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1. UVOD

Razvoj jedinica intenzivnog lijeCenja, posebno specijaliziranih jedinica, izrazit je kroz
nekoliko zadnjih desetljeca i to zahvaljuju¢i poglavito tehnoloSkom napretku 1 razvoju novih
nacina lijecenja. To je dovelo do poboljSanja stope prezivljavanja te je smrtni ishod rjeda
pojava, ali je povecana stopa teSkog i dugotrajnog pobola (1). Ucestale i duge hospitalizacije,
bolni postupci i nedostatak sigurnosti u ishod ugrozavaju kakvocu Zivota djeteta i obitelji.
Statistika preZivljavanja ne pokazuje u kolikoj je mjeri kakvoca Zivota djeteta kroz dulje
vrijeme narusena bez obzira na to radi li se o tjelesnim ili psihickim poteSkoc¢ama (2). Stoga
se pojavila potreba za pracenjem ishoda koji se temelji na stanju zdravlja, a ne samo na stopi

smrtnosti ili preZivljenja (1).

1.1 Kakvocda zivota

Pojam kakvoce Zivota koji obuhvaca opazanja i vrjednovanja bolesnika stvarao je dvojbe
i nerazumijevanje medu lijeCnicima, znanstvenicima, osiguravateljima i medu samim
bolesnicima. Glavni razlog dvojbama bio je nedostatak jasnih pojmova i mjerila kakvoce
zivota. Postoji viSe objasnjenja kakvoce Zivota, a u odnosu na samog pojedinca ona je
bezuvjetna i visoko subjektivna i teSko ju je izraziti kvantitativno. U pocetku se sve oslanjalo
na vrijeme preZivljavanja, osobito u onkologiji, a potom se interes pomakao prema
dugotrajnoj brizi za kroni¢ne bolesnike. Konacno je postalo vazno bolesnikovo videnje
kakvoce Zivota, a koje je razlicito od videnja medicinskih profesionalaca (3). Kakvocu zZivota
teSko je definirati, ali je prihva¢eno da je ona multidimenzionalni koncept koji obuhvaca
tjelesne, emocionalne i socijalne odrednice dobrobiti i funkcioniranja zamije¢ene od strane
pojedinca, ali i povezane s bole$¢u i lijeCenjem. Unutar tog okvira glavna odrednica poimanja

kakvoce Zivota kod pojedinca je nesrazmjer izmedu postignutih i Zeljenih ciljeva. Dok su



bolesnici okrenuti emocionalnom 1 psihosocijalnom aspektu zdravlja, lije€nici se oslanjaju na
tjelesno zdravlje te odatle proizlazi razli¢it stav prema kakvoci Zivota (4,5).

Svjetska zdravstvena organizacija definira kakvocu Zivota kao potpuno tjelesno, umno i
socijalno blagostanje, a ne samo odsustvo bolesti ili nemoc¢i. To je videnje pojedinca,
njegovog polozaja u Zivotu, kulturi i1 sustavu vrjednovanja u kojemu Zivi. Sve to povezano je s
osobnim ciljevima, o¢ekivanjima, brigama i standardom. Objektivna procjena kakvoce Zivota
usmjerena je prema onome Sto pojedinac mozZe uciniti, a subjektivna procjena ukljucuje
osobno videnje kakvoce Zivota (3).

Kakvoca Zivota, uz prezivljavanje i pobol, vazna je odrednica ishoda lijeCenja teSko
bolesne djece. Pobol je vezan uz tjelesnu i duSevnu nemoc¢. Pracenje prezZivjele djece i
njihovih obitelji mora ukljuciti tjelesne posljedice bolesti i njihov utjecaj na rast i razvoj
djeteta, kao 1 psihic¢ke posljedice u djece i ¢lanova obitelji te njihov utjecaj na kakvocu Zivota
i potrebu za lijeCenjem i potporom nakon otpusta. Nakon teSke bolesti i lijecenja pogodeno je
funkcionalno zdravlje kao i kakvoca Zivota. Funkcionalno zdravlje mogucnost je osobe da
izvrSava uobiCajene dnevne aktivnosti, sve svoje druStvene uloge, te odrzava zdravlje i
zadovoljstvo Zivotom (6). Kakvoca Zivota ukljucuje dvije odrednice: subjektivnu (psiholoSku)
1 objektivnu (socijalnu, ekonomsku i politicku). Subjektivna je odrednica kvalitativna, ovisna
0 osobi 1 nemoguce ju je izmjeriti, dok su objektivne odrednice kvantitativne i moZe ih se
izmjeriti (7). Subjektivna odrednica usmjerena je ka bolesnikovom osjecaju bolesti i nemoci
te dobrom osjecanju koje se obicno odnosi na odsutnost psiholoske nemoci kao Sto su strah i

depresija (8).



