj bolesti i vaznim podru¢jima vezanim uz navedeno, unaprjedenju vjestina
nuznih u procesu lijecenja te poboljsanju kvalitete Zivota (366).

Osim visoko struéne sestrinske i sestrinsko-medicinske podrske, medicinska sestra ima
i edukativnu ulogu. Savjetovanjem i poucavanjem roditelja o klju¢nim pitanjima vezanim uz
zdravlje i bolest, metodom osvjes¢ivanja, razmiSljanja i rasudivanja te iskustvenim ucenjem
medicinska sestra nastoji utjecati ne samo zdravstveno ponasanje djece i roditelja, nego i na
ublazavanje stresa roditelja i time djelovati na o¢uvanje njihova zdravlja. Pri tome, svako
savjetovanje i poucavanje mora biti prilagodeno roditelju, njegovoj osobnosti, zdravstvenim,
intelektualnim, materijalnim 1 socijalnim moguénostima (21). lako je edukacija vazna za sve
roditelje 1 ovisi o stupnju potrebitih vjesStina, ona posebice dolazi do izraZaja u roditelja djece s
dijabetesom. Obrazovni pristup u tih roditelja nuZan je radi stjecanja vjeStina primjene
inzulinske terapije, pravilne prehrane 1 tjelesne aktivnosti djeteta. Time se povecava roditeljska
sposobnost u nadzoru nad boleS¢u djeteta 1 znacajno doprinosi uspjehu lijeenja. U roditelja
djece s tesko¢ama u razvoju edukacija je vrlo Sirokog raspona i mogucénosti. Ona ukljucuje
poticanje roditeljskih kompetencija u podru¢jima aktivnosti svakodnevnog zivota, ali 1 Sire.
Podrazumijeva razvijanje onih vjeStina kojima se kroz uobicajene svakodnevne aktivnosti
moze unaprijediti razvoj djeteta i ublaZiti negativne posljedice vezane uz bolest i teSkocu u
razvoju djeteta. Primjerice, usvajanje vjeStine ispravnog postupanja s djetetom (engl. baby
handling) prilikom presvlacenja, oblaenja, hranjenja, noSenja, kretanja 1 koriStenja
ortopedskih pomagala, zatim razvijanje vjeStina ucinkovitog pruzanja pomoci pri pojavi
eventualnih cerebralnih napadaja, ublazavanje neprimjerenog ponasanja djeteta, poticanje
samostalnosti, intelektualnih moguénosti 1 razvoja govora, poticanje znacaja redovitosti
sistematskih pregleda, imunizacije djeteta, ali i1 koriStenja svih raspolozivih resursa u zajednici
koji mogu biti neprocjenjivi izvor podrske, samo su neka od podrucja edukacijskog djelovanja
medicinske sestre u radu s roditeljima djece s teSkotama u razvoju. Obrazovni pristup
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ukljucuje edukaciju roditelja kroz teCajeve, grupni rad, seminarske programe, programe
samostalnog usmjeravanja i/ili individualnog vjezbanja odredenih vjestina. Uc¢inkovitost ovih
programa ne ovisi samo o kori§tenim metodama, ve¢ o pristupu i razvoju odnosa povjerenja
izmedu medicinske sestre i roditelja (350,366).

Osposobljavanje i stjecanje potrebnih vjeStina u svih roditelja ima za cilj smanjiti
utjecaj percipiranih izazova s kojima se oni, a katkada i cijela obitelj susre¢u tijekom odrastanja
i lijeCenja djeteta. Primjerice, kroz poucavanje roditelja novim znanjima i vjeStinama za
smanjenje djetetovih neprimjerenih ponaSanja, usvajanje vjestina koje iziskuju medicinsko
znanje doprinosi uspjesnom lijeCenju 1 pravilnom rastu i razvoju djeteta, a nadasve jacanju
samopouzdanja 1 samopoStovanja roditelja. Nadalje, nastavno steCenim vjeStinama, postojece
okolnosti roditelji dozivljavaju manje stresnim nego se to na pocetku ¢ini, Sto znacajno
povecava kvalitetu njihova Zivota, $to pak moze imati dugorocnije ucinke na roditelje, ali i na
djecu. Studije medutim potvrduju da se navedene edukativne aktivnosti uglavnom ticu
klinickih okolnosti u kojima je dijete u srediStu pozornosti te da se vrlo malo paznje usmjerava
na roditelje, njihove osjecaje u vezi s djetetovom boles¢u i1 njihovu posljedi¢nu izlozenost
stresu 1 utjecaj koji isti ima na njihovu kvalitetu zivota (71,350).

Rezultati ove studije podupiru c¢injenicu da je ovim roditeljima prijeko potrebna
psiholoska podrska. Naime rezultati su pokazali veéu razinu stresa, anksioznosti i
depresivnosti, negativnije odstupanje u otpornosti na strese reakcije, §to moze rezultirati
osjecajem bespomocnosti, straha, osjecaja napusStenosti, socijalne izolacije, snizenog
optimisticnog pogleda na buduénost te se negativnho odraziti na samopercepciju i
samopostovanje koje se u naSoj studiji potvrdilo kao vazan prediktor kvalitete Zivota. Zato
osim stru¢ne 1 edukativne podrSke, aktivnosti medicinske sestre ukljuCuju 1 sestrinske
intervencije usmjerene na psihosocijalnu podrsku. Pri tome, empatija 1 vjeStina komunikacije
nezamjenjive su vjestine u radu medicinske sestre i pruzanju podrSke u trenutcima visoke
emocionalne napetosti.

Stalni kontakt medicinske sestre 1 roditelja omogucuje kontinuiranu procjenu
psiholoskog stanja 1 kognitivnih mogucénosti roditelja poradi usvajanja novih znanja nuznih za
skrb o djetetu. Nadalje, neposredna blizina i stalni kontakt omogucuje stvaranje odnosa
povjerenja s roditeljima, pruza moguénost verbalizacije osjecaja te omogucava roditelju lakse
izrazavanje vlastitih potreba. U komunikaciji s roditeljima nuzno je biti obazriv i empatican.
Prvi kontakt i halo efekt koji pri tome nastaje najvazniji su za uspostavu odnosa povjerenja,
daljnju suradnju i suradljivost roditelja. Reakcije roditelja mogu biti razlicite i ovise o vremenu

proteklom od dijagnoze, dobi, emocionalnoj zrelosti, osobnosti, iskustvu, kulturoloskim i
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drugim aspektima u kojima roditelj zivi. Ovisno o okolnostima, reakcije mogu biti i afektivne
prirode, ali 1 ovisiti o nacinu na koji profesionalci (lijenici, medicinske sestre, psiholozi,
logopedi) priop¢avaju losu vijest, kao i o okolnostima u kojima se proces priopcavanja odvija
(202). Najnovija istrazivanja sugeriraju da podrska, a poglavito nain primanja informacija
tijekom procesa lijecnicke 1 sestrinske skrbi, moze uvelike utjecati na psiholosko stanje
roditelja, imati reperkusije na prilagodbu, faze prihvacanja djetetove bolesti, proces lijeCenja 1
potrebite tretmane za dijete te narusSiti obiteljske interakcije i funkcioniranje obitelji (372).
Rezultati meta-analize potvrduju znacajan doprinos psiholoskih intervencija na smanjenje
roditeljskog stresa roditelja djece s kroni¢nim bolestima (363). Medutim, studije takoder
pokazuju da roditelji nerijetko izraZzavaju nezadovoljstvo komunikacijom sa zdravstvenim
osobljem, neukljucenoséu u sve segmente skrbi djeteta, minoriziranje roditeljske zabrinutosti
od strane osoblja, nedostatkom odgovaraju¢e podrske u psiholoskom, edukativnhom, ali i
stru¢nom smislu (373). Uzimajuéi u obzir takva saznanja, a i rezultate naSih istrazivanja koji
ukazuju na povecani stres roditelja kronicno bolesne djece, potreban je veéi angaZman
medicinskih sestra, ali i drugih ¢lanova tima poradi povecanja kompetentnosti roditelja, njihove
involviranosti u skrb za dijete, poticanje na verbalizaciju emocija i teSko¢a s kojima se
suocavaju te razvijanje odnosa povjerenja i postovanja izmedu roditelja i osoblja. Prevenirajuci
negativne okolnosti koje mogu pojacati ionako prisutan roditeljski stres, biti ¢e moguce
djelovati na stvaranje pozitivnog iskustva roditelja te tako doprinijeti boljoj suradljivosti,
angazmanu 1 razvijanju pozitivnog zdravstvenog ponaSanja roditelja.

Budu¢i da su medicinske sestre ¢lanovi multidisciplinarnog tima koji najve¢i dio
radnog vremena provode u kontaktu s djecom i roditeljima, njihove aktivnosti u tom smislu od
iznimnog su znacenja (374). Roditelji nerijetko pristupaju medicinskim sestrama slobodnije i
otvorenije nego lije¢nicima (374). Medutim, nerijetko se medicinske sestre ustrucavaju
razgovarati s roditeljima o dijagnozi 1 prognozi, ne vide nacin kako im pomo¢i u noSenju sa
stresnim okolnostima. Isto tako, iskustva iz prakse pokazuju kako kratak neformalan razgovor
moze otvoriti put emocionalnom otvaranju roditelja, iznoSenju mozebitnih dvojbi 1 strahova.
Empatija medicinske sestre, kao kognitivno razumijevanje i osjec¢ajno uzivljavanje u polozaj
roditelja moZe doprinijeti razvoju odnosa povjerenja izmedu medicinske sestre i roditelja te
povecati kvalitetu komunikacije i razinu suradljivosti. Katkada su okolnosti ispunjene velikom
koli¢inom emocija te je potrebna stanovita priprema za razgovor s roditeljem, organizacija
vlastitih misli 1 nacina samokontrole kao 1 odabir okruzenja u kojem ¢e se razgovor s roditeljem
odvijati. Tijekom razgovora potrebno je diskretno procijeniti spoznaje koje roditelj ima o stanju

vlastitog djeteta, prognozi i tretmanima. Neverbalna komunikacija snazan je alat i vrlo Cesto i
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ucinkovitija od rijec¢i. Diskretno priblizavanje roditelju, kontakt oCima i drzanje za ruku moze
djelovati terapijski, doprinijeti osjecaju razumijevanja i1 povjerenja. Treba imati na umu da
mnogi roditelji ne¢e verbalizirati svoje osjecaje u cijelosti. Nerijetko roditelj ostane ,,zarobljen
u svojoj tuzi“, nije u mogucnosti primiti potrebite informacije, odbija suradnju, pokuSava
pronaci krivca ili pribjegava razliitim alternativnim metodama, §to ne dovodi do napretka u
lijeCenju 1 rehabilitaciji djeteta. U tim okolnostima roditelju je potrebno pruziti podrsku
usmjeravajuéi takvo ponaSanje na promjenu ka suradljivosti i aktivnom sudjelovanju. Emocije
nije pozeljno potiskivati ve¢ ih je potrebno verbalizirati. Roditeljima takoder treba polako i
strpljivo ukazivati na znacaj uloge koju imaju te pruzati potrebite savjetodavne informacije.
Medutim, savjetovanje se ne smije odvijati nagovaranjem, ve¢ je potrebno poticanje na aktivno
promisljanje 1 sudjelovanje, kako bi roditelj osvijestio znacaj potrebne aktivnosti i
samoinicijativno se aktivno uklju¢io u poucavanje i skrb za dijete. Kad roditelj osvijesti i
stekne vjestinu prosudivanja situacije u kojoj se nalazi, stvarnih potreba, moguénosti i teskoca,
znat ¢e izabrati i primijeniti prikladne metode i postupke (375). Takoder, vjeStinom
komunikacije s roditeljem medicinska sestra treba djelovati i na osnazivanje i povecanje
samoefikasnosti roditelja. Pojedini autori isticu da je osnazivanje proces koji pomaze
roditeljima ste¢i kontrolu nad vlastitim zivotom 1 kao takvo povecava njihovu sposobnost
djelovanja na pitanjima koja oni sami definiraju kao vazna (318). To doprinosi povecanju
samopouzdanja 1 samopoStovanja, dok roditeljska samoefikasnost moze pruziti znacajan
doprinos kontroli bolesti u djeteta i doprinijeti i osobnoj samoaktualizaciji (376).

Najbolji nacin pruzanja potpore roditelju je pokazati razumijevanje 1 empatiju,
pitanjima potaknuti roditelje na razgovor, potvrditi da su njegovi osjecaji sasvim prirodni te
svakako ukazati da se u svakom trenutku mogu obratiti za podrSku. Izazove roditeljstva koje se
negativno odrzavaju na mentalno i tjelesno zdravlje nuzno je umanjiti. Roditeljima je potrebno
omoguciti individualnu podrsku, povezanost s drugim roditeljima djece s istim/slicnim
stanjima, razmjenu iskustava, ukljucenost u metode relaksacije (vjezbe tiSine, samorefleksija i
meditativna opustanja, grupe podrSke, biofeedback, progresivna misi¢na relaksacija 1 sl.) te
ostale nacine prevencije stresa, a posebice predah od svakodnevnih aktivnosti i moguénost
ostvarenja vlastitog samoispunjenja. Holisti¢ki 1 multidisciplinarni pristup u skrbi za djecu i
njihove roditelje, osnazivanje roditeljskih kapaciteta te razvijanje sustava podrske prijeko su
potrebni u adaptaciji roditelja i aktivnostima svakodnevnog Zivota. Pri tome, uloga medicinske

sestre moze biti od presudnog znacenja.
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5.5. Ogranicenja istrazivanja

Ova studija ima nekoliko ¢imbenika koji mogu ograniciti generalizaciju rezultata. Prvo,
ovo je presjecna studija kojom nije moguce utvrditi uzro¢no-posljedi¢nu vezu izmedu varijabli.
Drugo, uzorak je prigodan, a mala veli¢ina uzorka u nekim skupinama roditelja (na primjer,
skupina roditelja djece s cerebralnom paralizom) utjecala je na statistiCku snagu za otkrivanje
povezanosti izmedu varijabli. Nazalost, nismo bili u moguénosti ukljuciti vise roditelja djece sa
cerebralnom paralizom na geografskom podruc¢ju provedbe ovog istrazivanja. Trece, u analizi
kortizola 1 njegovih izvedenica morali smo iskljuciti polovicu roditelja iz kontrolne skupine
roditelja zdrave djece jer nisu imali normalan odgovor kortizola na budenje (>2,5 nmol /L)
(127). Ovi ispitanici smatrani su ispitanicima u kojih je moguée prisutno odredeno neotkriveno
i/ili neprepoznato stanje koji moze imati negativan utjecaj na HPA osovinu (277). Jasnije,
svako odstupanje osi HPA u kontrolnoj skupini smanjilo bi vjerojatnost da su ispitanici u
kontrolnoj skupini u potpunosti zdravi i kao takvi reprezentativni za usporedbu. Takoder,
narusenost HPA osi u kontrolnoj skupini smanjila bi vjerojatnost pronalazenja stvarnih razlika
izmedu roditelja zdrave djece i roditelja kroni¢no bolesne djece. To je vjerojatno i jedan od
razloga za neslaganja u rezultatima prethodnih sli¢nih studija. Uz to, uzorci sline prikupljeni su
kod kuce, a istrazivaci nisu imali kontrolu nad poStivanjem protokola za prikupljanje uzoraka.
Cetvrto, uzorci su uzeti samo jedan dan, §to moZe oteZati interpretaciju buduéi da je zbog
varijabilnosti kortizola uzimanje uzoraka sline tijekom vise dana reprezentativnije. Pored toga,
usporedivali smo CAR i AUC profile u nekoliko roditeljskih skupina, §to je stanovita prednost,
ali ¢ini tumacenje rezultata izazovnim, buduci da isti moZda nisu samo rezultat karakteristika
grupe, ve¢ 1 trenutne situacije u kojoj ispitanik uzima uzorke (126). Takoder, percepcija
zivotnih okolnosti razlikuje se od osobe do osobe, a tezina dijagnoze djetetova stanja takoder
moZze varirati unutar iste populacije ispitanika, ali i izmedu skupina. Isto tako, to ujedno moze
otezati interpretaciju, budu¢i da na subjektivnu percepciju stresa i kvalitete zivota mogu
utjecati brojni Cimbenici koje autori nisu mogli detektirati, a odnose se na stanje djeteta i

utjecaj koji takvo roditeljstvo ima na zdravlje roditelja.
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6. Zakljucci

Ova studija je ukljucila nekoliko razli¢itih skupina roditelja djece s kroni¢nim
poremecajem zdravlja kao model izloZenosti kroni¢nom stresu, dodaju¢i vazne spoznaje u
ovom izazovnom podrucju istrazivanja. Poznato je da zdravstveno stanje djeteta s teSkocama u
razvoju i dijabetesom tipa 1 predstavlja objektivni ¢imbenik koji moze potaknuti akutnu
stresnu reakciju u roditelja i time pokrenuti cijelu kaskadu negativnih fizioloskih reakcija te
prijeci u kronican stres.

Prema nasim saznanjima ovo je prva studija koja je istrazila povezanost razine
percipiranog psiholoskog stresa, kortizolskog odgovora te oksidativnog stresa mjerenog kroz
akumulirane produkte uznapredovale glikacije kao i njihovu medusobnu povezanost sa
kvalitetom Zivota i zdravstvenim ishodima depresivne i anksiozne simptomatologije. Isto tako,
ovo je prva studija koja je usporedila fizioloske parametre (koncentracija kortizola, krvni tlak,
puls), oksidativni stres, psiholoske odrednice percipiranog stresa i1 kvalitetu zivota roditelja
djece s tesko¢ama u razvoju i roditelja ¢ija djeca boluju od dijabetesa, uz dodatnu usporedbu s
roditeljima zdrave djece. Izmjereni su kortizol u slini 1 produkti uznapredovale glikacije,
zajedno s psiholoSkim indeksima 1 kvalitetom Zivota. Djelomi¢na korelacija i multivarijatna
linearna regresija koriSteni su u analizi kako bi se identificirale roditeljske karakteristike
povezane s ukupnom povrS§inom ispod krivulje u odnosu na pocetnu vrijednost te povr§inom
ispod krivulje u odnosu na trenutak porasta kortizola koji su ukazivali na odgovor kortizola na
budenje i funkciju HPA osi, kvalitetom Zivota, percipiranim stresom i zdravstvenim ishodima
(AGEs, depresija i anksioznost).