1.1.1. Kakvoca zivota ovisna o zdravlju

Osim definicije kakvoce Zivota postoji i definicija koja ukljucuje bolesnikov doZivljaj
zdravlja. Ona se odnosi na «kakvocu Zivota ovisnu o zdravlju» (HRQoL, prema engl. health
related guality of life) (9). Kakvoca Zivota ovisna o zdravlju uzima u obzir utjecaj bolesti i
lijeCenja na Zivot i Zivotno zadovoljstvo pojedinca (8). Ne postoji jednoznacna definicija
kakvoce Zivota ovisne o zdravlju. Razne definicije seZzu od onih kod kojih je naglasak na
socijalnoj, emocionalnoj i tjelesnoj dobrobiti bolesnika nakon lijecCenja do onih koje opisuju
utjecaj zdravlja na svekoliku punocu Zivota pojedinca (10). Povijesno, koncept zdravlja
mijenjao se kroz 20. stoljeCe. Negativne odrednice zdravlja kao §to su smrt, bolest, nemo¢,
nelagoda i nezadovoljstvo zamijenjene su pozitivnhima koje opisuju zdravlje, a ne bolest, i
utjeCu na kakvocu Zivota (7). Kakvoca Zivota ovisna o zdravlju uzima u obzir tjelesne
mogucénosti, ograni¢enost djelovanja, bolnost, spoznajne mogucnosti te psiholosko zdravlje. U
odraslih je vazan utjecaj druStva, odnosi i uloga u njemu, ukljucuju¢i posao i ekonomsku
neovisnost. U djece vaznu ulogu ima Skola i osobni doZivljaj zdravstvenog stanja. Djetetovo
razumijevanje bolesti ovisno je o spoznajnoj razini i nije izravno povezano s iskustvom
vezanim za bolest (9,11).

Postoji viSe prakti¢nih poteskoca vezanih uz djecu kao Sto su razvojne promjene,
subjektivna procjena te mjerenja koja uzimaju u obzir odrednice koje su vazne bolesniku kao 1
bolesnikove sklonosti. Zdravstveni ishod u djece moZe se definirati kao rezultat intervencija
koje utjeCu na stanje djetetova zdravlja. Jedan od razloga za porast interesa za ishod kakvoce
Zivota ovisne o zdravlju je 1 njegova primjenjivost u procjeni kakvoce skrbi, a ona je bitno
razli¢ita u djece u odnosu na odrasle, prvenstveno zbog toga $to je djetinjstvo jedinstven dio

Zivota uz posebne zdravstvene potrebe (12).



Kakvoca zivota ovisna o zdravlju pokazuje raskorak izmedu zdravstvenih ocekivanja i
iskustava vezanih za zdravlje. Osobe s razli¢itim ocekivanjima imat ¢e razli¢itu kakvocu

Zivota Cak 1 kada imaju potpuno isto klinicko stanje (10).

1.1.2. Mjerenje kakvoce Zivota

Mjerenje kakvoce Zivota zauzelo je vazno mjesto medu profesionalcima najviSe radi
pracenja ishoda lijeCenja, ali sve vaznije je i miSljenje bolesnika i njthovo poimanje zdravlja i
ucinka terapije (9).

U novije vrijeme povecano zanimanje za mjerenje kakvoce Zivota u djece proistjece iz
promjenjive epidemiologije djecjih bolesti, od akutnih do kroni¢nih, od neizljecivih do
izljecivih ili palijativnih, kao i zna€ajnog napretka u lije€enju. Vazno je odrediti koliko bolest
1 lijeCenje mogu naruSiti djetetovu kakvocu Zivota. Na taj nafin moZemo saznati i je li
lijeCenje zadovoljavajuce. Mjerenje kakvoce Zivota mozZe biti nova sastavnica u klinickim
ispitivanjima. Korisna je u razumijevanju djetetovog videnja vlastite bolesti i njezina utjecaja
na svakodnevni Zivot (13).