U bivarijantnoj analizi pronadena je viSa razina opceg 1 roditeljskog stresa te niza
kvaliteta Zivota u roditelja djece s teSko¢ama u razvoju i roditelja djece s dijabetesom tipa 1 u
odnosu na roditelje zdrave djece. U svim skupinama kroni¢no bolesne djece razina kortizola je
bila visa, a odgovor kortizola na budenje nizi nego u skupini roditelja zdrave djece. Za razliku
od AUC; i ostalih izvedenica koje govore o kortizolskom odgovoru, AUCg nije se znacajnije
razlikovao medu skupinama roditelja. Krajnji produkti uznapredovale glikacije bili su visi u
roditelja djece s Down sindromom i dijabetesom tipa 1, izazovi roditeljstva i1 razina
depresivnosti bili su poviseni, dok su otpornost na stres, samopoStovanje 1 optimizam bili
snizeni u roditelja kroni¢no bolesne djece.

Rezultat multivarijatne linearne regresije potvrdio je povezanost kortizolskog odgovora,

percipiranog stresa i produkata uznapredovale glikacije s razinom depresivnih i anksioznih
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simptoma. Odgovor kortizola na budenje, visa razina stresa i produkata uznapredovale glikacije
bili su povezani s povecanim rizikom za depresiju 1 anksioznost. Nepusaci su imali visi AUCeg,
a tjelesna aktivnost i spavanje bili su povezani s AUC;. Za razliku od AUC;, AUCg je bio
povezan s produktima uznapredovale glikacije, anksioznosc¢u i depresijom. Roditelji djece s
Down sindromom i dijabetesom tipa 1 imali su nizi odgovor kortizola na budenje, dok su
roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma imali graniCan rezultat. Roditelji djece s
dijabetesom tipa 1 imali su izraZenije depresivne simptome, a roditelji s cerebralnom paralizom
grani¢no neznacajan rezultat za depresiju. Nadalje, stres je bio snazan prediktor depresivne i
anksiozne simptomatologije, a obiteljska kvaliteta prediktor roditeljskog stresa, ali i obrnuto.
Anksioznost se potvrdila kao protektivni ¢imbenik za snizenu kvalitetu Zivota 1 stresnu
percepciju. Takoder, optimizam i otpornost na stresne reakcije bili su vazni protektivni
¢imbenici percipiranog stresa, a samopostovanje je bilo povezano s individualnom kvalitetom
zivota 1 obiteljskim interakcijama. Roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma i
cerebralnom paralizom imali su vecéu razinu stresa i nizu kvalitetu Zivota u odnosu na roditelje
djece s Down sindromom i dijabetesom tipa 1, pri ¢emu su roditelji djece s Down sindromom
imali najnizu razinu percipiranog stresa. Na temelju tih rezultata mozemo zakljuciti kako su
roditelji djece s kroni¢nim stanjima pod povecanim rizikom od Stetnih zdravstvenih posljedica.

Rezultati daju vaZzne implikacije i smjernice za buduca istrazivanja, ali i za razvoj
strategija usmjerenih na odgovarajuce upravljanje stresom, kao 1 usporavanje procesa starenja,
razvoja kroni¢nih bolesti i pogorSanja zdravlja u roditelja kroni¢no bolesne djece, ali 1 drugih
podskupina u populaciji koje su izloZene stresu, s posljedicnim negativnim djelovanjem
kortizola 1 oksidativnog stresa.

Potvrdena povezanost izmedu kortizola 1 produkata uznapredovale glikacije, kao
pokazatelja oksidativnog stresa, moze biti poveznica s nizom Stetnih zdravstvenih posljedica i
pogodovati nastanku depresije i anksioznosti. To se sve moZe negativno odraziti na kvalitetu
zivota te posljedi€no stvoriti zaCarani krug snizene kvalitete Zivota i pojacane stresne
percepcije. Povezanost fizioloSkih pokazatelja stresne reakcije, posebice kortizolskog odgovora
kao i psiholoskih odrednica stresa, s individualnom i obiteljskom kvalitetom Zivota roditelja,
moze pruziti znanstveno utemeljenu osnovu za neophodne javnozdravstvene i klinicke
intervencije s ciljem zaStite i tjelesnog i mentalnog zdravlja roditelja djece koja imaju
dijagnozu kroni¢nog poremecaja zdravlja.

U konacnici, rezultati ove studije mogu biti kljuéni u kreiranju politike kojom ¢e se
roditeljima pruziti stru¢na, emocionalna i materijalna podr§ka, znacajno olakSati pristup

resursima 1 intervencijama kojima se unaprjeduje zdravlje djece s teSkocama u razvoju i
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kroni¢nom boleSc¢u, poput dijabetesa tipa 1 te prevenira negativan utjecaj stresa na zdravlje i
nastanak kroni¢nih bolesti u roditelja kroni¢no bolesne djece. Zastupanjem interesa obitelji,
prevencijom i unaprjedenjem zdravlja roditelja i osiguravanjem optimalne podrske na svim
razinama, omogucit ¢e se postizanje optimalne razine samostalnosti djece, posebice one s
kroni¢nim stanjem, pozitivno utjecati na njihov odgoj u zdrave odrasle osobe, ¢ime ¢e se
ujedno pozitivno utjecati i na zdravlje populacije opc¢enito. U svemu navedenom medcinske

sestre imaju neprocjenjivo vaznu ulogu.
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7. Sazetak

Cilj ove studije bio je ispitati razinu stresa i kvalitetu zivota u roditelja djece s
teSkocama u razvoju, ukljucuju¢i Down sindrom, poremecaje iz spektra autizma i cerebralnu
paralizu te u roditelja djece s dijabetesom tipa 1, u usporedbi s roditeljima zdrave djece.
Dodatno, cilj nam je bio ispitati povezanost roditeljskog stresa, koncentracije kortizola i
uznapredovalih produkata glikacije (engl. advanced glycation end-products; AGEs) s
anksioznos$cu i depresivnom simptomatologijom roditelja.

Provedeno je presjecno istrazivanje u razdoblju od ozujka 2018. do ozujka 2019.
godine, pri ¢emu je ukljuceno 244 roditelja djece u dobi od 4 do 12 godina, s podrucja
Zadarske Zupanije. Prikupljeni su socio-demografski i anamnesti¢ki podaci, a roditelji su
ispunili upitnik kojim su ispitane Zivotne navike, samopoStovanje, percepcija izazovnog
ponasanja djeteta, depresivnost, anksioznost te razina opceg i roditeljskog stresa, otpornost na
stres, kao 1 kvaliteta zivota. Dodatno, roditeljima smo izmjerili antropometrijske pokazatelje,
krvni tlak, puls i AGEs, koje smo smatrali indikatorom oksidativnog stresa, koriStenjem
neinvazivnog uredaja AGE Mu Reader (DiagnOptics, Groningen, Nizozemska). Konacno,
koncentracija kortizola je izmjerena u pet zasebnih uzoraka sline tijekom jednog radnog dana
koriStenjem Salivetta (Sarstedt, Niimbrecht, Germany). Roditelji su prikupili prvi uzorak sline
prije odlaska na spavanje (oko 22:00), a preostale uzorke sutradan ujutro nakon budenja (u 0.,
15., 30. 1 60. minuti nakon budenja). Temeljem pojedina¢nih koncentracija kortizola izracunati
su izvedeni parametri koji opisuju odgovor kortizola na budenje (engl. cortisol awakening
response; CAR), poput povrsine ispod krivulje u odnosu na pocetnu vrijednost (engl. area
under the curve with respect to the ground; AUCg) 1 povrSine ispod krivulje u odnosu na
trenutak porasta kortizola (engl. area under the curve with respect to the increase; AUC)).

U analizi podataka koriSteni su hi-kvadrat test, ANOVA test ili Kruskal-Wallisov test,
ovisno o razdiobi podataka, Pearsonov test korelacije ili Spermanov test te multivarijatna
linearna regresija.

KoriStenjem modela multivarijatne linearne regresije dobivena je povezanost izmedu
roditeljstva djeteta s kroni¢nim stanjem i AUC;. U usporedbi s roditeljima zdrave djece,
roditelji djece s dijabetesom tipa 1 imali su vecu vjerojatnost za nizi AUC; (3=-0,25; P=0,028),
isto kao i roditelji djece s Down sindromom (3=-0,24; P=0,040), dok su roditelji djece s
poremecajem iz spektra autizma imali grani¢no neznacajan rezultat (3=-0,21; P=0,081). Za

razliku od AUC;, AUCg je bio statisticki znacajno povezan s anksiozno$¢u (8=0,21; P=0,004) i
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depresijom (3=0,16; P=0,034) te grani¢no neznacajno s op¢im stresom (=0,13; P=0,088).
Percipirani op¢i stres bio je povezan s depresivnhom simptomatologijom (3=0,56; P<0,001) 1
anksioznosc¢u (3=0,64; P<0,001), dok je roditeljski stres bio povezan s opéim stresom (8=0,22;
P=0,015). Roditelji djece sa dijabetesom tipa 1 imali su izrazenije depresivne simptome nego
roditelji kontrolne skupine (3=0,18; P=0,039), dok su roditelji djece s cerebralnom paralizom
imali grani¢no neznacajno vecu prisutnost depresivnih simptoma (3=0,14; P=0,058).
Akumulacija AGEs u kozi ispitanika bila je povezana s dobi roditelja (8=0,42; P<0,001) i s
AUCg (3=0,22; P=0,013).

Roditelji djece s Down sindromom 1 roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma
imali su vecu vjerojatnost za naruSenu obiteljsku kvalitetu Zivota u gotovo u svim domenama u
odnosu na kontrolnu skupinu. Roditelji djece s dijabetesom tipa 1 imali su vecu vjerojatnost za
naruSenu percepciju roditeljstva (8=-0,31; P=0,034), naruseno obiteljsko emocionalno
blagostanje (8=-0,27; P=0,046) te nizu ukupnu obiteljsku kvalitetu Zivota (8=-0,25; P=0,038).
Pronadena je negativna povezanost izmedu depresivnosti i domene roditeljstva (3=-0,26;
P=0,045), tjelesno-materijalne dobrobiti (8=-0,31; P=0,012) i ukupne obiteljske kvalitete zivota
(B3=-0,23; P=0,042). Percepcija sveukupne individualne kvalitete zivota bila je narusena u
roditelja djece s poremecajem iz spektra autizma (B8=-0,16; P=0,024) i roditelja djece s
cerebralnom paralizom (8=-0,13; P=0,040). Roditelji djece s poremecajem iz spektra autizma
imali su vecu vjerojatnost za narusene socijalne odnose (B=-0,19; P=0,026), a domena
okruZenja bila je negativno povezana s roditeljstvom djece s cerebralnom paralizom (3=-0,16;
P=0,010). Samopostovanje je bilo povezano s psiholoskom domenom individualne kvalitete
zivota (B=0,59; P<0,001), socijalnim odnosima (3=0,42; P<0,001), domenom tjelesnog
zdravlja (8=0,27; P=0,001) 1 okruzenja (8=0,26; P=0,001), kao i s boljom obiteljskom
interakcijom (8=0,38; P<0,001), roditeljstvom (6=0,23; P=0,013) i ukupnom obiteljskom
kvalitetom Zivota (3=0,24; P=0,003). Op¢i stres je bio negativno povezan sa svim domenama
obiteljske i1 individualne kvalitete Zivota.

Rezultati ovog istrazivanja pokazuju promijenjen odgovor kortizola na budenje i
naruSenu kvalitetu Zivota roditelja djece s kroni¢nim stanjima, Sto ih svrstava u populacijsku
skupinu s povecanim rizikom za negativne zdravstvene posljedice. Ovi rezultati ujedno pruzaju
vazne smjernice za buduca istrazivanja, a ukazuju i na potrebu za pruzanjem dodatne pomoc¢i i
podrske roditeljima koji skrbe za djecu s kroni¢nim zdravstvenim poteSko¢ama. Najvaznije,
rezultati ovog istrazivanja isticu potrebu za razvojem odgovarajuce intervencije za primjereno

noSenje roditelja sa stresom, §to bi se odrazilo i na usporavanje procesa starenja, kao i na
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prevenciju daljnjeg pogorSanja njihovog zdravlja i na smanjenje rizika za razvoj kroni¢nih

bolesti, u cemu bi vaznu ulogu mogle imati upravo medicinske sestre.
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8. Summary

The aim of this study was to examine the level of stress and quality of life in parents of
children with disabilities, including Down syndrome, autism spectrum disorders and cerebral
palsy, and in parents of children diagnosed with type 1 diabetes, compared to parents of healthy
children. In addition, we aimed to investigate the association between parental stress, cortisol
concentrations, and advanced glycation end-products (AGEs) with parental anxiety and
depressive symptomatology.

A cross-sectional study was conducted between March 2018 and March 2019, including
244 parents of children aged 4 to 12 years, from Zadar County, Croatia. Socio-demographic
and anamnestic data were collected, and parents completed an extensive questionnaire used for
estimation of lifestyle habits, self-esteem (Rosenberg Self-Esteem Scale), and parental
perception of child’s challenging behavior (Child’s Challenging Behavior Scale). Additionally,
we assessed depressive symptoms (Patient Health Questionnaire-9), anxiety (Generalised
Anxiety Disorder-7), general stress (Perceived Stress Scale-10) and parental stress levels
(Parental Stress Scale-18), stress resilience (Brief Resilience Scale), and quality of life (Beach
Center Family Quality of Life Scale; World Health Organization Quality of Life scale - Brief
version). Furthermore, we measured anthropometric parameters, blood pressure, pulse, and
AGEs in parents, which we considered an indicator of oxidative stress, using a noninvasive
AGE Mu Reader device (DiagnOptics, Groningen, The Netherlands). Finally, cortisol
concentrations were measured in five separate saliva samples collected during one working day
using Salivettes (Sarstedt, Niimbrecht, Germany). Parents collected the first sample of saliva
before going to bed (around 22:00) and the remaining samples were provided the next morning
after awakening (at 0, 15, 30 and 60 minutes after waking up). Based on individual cortisol
concentrations, derived parameters describing the cortisol awakening response (CAR) were
calculated, such as the area under the curve with respect to the ground (AUCg) and the area
under the curve with respect to the increase (AUCY).

Chi-square test, ANOVA test or Kruskal-Wallis test, depending on the data distribution,
Pearson's correlation test or Sperman's test, and multivariate linear regression were used in data
analysis.

Using a multivariate linear regression model, we showed an association between
parenting a child with a chronic condition and AUC;. Compared to parents of healthy children,

parents of children with type 1 diabetes were more likely to have lower AUC; (3=-0.25;
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P=0.028), the same as parents of children with Down syndrome (3=-0.24; P=0.040), while
parents of children with autism spectrum disorder had a marginally insignificant result (8=-
0.21; P=0.081). In contrast to AUC;, AUCg was statistically significantly associated with
anxiety (B=0.21; P = 0.004) and depression (8=0.16; P=0.034), and marginally insignificantly
with general stress perception (B=0.13; P=0.088). General psychological stress was associated
with depressive symptoms (3=0.56; P<0.001) and anxiety (8=0.64; P<0.001), and parental
stress was associated with general stress (8=0.22; P=0.015). Parents of children with type 1
diabetes had more pronounced depressive symptoms compared to control group parents
(3=0.18; P=0.039), while parents of children with cerebral palsy had a marginally
insignificantly higher depressive symptoms (3=0.14; P=0.058). Accumulation of AGEs in the
subjects' skin was associated with parental age (8=0.42; P<0.001) and with AUCg (8=0.22;
P=0.013).

Parents of children with Down syndrome and parents of children with autism spectrum
disorder were more likely to have impaired family quality of life in almost all domains
compared to the control group. Parents of children with type 1 diabetes were more likely to
have impaired parenting perceptions (8=-0.31; P=0.034), impaired family emotional well-being
(B=-0.27; P=0.046), and lower overall family quality of life (8=-0.25; P=0.038). A negative
association was found between depression and the parenting domain (8=-0.26; P=0.045),
physical-material well-being (8=-0.31; P=0.012), and overall family quality of life (8=-0.23;
P=0.042). Perception of the overall individual quality of life was impaired in parents of
children with autism spectrum disorder (3=—0.16; P=0.024) and in parents of children with
cerebral palsy (3=—0.13; P=0.040). Parents of children with autism spectrum disorder were
more likely to have disturbed social relationships (8=-0.19; P=0.026), while the environment
domain was negatively associated with the parenting of children with cerebral palsy (3=-0.16;
P=0.010). Self-esteem was associated with the psychological domain of the individual quality
of life (8=0.59; P<0.001), social relationships (3=0.42; P<0.001), the domain of physical health
(8=0.27; P=0.001), and environment (3=0.26; P=0.001). Furthermore, self-esteem was
associated with better family interaction (3=0.38; P<0.001), parenting ($=0.23; P=0.013) and
overall family quality of life (8=0.24; P=0.003). General stress perception was negatively
associated with all domains of family and individual quality of life.

The results of this study show that parents of children with chronic conditions had
altered CAR and impaired quality of life, which puts them at increased risk for adverse health
outcomes. These findings also provide important guidelines for future research, and point to the

need for provision of additional help and support to parents caring for children with chronic
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health problems. Most importantly, the results of this study emphasize the need for developing
suitable interventions for the appropriate coping with stress in these parents. This could result
in slowing down of aging process, prevention of further health deterioration and ultimately in
decreasing risks for development of chronic diseases in parents of children with chronic

conditions. Nurses could have an important role in these interventions.
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10. Zivotopis

Marija Ljubic¢i¢, rodena je 29. kolovoza 1970. godine u Zadru, magistra sestrinstva i
diplomirana medicinska sestra. Srednju Skolu za medicinske sestre zavrsila je 1989. godine u
Zadru, a preddiplomski studij sestrinstva 2005. godine na Medicinskom fakultetu Sveucilista u
Splitu. Godine 2010. zavrSava specijalisticki diplomski stru¢ni studij ,,Menadzment u
sestrinstvu® na Zdravstvenom veleuciliStu u Zagrebu, a 2015. godine sveuciliSni diplomski
studij sestrinstva na SveuciliSnom odjelu zdravstvenih studija SveuciliSta u Splitu.
Poslijediplomski doktorski studij ,.Klinicka medicina utemeljena na dokazima*“ na
Medicinskom fakultetu Sveucilista u Splitu upisuje 2016. godine.