Kako bi prikazali razinu medicinske skrbi, znanstvenici su nastojali razviti
standardizirane upitnike odnosno bodovne sustave koji bi bili vjerodostojni, ali bi
omogucavali 1 promjene. Mnogi upitnici mjere kakvocu Zivota ovisnu o zdravlju te sadrze
opcenite upite o zdravstvenom stanju i odraZavaju razliCite sastavnice kakvoce Zivota kao Sto
su tjelesne, emocionalne i socijalne. Medutim, u njima ima i nedostataka. Na primjer,
uzmemo li u obzir funkcionalne mogucnosti, onda one ne mogu biti ujednacene i primijenjene
na sve ispitanike ve¢ ovise o odrednicama kao Sto su spol i tjelesne aktivnosti. Razli€itosti u

odgovoru vide se 1 kod kroni¢nih bolesnika koji svoju kakvocu Zivota mogu ocijeniti dobrom



iako postoje odredena tjelesna ograni¢enja. Osobna procjena zdravstvenog stanja ima veliku
prediktivnu vrijednost za dugorocni ishod (3).

U djecjoj dobi utjecaj na kakvocéu Zivota imaju i razvojne promjene. Takoder je vazno
ispitati djelovanje svakodnevne zdravstvene skrbi na zdravlje djece i adolescenata. Krajnji
rezultat odnosi se na klinicko mjerenje zdravlja Sto ukljucuje smrtnost, pobol i utjecaj
lijeenja, ali i osobni doZivljaj simptoma bolesti, postupaka lijeCenja kao i konacno videnje
dobrobiti (14).

Mjerenje kakvoce Zivota ovisne o zdravlju temelji se na procjeni pojedinéevog videnja
ucinka niza medicinskih i nemedicinskih postupaka, a koje se odnosi na tjelesno, mentalno i
socijalno djelovanje (9). Ne smije se zaboraviti i vazno pitanje koje se stalno namece, a to je
procjenjujemo li kakvocu Zivota ili ono $to na nju utjece (7).

Mjerenje kakvoce Zivota u djece mora biti osjetljivo na promjene koje se dogadaju
tijekom razvoja (9). Upitnici kakvoce Zivota morali bi ocjenjivati objektivno funkcioniranje ili
subjektivnu dobrobit (8). Djetetovo poimanje zdravlja je razli¢ito i ovisno o dobi te s dobi
sazrijeva 1 njegovo saznanje o zdravlju 1 bolesti. Pri mjerenju kakvoce Zivota djece nailazi se
na mnoge poteSkoce kao $to su nedostatak prikladnih instrumenata prilagodenih dobi i
potreba za ispitivanjem roditelja djece mlade od 8 godina (15).

Opcenito, kakvoca Zivota ovisna o zdravlju moZe se procjenjivati na tri nacina. Prvi je
nacin objektivno mjerenje klinickih pokazatelja kojih bolesnik ne mora biti svjestan, kao npr.
koncentracije glukoze u krvi dijabetiCara. Drugi je nalin fizioloSka sposobnost obavljanja
nekih postupaka kojih je bolesnik svjestan, poput penjanja uza stube. Treci je nacin procjena
samog bolesnika, a na temelju iskustva, o svojim sposobnostima za obavljanje tih postupaka.
Ova treca, subjektivna procjena je nacin koji se danas prihvaca kao odlucujuce obiljezje

kakvoce zivota (16).



Potrebna su mjerenja koja se oslanjaju na tjelesne simptome, ali procjenjuju i
emocionalnu dobrobit. U Skolske djece nuzno je ukljuciti procjenu Skolskih potreba i potreba
vezanih za ucenje (13). Posebni izazov u pedijatriji je razvoj mjerila koja ¢e uzeti u obzir
tjelesne, emocionalne i socijalne razvojne promjene koje nastaju kod djece te njihovu
mogucnost da shvate bit upita (9). Ponekad to nije moguce jer je dijete prebolesno ili premalo
da razumije ili ima poteSkoce uCenja. Tada podatke daje staratelj, ali kad je god moguce,
dobro je cuti misljenje djeteta (17).

U primjeni su tri standardna oblika prikupljanja podataka: upitnik koji ispunjava samo
dijete, ali je uglavnom primjeren starijoj djeci 1 adolescentima; izravni intervju koji je
primjereniji mladoj djeci koja se najeS¢e ne mogu usredotoCiti na upitnik ili Cesto ne
razumiju potpuno upite; te telefonski intervju koji je neSto manje pouzdan osobito kad su u
pitanju mlada djeca (9).