Rad u Op¢oj bolnici Zadar zapocinje 1990. godine kao medicinska sestra pripravnik, a
od 1993. godine zapoc€inje raditi na Odjelu za hemodijalizu. Iste godine prelazi raditi na Odjel
za kardiologiju i postkoronarnu skrb, gdje radi do 2005. godine. ZavrSetkom studija sestrinstva
zapocinje rad na radnom mjestu glavne medicinske sestre Odjela za urologiju. Godine 2007. na
vlastitu inicijativu odlazi raditi u Jedinicu intenzivnog lijecenja te ubrzo prelazi na Odjel za
neurokirurgiju i torakalnu kirurgiju na radno mjesto glavne medicinske sestre. Od 2009. radi na
Odjelu za pedijatriju na radnom mijestu glavne medicinske sestre odjela, gdje radi i danas. Clan
je brojnih struc¢nih drustava, povjerenstava, timova 1 udruzenja.

Od osnivanja Odjela za zdravstvene studije na SveuciliStu u Zadru 2007. godine radi
kao vanjski suradnik SveuciliSta u Zadru, najprije kao mentor, zatim kao predavac, a od 2016.
godine kao visi predava¢ na preddiplomskom i diplomskom studiju sestrinstva. Autor je
udZbenika za medicinske sestre ,,Zdravstvena njega osoba s invaliditetom” (2014.) i
wPalijativna zdravstvena njega’(2020.), prirucnika ,,Prehrambena vlakna — cuvari zdravlja”
(2019.), nekoliko skripti, viSe znanstvenih i struénih radova te kongresnih priop¢enja.

Dobitnica je nekoliko nagrada i priznanja: Nagrada za promicanje prava djeteta
(2011.) koju dodjeljuje Odbor Vlade Republike Hrvatske; Ministarstvo rada, mirovinskoga
sustava, obitelji i1 socijalne politike; Zadarsko bijelo srce (2015.), Posebna Rektorova nagrada
Sveucilista u Splitu (2015.), Nagrada za znanstveni rad Pedijatrijskog druStva medicinskih
sestara HUMS-a (2018.).

Udana je i majka dvoje djece.
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11. Prilog 1. Upitnik koriSten za prikupljanje podataka

1. DEMOGRAFSKI PODATCI

Ova skupina podataka ukljucuje socioekonomske podatke o VaSoj obitelji.

1. Vasa obitelji je?

1) obitelj s oba roditelja 2) obitelj s jednim (samohranim) roditeljem

3) obitelj s djecom iz drugog braka 4) izvanbracna zajednica  5) razveden/a sam
Koliko ¢lanova zivi u VaSem kucéanstvu?

Koliko imate djece?

Koliko imate godina?

Koje je Vase zanimanje:

AN

Koja je Vasa razina obrazovanja?
1) osnovna skola  2) srednja skola
3) fakultet  3.a) prvostupnik  3.b) magistar 3.c) doktor znanosti
7. Koji je Vas trenutni radni status?
1) zaposlen/a 2) zaposlen/a na pola radnog vremena 3) nezaposlen/a
4) umirovljenik/ca 5) student/ica
8. Ako ste zaposleni, molimo navedite Vase radno vrijeme
1) samo u jutranjoj smjeni  2) naizmjence, ujutro ili popodne  3) samo u popodnevnoj smjeni
Ukoliko u ovom istraZivanju sudjeluje i Vas$ bracni partner, preskocite na pitanje br. 14
9. Koliko godina ima Vas bracni partner?

10. Koje je zanimanje Vaseg bra¢nog partnera?

11. Koja je razina obrazovanja VasSeg bra¢nog partnera?
1) osnovna Skola  2) srednja skola
3) fakultet  3.a) prvostupnik  3.b) magistar 3.c) doktor znanosti
12. Koji je trenutni radni status Vaseg partnera?
1) zaposlen/a 2) zaposlen/a na pola radnog vremena 3) nezaposlen/a
4) umirovljenik/ca 5) student/ica
13. Ako je Vas partner zaposlen, molimo navedite njegovo radno vrijeme
1) samo u jutarnjoj smjeni  2) naizmjence, ujutro ili popodne  3) samo u popodnevnoj smjeni
4) samo u no¢nim smjenama 5) kombinacija jutarnjih, popodnevnih i no¢nih smjena
14. Kako biste procijenili svoje trenutno ekonomsko stanje (Vas i VaSe uZe obitelji)?
1) odli¢no je 2) dosta je dobro 3) osrednje 4) lose je 5) izuzetno je loSe
15. Koliki su ukupni prosjecni mjesecni prihodi svih ¢lanova u Vasem kucanstvu?
1) manje od 2.000 Kn  2)2.000 - 4.000 Kn  3)4.000 - 6.000 Kn  4) 6.000 - 8.000 Kn
5) 8.000 - 10.000 Kn  6) 10.000 - 15.000 Kn 7) vise od 15.000 Kn
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SOCIJALNI PODATCI

Ova skupina podataka odnosi se na podatke o vremenu koje utrosite za skrb o djeci, zajednickim
druZenjima u krugu obitelji, s prijateljima, pripadnost udrugama i vjerskim organizacijama,
nacinima i tehnikama opustanja i provodenja slobodnog vremena.

10.

11.

12.

Prema Vlastitoj procjeni, koliko vremena dnevno utrosite na skrb za dijete s teSko¢om u razvoju

1li kroni¢nom bolesti

1) manje od 1 sata 2) od1do 2 sata 3) od 3 do 5 sati
dnevno dnevno dnevno

4) od 6 do 8 sati 5) 8-10 sati dnevno 6) viSe od 10 sati
dnevno

Prema Vlastitoj procjeni, koliko vremena dnevno utrosite na skrb za svoju ostalu djecu
1) manje od 1 sata dnevno 2) od 1 do 2 sata dnevno 3) od 3 do 5 sati dnevno
4) od 6 do 8 sati dnevno 5) 8-10 sati dnevno 6) viSe od 10 sati

Tijekom radnih dana proslog tjedna koliko ste obroka imali s ¢lanovima obitelji za istim stolom?

Tijekom proslog vikenda koliko ste obroka imali s ¢lanovima obitelji za istim stolom?
Prema vlastitoj procjeni, koliko bliskih prijatelja imate (onih prijatelja koje biste mogli zamoliti
za gotovo bilo koju uslugu)?

Koliko se ¢esto druzite s bliskim prijateljima?

1) svaki dan 2) vise puta tjedno 3)barem 1 puta tjedno ~ 4) 1 puta mjese¢no
5) 2-3 puta mjesecno 6) 1 puta u 3 do 6 mjeseci 7) vrlo rijetko
Jeste li vjernik? 1) NE 2) DA, vjeroispovijest
Jeste li ste ¢lan neke udruge? 1) NE 2) DA, koje

Mislite li da Vam udruga olaksava teskoce s kojima se susrecete?

1) NE 2) DA 3) ako da, opisite kako

Vase slobodno vrijeme najcesce provodite (mozete zaokruziti vise odgovora):
1) sami 2) sa ¢lanovima obitelji 3) s prijateljima

4) u vjerskoj zajednici 5) uudruzi 6) drugo

Bavite li se sportom?

1) NE 2) DA 3) ako da, navedite kojim koliko puta

tjedno
Koristite 1i neke od nize navedenih tehnika opustanja? (moZete zaokruziti vise odgovora)

1) meditacija 2) joga 3) grupe podrske; koje?

4) nesto drugo (navedite)
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ZDRAVSTVENI PODATCI

Ovi podatci odnose se na VaSe zdravstvene navike, zdravstveno stanje i lijekove koje eventualno
uzimate.

Vasa tjelesna tezina u kg

Vasa tjelesna visina u cm

Pusite 1i?

1) NE 2) DA,  cigareta dnevno 3) bivsi sam pusac, prestao/la prije godina
Konzumirate li alkohol?

1) NE 2) DA, kroz tjedan popijem litara.Kojeg?

(Navedite sve vrste alkohola koje konzumirate kroz tjedan izrazeno u litrama, za svaku vrstu

alkohola zasebno)
Kako procjenjujete Vase trenutno zdravstveno stanje?

1) odlicnoje  2)dostajedobro  3)osrednje  4)loSeje  5)izuzetno je lose

Imate li ili ste imali neku od sljede¢ih bolesti? Ako je Va$ odgovor da, u predvidenu rubriku
upisite oznaku DA, broj godina trajanja bolesti, odnosno koliko dugo imate odredenu bolest i koje
lijekove trenutno uzimate.

Naziv bolesti Oznaciti Trajanje

DA bolesti u god. Lijekovi koje uzimate

)

PoviSen krvni tlak?

2)

Povisene masnoce (dislipidemiju)?

3)

Koronarnu bolest srca (sr¢ani infarkt i sl.)?

4)

Drugu sréanu bolest? Koju?

5)

Kroni¢nu opstruktivnu bolest pluca?

0)

Astmu?

7)

Cir na zelucu ili dvanaesniku?

8)

Upalnu bolest crijeva?

9)

Bubreznu bolest? Koju?

10

) Seéernu bolest tipa 1? (inzulin ovisan)

11

) Seéernu bolest tipa 2? (inzulin neovisan)

12) Bolesti stitnjace- hipertireozu?