Kako valjano mjerilo mora ukljuciti posebna podrucja kakvoce Zivota kao §to su
funkcionalni status, tjelesni simptomi ovisni o bolesti 1 lijeCenju te psihi¢ko i socijalno
djelovanje, moguca je razlika u procjeni kakvoce Zivota od strane same djece u odnosu na
roditeljsku procjenu (2). lako je najbolje da dijete samo odgovara na upite ipak se mora reci
da visoku vrijednost ima i ocjena skrbnika ili ¢ak i nastavnika. Mnoga se mjerila temelje samo
na roditeljskim ocjenama, a malo mjerila daje usporedne oblike za djecu i roditelje (18). lako
se ocjene skrbnika ili drugih opunomocenih osoba i bolesnika ne slaZzu posve, ipak je vecina
radova pokazala zadovoljavajucu stopu podudarnosti (19).

Mjerenje kakvoce Zivota u djece 1 adolescenata teZe je nego u odraslih, a to se ocituje
u vrlo malom broju dostupnih i1 prikladnih instrumenata. Postoji viSe od 30 000 radova
vezanih uz kakvocu Zivota, ali samo manji postotak (12%) je o kakvo¢i Zivota u djecjoj dobi.
Najces¢a mjerila vezana su uz maligne bolesti i transplantacijsku medicinu, a potom uz astmu,

epilepsiju, dijabetes 1 reumatske bolesti. Kakvoca Zivota ¢esS¢e se mjerila u djece od 13 do 18



godina, a rjede u mladoj dobi. Djecja sposobnost da koriste ljestvice za ocjenjivanje, da
razumiju jezik i opCenito da ispune dugacak upitnik moZze biti ograni¢ena dobi i kognitivnim
sposobnostima. U mlade djece vazna je i povezanost s obitelji, odnos s vr$njacima, bracom i
sestrama kao i razvoj spoznajnih sposobnosti. Procjena kakvoce Zivota u adolescenata trebala
bi ukljuciti 1 zadovoljstvo vanjskim izgledom, samostalnost u odlucivanju i ciljeve za
buduénost. Djeca mogu drugacije shvatiti pitanja i usvojiti drugaciju buducnost tijeka bolesti
(18).

Roditeljsko videnje kakvoce Zivota njihove djece vezano je uz videnje viSe posljedica
nego §to ih vide djeca jer su djeca manje optereéena buduénoséu od svojih roditelja. Sto su
djeca starija, sklonija su potisnuti ono §to se dogodilo te ih €ini sretnima $to su preZivjeli.
Djeca i adolescenti izraZavaju viSe negativnih emocija tri mjeseca nakon otpusta iz jedinica
intenzivnog lijecenja. Uglavnom osjeéaju pojacanu razdrazljivot ili ljutnju. Iznenadujuce je da
ne pokazuju tjelesne simptome, Stovise, tu se biljezi oporavak, dok su emocionalni simptomi

prisutni (15).

1.1.3. Mjerila kakvoce Zivota

Uporaba myjerila kakvoce Zivota u klinickoj praksi osigurava da se lijeCenje i procjena
ishoda usmjeri na bolesnika, a ne na bolest. Klini¢ki korisno mjerilo kakvoce Zivota mora biti
valjano, prikladno, pouzdano, osjetljivo i razumljivo pri tumacenju, a mora biti i jednostavno,
ne smije oduzimati puno vremena, mora biti lako izraCunjivo te pruzati korisne klinicke
rezultate. Medicinsko osoblje mora biti dobro obuceno za uporabu i objasnjenje rezultata
mjerila. KoriStenje mjerila kakvoce Zivota u odredivanju relativne vrijednosti razlicitih
medicinskih sluzbi ili intervencija je ograni¢eno. Ljudi s teSkom bole$¢u ne moraju ocijeniti
svoju kakvocu Zivota loSijom od onih s blagom bolesc¢u ili ¢ak zdravih. Pojavila se potreba za

primjenom osobnih mjerila kakvoce Zivota jer su ona jedinstvena za svakog pojedinca. Tako



se otvara mogucnost da bolesnici sami odgovore na postavljena pitanja, a za razliku od
standardiziranih mjerila, odabirom odgovora iz niza ponudenih. Takva mjerila imaju vaZnost
u klinic¢koj praksi, ali u istraZivanjima imaju ogranicenja u biljeZenju i tumacenju (20).

Kako bi se uskladile potrebe vezane uz djetinjstvo i adolesenciju, 1993. udruZenje
unutar Svjetske zdravstvene organizacije (WHO/International Association for Child
Psychology and Psychiatry Working Party) predloZilo je da nova mjerila budu usmjerena ka
djeci. Trebala bi se koristiti subjektivnim samoocjenjivanjem kad god je to moguce. Mjerila bi
trebala biti prilagodena dobi, imati opée temeljne i specificne oblike te naglasavati aspekt
kakvoce Zivota vezane za poboljSanje zdravlja. Morala bi ukljuciti djetetovo videnje zdravlja i
bolesti te biti usporediva medu razli¢itim kulturama (18). Za obuhvat veéeg broja bolesnika
potrebno je jednostavno mjerilo za koje treba minimalna stru¢nost i obuka (13).

Postoje dva oblika mjerila kakvoce Zivota ovisne o zdravlju: opa i1 vezana za
odredenu bolest. Opc¢a mjerila obuhvacaju niz podruc¢ja i mjera zdravlja koja se primjenjuju
na jednak nacin 1 opcenito, na razliCita stanja i druStvene grupe te sadrZze podrucja tjelesnog,
psiholoskog i socijalnog zdravlja. Mjerila vezna za odredenu bolest sadrZe podrucja i mjerenja
koja su oblikovana tako da vrijede za specificno stanje (9). Op¢a mjerila su primjenjiva i na
zdravu populaciju koja moZe biti kontrolna skupina, a takoder su prikladna za usporedbu
izmedu razliitih skupina bolesti. Nedostatak op¢ih mjerila je manjak osjetljivosti. Ona ne
odrazavaju utjecaj specifi¢nog lijeCenja na kakvocu Zivota. S druge strane, mjerila vezana za
odredenu bolest osjetljivija su na utjecaje razli¢itih nacina lijeCenja i vjerojatno su
vjerodostojnija u medicinskom praé¢enju. Najces¢e upotrebljavana mjerila vezana za odredenu
bolest ticu se oboljelih od malignih bolesti, dijabetesa i astme. Ako se uzmu u obzir tjelesni
simptomi, ¢ini se da su mjerila vezana za odredenu bolest korisnija od op¢ih mjerila (13). Dok
mjerila vezana za odredenu bolest mogu promijeniti osjetljivost podrucja koja se odnose

prvenstveno na kroni¢na stanja, primjena opéih mjerila omogucéava usporedbu izmedu



skupina bolesnika s razli¢itim kroni¢nim bolestima, kao i usporedbu izmedu kroni¢nih
bolesnika i zdrave populacije (17, 21).

Prvi formalni obrazac mjerenja kakvoce Zivota priredili su Lansky 1 suradnici 1985.
godine. To je vrlo jednostavan upitnik koji sadrzi 11 nacina djetetove igre. MoZe ga ispuniti
samo dijete ili roditelj, a upotrebljava se 1 danas (22). U posljednjem desetljecu 20. stoljec¢a
razvijeno je nekoliko instrumenata za procjenu stanja zdravlja djece. The Child Health and
Illnes Profile (CHIP) za procjenu stanja zdravlja ukljucuje dobro osjecanje, samoprocjenu,
emocionalne 1 tjelesne simptome, poremecaje ponasanja, utjecaj obitelji, cimbenike oporavka
1 socijalno djelovanje primjereno razvojnoj dobi (23,24). Najboljim se pokazao nekategorijski
pristup mjerenja kakvoce Zivota, kao Sto je Health Related Quality of Life (HRQoL), jer moze
mjeriti kakvocu Zivota i kod zdrave djece, a ne samo bolesne, koriste¢i jednak mjerni
instrument. Nekategorijski pristup primjenjuje se i za prikaz zdravlja djece s posebnim
zdravstvenim potrebama (12). Pediatric Cerebral Perfomance Category (PCPC) i Pediatric
Overall Performance Category (POPC) su jednostavna opca myjerila koja procjenjuju ishod
lijeCenja u JILD-u. Ljestvice su u rasponu od jednog do Sest bodova, s tim da jedan bod
upucuje na normalan ishod, a Sest bodova na smrt (11,25). Za djecu s kroni¢nim bolestima
razvijen je Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) koji procjenjuje funkcionalne i
emocionalne simptome i usporeduje parove unutar kroni¢nih bolesti (26). To se mjerilo sastoji
od op¢ih i bolest specifi¢nih oblika. SadrZi usporedna izvjes¢a bolesnika od pet do 18 godina i
roditeljska izvjeS¢a za djecu od dvije do 18 godina (27). Razvijeno je joS nekoliko op¢ih
instrumenata za procjenu zdravlja djece kao Sto su: Child Health Questionnaire 1 Funcional
Status II(R) (28,29).