13) Bolesti stitnjace- hipotireozu?

14) Autoimnu bolest? Koju

15) Artritis (upalu zglobova)?

16) Krizobolju?

17) Zlo¢udni tumor? Koji?

18) Alergiju? Koju, na $to?

19) Drugu bolest koja nije navedena na popisu?
Koju?
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4. PREHRAMBENE NAVIKE

Molimo Vas, zaokruzite broj za svaku od navedenih skupina namirnica, ovisno o tome koliko ¢esto ste ju u
prosjeku jeli tijekom posljednje godine dana.

svaki dan, svaki Iputa  rijetko
NAMIRNICE 2 ili vise dan, 3. puta 2. puta 1. puta mjese- i
puta 1 puta  tjedno tjedno tjedno o nikada
dnevno dnevno

1. Z1tarlc§ (kruh, riza, 1 ’ 3 4 5 6 7
tjestenina)

Krumpir 1 2 3 4 5 6 7
Maslinovo ulje (ukljucujudéi i

przenje, kuhanje i 1 2 3 4 5 6 7
zacinjavanje hrane)

4, Orasas.tlvpllodo.w (Padem, 1 ’ 3 4 5 6 7
orah, ljesnjak i sli¢no)

5. Voce 1 2 3 4 5 6 7
Povrée 1 2 3 4 5 6 7
Mh] eko i mh‘] ecni proizvodi 1 > 3 4 5 6 7
(jogurt, vrhnje, sir)

8. Mahunarke (grasak, grah,
le¢a, bob, slanutak i sli¢no.) ! 2 3 4 > 6 7

9. Jaja 1 2 3 4 5 6 7

10. Riba (i bijela i plava) 1 2 3 4 5 6 7

11. B1J619 meso (piletina i 1 ’ 3 4 5 6 7
puretina)

12. Crve'no meso ('svmj'etlpa,. 1 ) 3 4 5 6 7
teletina, govedina, janjetina)

13. Slastice (kolaci, slatka peciva
poput ‘krafvne’, slatkisi) i 1 ’ 3 4 5 6 7
sokovi sa Secerom (gazirani i
negazirani, Cedevita)

14. Ylvno (1 casa za Zene, 1-2 1 > 3 4 5 6 7
¢ase za muskarce)

15. Pivo (0,3 litre) 1 2 3 4 5 6 7
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5. TJELESNA AKTIVNOST

Ovim upitnikom se ispituju vrste tjelesnih aktivnosti koje se provode kao dio svakodnevnog Zivota.
Kroz niz pitanja ¢ete odgovarati o koli¢ini vremena koje ste utro$ili u provodenju odredenog tipa
tjelesne aktivnosti unazad 7 dana.

Molimo odgovorite na svako pitanje, ¢ak i u slucaju da se ne smatrate osobom koja je tjelesno aktivna.
Molimo Vas da se prisjetite svih aktivnosti koje provodite na poslu, u kuéi i oko kuée, u vrtu, na putu s
jednog mjesta na drugo i tijekom slobodnog vremena za rekreaciju, vjezbanje i sport.

Prisjetite se svih izrazito napornih aktivnosti koje ste provodili u zadnjih 7 dana. Izrazito napornim
tjelesnim aktivnostima se smatraju aktivnosti koje uzrokuju teski tjelesni napor i tijekom kojih disete
puno brze od uobicajenog.

Prisjetite se samo aktivnosti koje ste provodili bez prekida tijekom najmanje 10 minuta.

1. Tijekom zadnjih 7 dana, koliko ste dana obavljali izrazito naporne tjelesne aktivnosti kao $to su
na primjer dizanje teskih predmeta, kopanje, aerobik ili brza voznja bicikla? 1a___ dana u tjednu

Ib |:| Nisam obavljao/la izrazito naporne tjelesne aktivnosti =) Prijedite na pitanje 3.

2. U danima kada ste obavljali izrazito naporne tjelesne aktivnosti, koliko ste ih vremena uobi¢ajeno
provodili?
2a satiudanu 2 minuta u danu 2c |:| Ne znam/Nisam sigurna

Prisjetite se svih umjerenih tjelesnih aktivnosti koje ste provodili u zadnjih 7 dana. Umjerenim
aktivnostima se smatraju aktivnosti koje uzrokuju umjereni tjelesni napor i tijekom kojih diSete nesto
brze od uobicajenog. Prisjetite se samo aktivnosti koje ste provodili bez prekida tijekom najmanje 10
minuta

3. Tijekom zadnjih 7 dana, koliko ste dana obavljali umjerene tjelesne aktivnosti poput na primjer
nosenja lakog tereta, redovite voznje bicikla ili igranje tenisa? Molimo, nemojte ukljuciti hodanje.

3a dana u tjednu
3b I:I Nisam obavljao/la umjerenu tjelesnu aktivnost — Prijedite na pitanje 5.
4. U danima kada ste se bavili umjerenim tjelesnim aktivnosti, koliko ste ih vremena uobi¢ajeno
provodili?
4a satiu danu 4 minuta u danu 4c |:| Ne znam/Nisam sigurna

Razmislite o vremenu koje ste proveli hodajuéi tijekom zadnjih 7 dana. To ukljucuje hodanje na poslu
i kod kuce, hodanje radi putovanja s jednog mjesta na drugo i bilo koje drugo hodanje koje ste obavljali
isklju¢ivo u svrhu rekreacije, sporta, vjezbanja ili provodenja slobodnog vremena.

5. Tijekom zadnjih 7 dana, koliko ste dana hodali u trajanju od najmanje 10 minuta bez prekida?
5a dana u tjednu

5b I:I Nisam toliko dugo hodao/la — Prijedite na pitanje 7.

6. U danima kada ste toliko dugo hodali, koliko ste vremena uobic¢ajeno proveli hodajuci?
6a satiudanu b minuta u danu 6c Ne znam/Nisam sigurna

Posljednje pitanje odnosi se na vrijeme koje ste proveli u sjedecem poloZaju tijekom zadnjih 7 dana.
To ukljucuje vrijeme provedeno na poslu, kod kuce, tijekom ucenja i tijekom slobodnog vremena. Ovim
dijelom upitnika je obuhvaceno na primjer vrijeme provedeno u sjedecem polozaju za stolom, pri
posjetu prijateljima te vrijeme provedeno u sjedec¢em ili lezeCem poloZaju za vrijeme Citanja ili gledanja
televizije.

7. Unazad 7 dana, koliko ste vremena uobicajeno provodili sjedeéi tijekom jednog radnog dana?
7a satiudanu 7v minuta u danu 7c |:| Ne znam/Nisam sigurna
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6. ZIVOTNA ORIJENTACIJA

Molimo da iskreno i to¢no odgovarate na pitanja. PokusSajte da vas odgovor na jedno pitanje ne utjee na ostale
odgovore. Nema tocnih i neto¢nih odgovora. Odgovarajte prema vlastitim osje¢ajima, a ne onako kako mislite da
bi drugi odgovorili. Molimo odgovorite na sljede¢a pitanja o sebi sluzeci se sljede¢om skalom:

niti se

izrazito NE slazem slazem izrazito

5¢ {E slazem niti ne se se

slazem se slazem slazem
1. U nesigurnim vremenima obi¢no o¢ekujem najbolje. 0 1 2 3 4
2. Lako se opustim. 0 1 2 3 4
3. C’Aeko nesto u mom Zivotu moze krenuti po zlu, krenut 0 1 2 3 4
4. Uvijek sam optimistican/a oko svoje budu¢nosti. 0 1 2 3 4
5. Jako uzivam u druzenju s prijateljima. 0 1 2 3 4
6. Vazno mi je da sam zaokupljen/a poslom. 0 1 2 3 4
7.  Rijetko o¢ekujem da stvari idu po mome. 0 1 2 3 4
8.  Ne uzrujam se suvise lako. 0 1 2 3 4
9. Rijetko oéekujem da ¢e mi se dogoditi dobre stvari. 0 1 2 3 4
10. Opéenito, ocekujem da ¢e mi se dogoditi viSe dobrih 0 1 2 3 4

stvari nego losih.

7. OSOBNO ZADOVOLJSTVO

Molimo Vas da pazljivo procitate ove tvrdnje. Medu tim tvrdnjama nema dvije jednake i zato prije odgovaranja
razmotrite svaku tvrdnju. Vas je zadatak da odredite u kojoj Vas mjeri navedena tvrdnja to¢no opisuje.
To ¢ete uciniti tako $to ¢ete zaokruziti jedan od brojeva na skali.

u potpunosti  slazem  NE slazem  u potpunosti

se slazem se se se NE slazem
1. Opcenito govoreéi, zadovoljan/a sam sobom. 3 2 1 0
2. Ponekad mislim da uopde niza$to nisam dobar/a. 3 2 1 0
3. Osjecam da imam brojne dobre osobine. 3 2 1 0
4 S.po.soban/a sam raditi stvari dobro kao i ve¢ina drugih 3 ) 1 0
ljudi.
5. Osje¢am da nemam puno toga ¢ime bih se ponosio/la. 3 2 1 0
6. Ponekad se osjetam beskorisnim/om. 3 2 1 0
7.  Osjecam da vrijedim, barem koliko i drugi ljudi. 3 2 1 0
3. Vol.io/la bih da mogu imati vi§e poStovanja prema 3 2 1 0
sebi.
9. Sve u svemu, sklon/a sam osjecati da sam promasaj. 3 2 1 0
10. Imam pozitivan stav o sebi. 3 2 1 0
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8. ZADOVOLJSTVO ZIVOTOM I PERCEPCIJA BLAGOSTANJA

Molimo Vas, procitajte svako pitanje, procijenite svoje osjecaje te na skali za svako pitanje zaokruzite broj koji
Vam najbolje odgovara.

o losom prilicno  ni dobrom ni prilicno vrlo
losom losom dobrom dobrom
1 {('al<'vor.n biste procijenili kvalitetu svog 1 ’ 3 4 5
zivljenja?
o neza- prilicno ni zadoyo- prilicno o zado-
dovolian/a nezado-  ljan/a, ni ne- zado- volian/a
J voljan/a  zadovoljan/a voljan/a J
Koliko ste zadovoljni svojim 1 ’ 3 4 5

zdravljem?