Prvo istraZzivanje dugoro¢ne kakvoce Zivota djece obuhvatilo je 254 bolesnika. Mjera

kakvoce Zivota je biljeZena pri primitku i godinu dana nakon odlaska iz jedinice intenzivnog



lijeCenja (30). Mjerenje kakvoce Zivota je provedeno uporabom opceg sustava Multiattribute
Health Status Classification (MAHSC), koji je namijenjen djeci lijeCenoj od karcinoma (31).

Drugo istraZivanje je obuhvatilo 432 bolesnika. U razdoblju izmedu 3 i 24 mjeseca
nakon otpusta telefonski su ispitana djeca i/ili roditelji prema upitniku ljestvice The Royal
Alexandra Hospital for Children Measure of Function (RAHC MOF) (32). RAHC MOF
ljestvica viSe nalikuje procjeni funkcionalnog stanja te se viSe oslanja na objektivnu procjenu
jacine simptoma ili poremecaja, nego na subjektivnu procjenu bolesnikovog stanja. Pokazalo
se da su kod mlade djece vece promjene kakvoce Zivota nakon otpusta iz JILD-a nego kod
starije djece, a to je vjerojatno radi vec¢ih razvojnih promjena u mlade djece tako da je u njih
procjena nepouzdanija (33).

Sva dosadaSnja mjerila imaju metodoloska ogranicenja te je u buducnosti potrebno
poboljsanje postojecih i razvoj novih, savrSenijih mjerila kakvoce Zivota koja bi se primijenila
u djece. Znanstvenici koji se bave kakvo¢om Zivota moraju voditi ratuna o njihovoj klinickoj
primjeni, Sto zahtijeva multidisciplinarnu suradnju (18). Vazno je naglasiti da postoji veliki
broj instrumenata za mjerenje kakvoce Zivota ovisne o zdravlju, stoga trebamo izabrati onaj

koji najbolje odgovara nasem cilju (7).

1.1.4. Vazinost mjerenja kakvoce zivota

Visestruki su razlozi zbog kojih bi trebalo ukljuciti mjerenje kakvoce Zivota djece u
svakodnevni klini¢ki rad. Time bismo utjecali na bolju komunikaciju izmedu bolesnika i
lijecnika, a to bi opet povisilo zadovoljstvo bolesnika nacinom lije¢enja. Takoder, lakSe bi se
otkrile prikrivene psihosocijalne i funkcionalne poteSkoce u djece. ViSe istraZivanja i njihovi
rezultati omogucili bi usporedbu ucinaka razli€itih postupaka lijeCenja, a otkrivanje simptoma

1 problema i njihovo rjeSavanje dovelo bi do poboljSanja ishoda lijecenja (21).
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Mjerenje kakvoce Zivota u zdrave i bolesne djece omogucava usporedbu nalaza.
Populacijska istrazivanja daju nam uvid u stanje zdravlja 1 zdravstvenih navika djece raznih
podrucja. Mjerenje kakvoce Zivota omogucava provjeru zdravstvene politike usmjerene
prema uskracenoj i siromasnoj djeci. Epidemioloska istraZzivanja mogu otkriti ¢imbenike koji
sudjeluju u poboljsanju kakvoce Zivota, a takoder ¢e otkriti djecu kojoj zbog posebnih
poteskoc¢a treba dodatna skrb (2,34). Kod procjene kakvocée Zivota djece vazno je uociti
podrucja u kojima se pojavljuju poteskoce te primijeniti zadovoljavajuce postupke u njihovom
rjeSavanju (9). Nadalje, vaZzno je odrediti u kojoj mjeri lijeCenje i bolest naruSavaju djetetovu
kakvocu zZivota. Tako se mogu donositi zakljucci je li lijeCenje prikladno i Sto je najbolje za
dijete (18).

Usprkos velikom broju bolesnika koji se lije¢e u JIL-u, jo§ uvijek malo se zna o
pokazateljima koji utje€u na dugoro€no prezivljenje i kakvocu Zivota. Iako postoje poteSkoce
u odredivanju utjecaja lijeCenja u JIL-u na dugoro¢ni funkcionalni oporavak i kakvocu Zivota
buduc¢i da je teSko procijeniti kakvocu skrbi pruZenu u pojedinim JIL-ovima, u pojedinim
bolni¢kim odjelima prije ili nakon boravka u JIL-u te u rehabilitacijskim centrima, ono je
nuzno 1 doprinosi razvoju najbolje moguce zdravstvene skrbi (12,35). Naglasak na optimalno
zdravlje djece te njegovo promicanje i $to veca ulaganja u buducnosti doprinose zdravlju i

dobrobiti ¢itavog drustva (36).

1.2. Kroni¢no bolesna djeca u JILD-u

Znacajan porast stope preZivljavanja doveo je do porasta broja kroni¢nih bolesnika. Taj

porast posljedica je upotrebe agresivnijih protokola lijeCenja (2). Definicija kroni¢nog stanja

je da traje najmanje Sest mjeseci, ponavlja se ili dovodi do pogorSanja, ima loSu prognozu i

dovodi do posljedica koje utjecu na kakvocu Zivota pojedinca (37,38). Kroni¢ne bolesti
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prisutne su u 15-18% djece 1 mogu biti uzrokom motorickih ograni¢enja, loSih Skolskih
rezultata, ovisnosti o svakodnevnoj fizikalnoj terapiji i lijeenju, a sve navedeno ima
negativan utjecaj na kakvocu Zivota (39).

Djeca s kroni¢nim bolestima imaju vece psiholoske, psihosocijalne i emocionalne
potesSkoce i poteSkoce u ucenju u odnosu na zdravu djecu. Razlog tomu su op¢i ¢imbenici kao
Sto su izostanci iz Skole koji mogu naruSiti uspjeh i odnose u $koli, smanjene mogucnosti
sudjelovanja u sportskim i Skolskim dogadanjima i promjene u obiteljskim odnosima.
Kakvocu Zivota narusavaju i ¢imbenici vezani za odredeno stanje. Primjer za to je Seerna
bolest kod koje se redovno pracenje SeCera u krvi, primjena inzulina i nadzor prehrane
smatraju glavnim preprekama u postizanju dobre kakvoce Zivota (18).

Poimanje zdravlja i dobrobiti uglavnom je razli¢ita izmedu pedijatara, roditelja i
kroni¢no bolesne djece, a najcesce razlike ocituju se unutar subjektivnih obiljeZja, kao Sto su
emocije i osjecaj za bol (40). Depresija je Cesta kod kroni¢no bolesne djece, a za posljedicu
ima poremecaj odnosa u drusStvu i obitelji te povecava rizik suicida. Djeca s neurorazvojnim
bolestima imaju ¢esce poteSkoce od djece s ostalim kroni¢nim bolestima, kako psiholoske
tako 1 u ponaSanju (37,38). TeSka i po Zivot opasna bolest 1 boravak djeteta u JILD-u ima
posljedice i na psihicko zdravlje roditelja tako da oko 13-27% roditelja razvije posttraumatski
stresni sindrom, a zastupljeniji je u Zena (41).

Videnje pojedinca o moguénostima izvodenja tjelesnih radnji je vazna odrednica
zdravog ponaSanja. Procjena vlastite vrijednosti je vaZzna u dugoronim promjenama
ponaSanja 1 ona je kriticna tocka u pracenju kroni¢nih bolesnika. NajviSe radova s
instrumentima koji mjere vlastitu uspjeSnost bilo je u podrucju djecjeg dijabetesa, potom

astme i artritisa (42).
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Vazna odrednica kakvoce Zivota prije i nakon lijeCenja u JILD-u je prisutnost kroni¢ne
bolesti (37,38). Kakvoca Zivota djece s pridruzenim kroni¢nim bolestima loSija je od kakvoce

Zivota djece bez kroni¢nih bolesti (30).

1.3. Kazalo bolesti u JILD-u

Uobicajeno kazalo bolesti je Medunarodna klasifikacija bolesti. Njena uporaba ¢esto
je vrlo neprikladna za teSke bolesnike u JIL-u pa je od 1993.godine za odrasle uveden posebni
sustav Sifriranja bolesti. Dijagnosti¢ko kazalo u JILD-u osmislila je radna skupina stru¢njaka
iz Australije 1 Novog Zelanda 1997. godine pod imenom Australia and New Zealand
Paediatric Intensive Care Registry (ANZPIC Registry). Ovo dijagnosticko kazalo je
jednostavno, izdvaja vodecu dijagnozu primitka u JILD, a potom biljezi i ve¢i broj dodatnih
dijagnoza koje su razvrstane unutar dijagnostickih skupina, biljezi Ceste kirurSke zahvate, kao
1 uzroCnike ozljeda 1 infekcija. Ovakvo istovjetno biljeZenje bolesti omogucava usporedbe

izmedu JILD-ova unutar drzave, kao i izmedu razli¢itih drzava (43).