Slijedeca se pitanja odnose na to KOLIKO ste dozivljavali odredene stvari u protekla dva tjedna.

, . u znatnoj u najvecoj
uopce ne pomalo umjereno o .
mjeri mjeri
3 KOthO Ve}s bolvqw sprecavaju u 1 ’ 3 4 5
izvrSavanju Vasih obaveza?
Koliko Vam je u svakida$njem zivotu
4. » . L 1 2 3 4 5
nuzan neki medicinski tretman?
5. Koliko uzivate u zivotu? 1 2 3 4 5
6. Ko_hko osjecate da Vas zivot ima | ’ 3 4 5
smisla?
7. Koliko se dobro mozete koncentrirati? 1 2 3 4 5
2 Kohl.(o se .OSJe(V:.ate fizicki sigurnima u | ’ 3 4 5
svakidasnjem zivotu?
9. Koliko je zdrav Vas okolis? 1 2 3 4 5

Slijedeca se pitanja odnose na to KOLIKO STE POTPUNO dozivljavali ili bili sposobni obavljati neke stvari
u protekla dva tjedna.

uopce . u znatnoj u
pomalo umjereno . .
ne mjeri potpunosti
10. Imatf: hvd(.).v?.ljno energije za 1 ) 3 4 5
svakidasnji zivot?
11.  Mozete li prihvatiti svoj tjelesni izgled? 1 2 3 4 5
1. Imate li ‘dovopno novea za 1 2 3 4 5
zadovoljavanje svojih potreba?
Koliko su vam dostupne informacije
13.  koje su vam potrebne u svakida$njem 1 2 3 4 5
zivotu?
14.  Imate li prilike za rekreaciju? 1 2 3 4 5
vrlo ni slabo vrlo
slabo slabo ni dobro dobro dobro
15. Koliko se mozete kretati uokolo? 1 2 3 4 5
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8. ZADOVOLJSTVO ZIVOTOM I PERCEPCIJA BLAGOSTANJA - nastavak

Slijedec¢a se pitanja odnose na to koliko ste bili ZADOVOLJNI razli¢itim dijelovima VaSeg Zivota u protekla
dva tjedna.

vrlo rilicno ni zadovo-

d p d ljan/a ni prilicno vrlo
nelzg r;- nelzq (/)_ nezado zadovoljan/a  zadovoljan/a
volan/a volan/a voljan/a

16. Kohko.ste fadovoljnl svojim 1 ) 3 4 5
spavanjem’
Koliko ste zadovoljni svojim

17. sposobnostima obavljanja 1 2 3 4 5
svakidaSnjih aktivnosti?

18, Koliko ste ;adovolj ni svojim radnim 1 ) 3 4 5
sposobnostima?

19.  Koliko ste zadovoljni sobom? 1 2 3 4 5
Koliko ste zadovoljni svojim

20. odnosima s bliskim osobama? ! 2 3 4 >

’1. Kohkp stve. zadovoljni svojim | ) 3 4 5
spolnim zivotom?
Koliko ste zadovoljni podr§kom §to

22. Vam je daju Vasi prijatelji? ! 2 3 4 >

23 Koliko ste zadovoljni uvjetima svog 1 5 3 4 5
stambenog prostora?
Koliko ste zadovoljni dostupnoscéu

24. medicinskih usluga? ! 2 3 4 >

75 Koliko ste zadovoljni svojim 1 ) 3 4 5

prijevoznim sredstvima?

Slijedece se pitanje odnosi na to KAKO STE CESTO osjecali ili doZivljavali neke stvari u protekla dva
tjedna.

nikada katkada uobicajeno P }?llcno uvijek
cesto
Koliko ¢esto dozivljavate negativne
oéaie kao S log
b6, Osiecaje kao §to su loSe | ) 3 4 5

raspoloZenje, ocaj, tjeskoba,
potistenost?

200



9. OBITELJSKI ZIVOT

Ovo je upitnik o tome kako dozivljavate Va$ obiteljski zivot u_posljednjih 12 mjeseci. Molimo, obitelj
promatrajte kao osobe koji su dio VaSe obitelji i koji mogu, ali i ne moraju nuzno biti u krvnom srodstvu te na
one koji Vam redovito pruzaju podrsku. Pri tome NEMOIJTE razmisljati o daljnjim rodacima koji su jednom
samo kratko vrijeme bili uklju¢eni. Molimo odgovorite na sljedec¢a pitanja sluzeci se sljede¢om skalom:

u ..
potpunosti  NE slazem ’3’” e slazem e
NE e slazem, niti e potpunosti
Ss;; Som ne slazem se slazem
L ija obitelj uziva provoditi vrijeme 1 5 3 4 5
zajedno.
5 ClaIleVI. moje obltelj.pomazu djeci da 1 ’ 3 4 5
nauce biti samostalni.
3 Moja obitelj ima podrsku koja nam je 1 ’ 3 4 5
*  potrebna da bismo olaksali stres.
Clanovi moje obitelji imaju prijatelje
4. 7 L L. y 1 2 3 4 5
ili druge koji im pruzaju podrsku.
5. Clanovi moje obitelji pomazu djeci u 1 > 3 4 5

Skolskim i drugim aktivnostima.

Clanovi moje obitelji imaju prijevoz
6. kako bi dosli do mjesta na kojima 1 2 3 4 5
moraju biti.

Clanovi moje obitelji medusobno
razgovaraju otvoreno.

Clanovi moje obitelji uce djecu kako
se dobro slagati s drugima.

Clanovi moje obitelji mogu odvojiti
9. odredeno vrijeme za bavljenje 1 2 3 4 5
vlastitim interesima.

Nasa obitelj rjeSava probleme

10. . 1 2 3 4 5
zajedno.

1. ClanoYl moje Oblt.el‘]l medqsobno se 1 ’ 3 4 5
podupiru u ostvarivanju ciljeva.

12, Clanovi moje obitelji pokazuju da se 1 ’ 3 4 5

vole i brinu jedni o drugima.

Clanovi moje obitelji imaju dostupnu
13. pomoc¢ izvan nase obitelji u rjeSavanju 1 2 3 4 5
posebnih potreba svih ¢lanova.

Odrasli u naSoj obitelji uce djecu

14. donositi dobre odluke. 1 2 3 4 >

15. MO]?_ letelj dobiva zdravstvenu skrb 1 > 3 4 5
kad joj to zatreba.

16. Moja obitelj zna kako voditi brigu o 1 > 3 4 5

naSim troskovima.

Odrasli ¢lanovi obitelji poznaju ljude
17. s kojima se njihova djeca susrecu 1 2 3 4 5
(prijatelji, nastavnici, itd.).

Moja obitelj je u stanju nositi se sa

18. . D . ..
svim usponima i padovima u zivotu.

Odrasli ¢lanovi obitelji imaju
19. dovoljno vremena brinuti o potrebama 1 2 3 4 5
svakog djeteta.
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9. OBITELJSKI ZIVOT - nastavak

u potpunosti niti se

se NE NE slazem slazem, niti slazem u potllmzwsti
slazem se ne slazem se se stazem
20, MOJg 9b1telj dobije stomatolosku skrb 1 ’ 3 4 5
kad joj to zatreba.
Moja obitelj se osjeca sigurno kod
21. kucée, na poslu, u skoli i u naSem 1 2 3 4 5
susjedstvu.
Clan s boles¢u ili invaliditetom u
9y MOjo] obitelji ima podrsku u 1 ’ 3 4 5

ostvarivanju ciljeva u skoli i na
radnom mjestu.

Clan s boleséu ili invaliditetom u
23. mojoj obitelji ima podrsku u 1 2 3 4 5
ostvarivanju ciljeva kod kuce.

Clan s boles¢u ili invaliditetom u
24. mojoj obitelji ima podrsku u stvaranju 1 2 3 4 5
prijateljstava.

Moja obitelj ima dobre odnose sa
sluzbama podrske koji pruzaju
podrsku ¢lanu s boles¢u ili
invaliditetom.

25.

10. NEPREDVIDIVE SITUACIJE

Pitanja u ovoj ljestvici pitaju vas o vasim osjecajima i mislima tijekom posljednjih mjesec dana.
Molimo Vas, zaokruzite koliko ¢esto ste se osjecali ili mislili na odredeni nacin, u skladu sa zna¢enjem brojeva.

gotovo poprilicno  vrlo

nikad . ponekad . .
nikad cesto cesto

U posljednjih mjesec dana, koliko Cesto ste bili uzrujani

1. . " . L 0 1 2 3 4
zbog necega Sto se dogodilo neocekivano?
U posljednjih mjesec dana, koliko Cesto ste osjecali da ne

2. . SAUARIR . .. 0 1 2 3 4
mozete kontrolirati vazne stvari u svom zivotu?
U posljednjih mjesec dana, koliko Cesto ste se osjecali

3. . « 0 1 2 3 4
nervozno i ,,pod stresom?
U posljednjih mjesec dana, koliko Cesto ste se osjecali

4. sigurnima u svoje sposobnosti za rjeSavanje osobnih 0 1 2 3 4
problema.

5 U posljednjih mjesec dana, koliko Cesto ste osjecali da 0 1 ’ 3 4

" stvari idu Vama u prilog i kako treba?

U posljednjih mjesec dana, koliko Cesto ste osjecali da

6. niste u mogucnosti nositi se sa stvarima koje ste trebali 0 1 2 3 4
udiniti?
U posljednjih mjesec dana, koliko Cesto ste uspijevali

7. - P .. 0 1 2 3 4
kontrolirati iritacije u svom zivotu?
U posljednjih mjesec dana, koliko Cesto ste osjecali da

8. . 0 1 2 3 4
imate sve pod kontrolom?

9 U posljednjih mjesec dana, koliko esto ste se razljutili 0 1 ) 3 4

" zbog stvari koje su bile izvan Vase kontrole?

U posljednjih mjesec dana, koliko Cesto ste osjecali

10. teskoce koje su se gomilale toliko puno da ih niste mogli 0 1 2 3 4

prevladati?
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11. RODITELJSTVO

Sljedece izjave opisuju osjecaje i percepcije o iskustvu roditeljstva.

Razmislite o svakoj tvrdnji u smislu VaSeg odnosa s Vasim djetetom ili djecom.

Navedite koliko se slazete ili se ne slazete sa sljede¢im tvrdnjama, tako da zaokruzite odgovarajuéi broj uz
svaku tvrdnju.

u potpunosti s la%im ne mogu slazem ot Znosti
se NE slazem procijeniti se poipun
se se slazem
1. Sretan/a sam u svojoj ulozi roditelja. 1 2 3 4 5
’ Ne postoji nista ili gotovo nista $to ne bih 1 ’ 3 4 5
" ucinila za svoje dijete ako bi bilo potrebno.

Skrb za moje dijete (djecu) ponekad mi

3. uzima viSe vremena i energije nego Sto 1 2 3 4 5
mogu dati.

n Ponek'fld se brlnem o tome ¢inim li dovoljno 1 > 3 4 5
za svoje dijete (djecu).

5. Os'Jegarn se bliskim/om svom djetetu 1 > 3 4 5
(dject).

6. Uzwam pro.vodem vrijeme sa svojim | ) 3 4 5
djetetom (djecom).

7 Moje dijete (djeca) je vazan izvor ljubavi za 1 ’ 3 4 5
mene.
To $to imam dijete (djecu) daje mi sigurniji

8. .. , 1 2 3 4 5
1 optimisti¢niji pogled na buducnost.

9. Nfl_] vecl }zvor stresa u mom zivotu je moje 1 2 3 4 5
dijete (djeca).
To $to imam dijete (djecu) ostavlja mi

10. manje vremena i fleksibilnosti u mom 1 2 3 4 5
Zivotu.
To $to imam dijete (djecu) predstavljalo mi

1. . . R 1 2 3 4 5
je financijsko opterecenje.
Tesko mi je odrzati ravnotezu izmedu

12. razlic¢itih obaveza zbog mojeg djeteta 1 2 3 4 5
(djece).
Ponasanje mojeg djeteta (djece) Cesto me

13. PR 1 2 3 4 5
posramljuje ili izaziva stres za mene.

14. Da Mogu ponovno .blratl, mozda bih | ’ 3 4 5
odlucila ne imati djecu.

1. OSJ.eca.rn se preplavljeno zbog odgovornosti 1 ) 3 4 5
roditeljstva.
To $to imam dijete (djecu) znaci imati

16. manje izbora i manje kontrole nad vlastitim 1 2 3 4 5
Zivotom.

17. Ja sam zadovoljan roditelj. 1 2 3 4 5

18.  Mislim da je moje dijete (djeca) ugodno/a. 1 2 3 4 5
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12. IZAZOVNO PONASANJE DJETETA

S vremena na vrijeme, sva djeca i tinejdZeri ponasaju se na izazovan nacin.
Sljedece izjave odnose se na ponasanje Vaseg djeteta s teSkoCom u razvoju ili kroni¢nom bolesti kod kuce.
Procitajte svaku izjavu i odaberite najprikladniji odgovor.

u la NE u potpunosti
potpunosti srazem slazem se NE
se slazem se se slazem

1. Moje dijete nikad nema ispade bijesa. 1 2 3 4

2. Moje dijete uznemirava druge. 1 2 3 4

3. Moje dijete nikad nije agresivno i nasilno prema drugima. 1 2 3 4
Mojem djetetu ne smeta kad ga ostavim kod kuce s

4. . . 1 2 3 4
drugom odraslom osobom, a ja izidem vani.

5. Moje dijete zna biti tvrdoglavo i nesuradljivo. 1 2 3 4
U stanju sam ucinkovito i samostalno upravljati

6. najzahtjevnijim i najtezim ponasSanjima mojeg djeteta 1 2 3 4
kod kuce.
Moje dijete je sretno i zadovoljno vecinu vremena kod

7. , 1 2 3 4
kuce.

8. Moje dijete lako slijedi obiteljsku rutinu. 1 2 3 4

9 Moje se dijete dobro nosi s narusavanjima obiteljske 1 ) 3 4

" rutine.
13. FLEKSIBILNOST

Navedite koliko se slaZete ili se ne slazete sa sljede¢im tvrdnjama, tako da zaokruzite odgovarajuci broj uz
svaku tvrdnju.

u potpunosti NE niti se . u

L . .. slazem .

se NE slazem slazem, niti o potpunosti

slazem se ne slazem se slazem
1. Brzo se oporavim nakon teSkih vremena. 1 9 3 4 5
2. Te8ko prolazim kroz stresne situacije. 1 2 3 4 5

3 Ne treba mi dugo za oporavak od

c 1 2 3 4 5

stresnog dogadaja.

Tesko mi je trgnuti se kad mi se dogodi
nesto lose. 1 2 3 4 5

5 Obic¢no prolazim kroz teska vremena uz

manje poteskoce. 1 2 3 4 5
6 Potrebno mi je dugo vremena kako bih se
" oporavila od prepreka u mom zivotu. 1 2 3 4 5
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14. ZABRINUTOST

Tijekom posljednja 2 tjedna, koliko ¢esto Vam je neki od sljedecih problema pri¢injavao teskoce?
Molimo Vas da iskreno i to¢no odgovarate na pitanja, sluze¢i se prilozenom skalom.

uopée  nekoliko  vise od polovice  skoro svaki

NE dana navedenih dana dan
1 Osjecaj nervoze, tjeskobe ili osjecaj da ste na rubu 0 1 > 3
© Zivaca.
2. Niste mogli prestati brinuti ili kontrolirati zabrinutost. 0 1 2 3
3. PreviSe ste brinuli o razli¢itim stvarima. 0 1 2 3
4. Imali ste poteSkoce s opuStanjem. 0 1 2 3
5.  Bili ste toliko nemirni da niste mogli stajati na mjestu. 0 1 2 3
6. Lako ste se naljutili ili bili ste razdrazljivi. 0 1 2 3
7 Bilo Ya§ je strah da bi se nesto strasno moglo 0 1 > 3
dogoditi.
15. PERCEPCIJA ZDRAVLJA

Tijekom posljednja 2 tjedna, koliko ¢esto Vam je neki od sljedecih problema pri¢injavao teskoce?
Molimo da iskreno i to¢no odgovarate na pitanja.

uopée  nekoliko  vise od polovice skoro
NE dana navedenih dana  svaki dan
| Smanjen interes ili zadovoljstvo u obavljanju uobicajenih 0 1 > 3
" stvari.
2. Imali ste osjecaj potistenosti, depresije ili beznada? 0 1 2 3
Tesko ste zaspali ili ste lose spavali ili ste pak previse
3. . 0 1 2 3
spavali.
4. Imali ste osjecaj umora ili nedostatka energije. 0 1 2 3
5. Bili ste oslabljenog apetita ili ste se prejedali. 0 1 2 3
Imali ste lo$ osjecaj u svezi sebe samog — ili da niste
6. e o . L e 1 0 1 2 3
uspjeli u Zivotu ili da ste iznevjerili sebe ili svoju obitel;.
Imali ste poteskoce s koncentracijom, npr. prilikom
7. . . . . o 0 1 2 3
¢itanja novina ili gledanja televizije.
Kretali ste se ili razgovarali usporeno tako da su to mogli
i drugi primijetiti? Ili naprotiv — bili usplahireni ili
8. = . o 0 1 2 3
nemirni, tako da ste se morali kretati viSe nego
uobicajeno?
9 Razmisljali ste kako bi bilo bolje da te mrtvi ili da se 0 1 > 3

ozlijedite na neki nacin

205