1.4. Bodovni sustavi u JILD-u

Bodovni sustavi sluZe mjerenju teZine bolesti te nam daju uvid u klinicko stanje
bolesnika. Oni nam pomaZzu i u otkrivanju utjecaja nacina lijeenja na ishod, a time i najboljih
postupaka lije¢enja. Bodovni sustavi predvidanja smrtnosti upotrebljavaju se u jedinicama
intenzivnog lijeenja odraslih od sedamdesetih godina proSlog stolje¢a. Posebno su vazni u
jedinicama intenzivnog lijeCenja djece, jer su, za razliku od subjektivne procjene klini¢kog
stanja koje je nepouzdano, objektivni i to¢ni. Temelje se na opisu anatomskih ozljeda i/ili

patofizioloSkim i/ili biokemijskim pokazateljima (44).
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14.1. PIM 2

U procjeni ishoda nakon lijjecenja u JILD-u vaZzna odrednica je teZina bolesti. U djece
tomu sluZe dva najceS¢e upotrebljavana bodovna sustava Pediatric Risc of Mortality Score
(PRISM) i Paediatric Index of Mortality (PIM). PRISM III je naj¢eS¢e upotrebljavan bodovni
sustav zivotno ugroZene djece u SAD. Procjena smrtnosti rezultat je 14 pokazatelja
prikupljenih unutar prvih 12 do 24 sata (45). Drugi naj¢eS¢e upotrebljavani bodovni sustav u
jedinicama intenzivnog lijeCenja djece je Pedijatrijski indeks smrtnosti (PIM). Nastao je
istraZivanjem podataka 5 695 djece lijeCene u JILD-ovima u Australiji i jednom iz Velike
Britanije (46). Noviji, PIM 2, nastao je ras¢lanjivanjem podataka 21,529 bolesnika iz 14
JILD-ova Australije, Novog Zelanda i Velike Britanije (47). Jednostavniji je od PRISM III i
za izracun se uzima 10 fizioloSkih podataka koji se prikupljaju unutar prvog sata od primitka
(48). PIM 2 je koristan i primjenjiv bodovni sustav u procjeni stanja djeteta pri samom

primitku u JILD, ali isto tako omoguéava usporedbu kakvoce rada medu JILD-ovima (49).

1.4.2. GCSilISS

Glasgow Coma Scale (GCS) najupotrebljavaniji je i najbolje poznati sustav za
procjenu tezine ozljede. Tu su ljestvicu objavili 1974. Graham Teasdale and Bryan J. Jennett,
profesori neurokirurgije na glasgowskom sveuciliStu. U pocetku je sluZzila iskljucivo za
procjenu razine svijesti kod ozljeda glave, a sada se upotrebljava za procjenu poremecaja
stanja svijesti kako kod ozljedenih bolesnika tako i kod bolesnika s teSkim akutnim bolestima.
Takoder, sluzi i za pracenje kroni¢nih bolesnika u JIL-u. Dokazana je povezanost GCS sa

smrtnoscu i s funkcionalnim ishodom (50).
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Innury Severity Score (ISS) je sustav bodovanja koji pokazuje teZinu ozljede i moguce
prezivljavanje. PreZivljavanje se oCekuje u bolesnika s ISS zbrojem manjim od 10. ISS je
najupotrebljavaniji anatomski sustav bodovanja tezine ozljede koji dobro kolerira sa

smrtno$¢u, pobolom, duZinom boravka u bolnici 1 teZinom bolesti (51).
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2. CILJEVI ISTRAZIVANJA

Cilj ovog istrazivanja je ispitati promjenu dugoro¢ne kakvoce Zivota djece Sest i 12

mjeseci nakon lije¢enja u JILD-u, kao i ¢imbenike koji na tu promjenu utjecu.

1.

Ispitat ¢emo kakvocu Zivota djece prije primitka u JILD, te je usporediti s
kakvocom Zivota Sest i 12 mjeseci nakon otpusta iz JILD-a. Time ¢emo
odrediti utjecaj teSke bolesti ili ozljede na promjenu dugoro¢ne kakvoce
Zivota djece lijecene u JILD-u.

Kakvocu Zivota ispitat ¢emo u odnosu na postojanje kronic¢ne bolesti prije
primitka u JILD, teZinu bolesti koja se procjenjuje vjerojatnoséu smrtnog
ishoda mjerenog predvidenim rizikom smrtnosti (PIM 2), duljinu strojne
ventilacije i duljinu boravka u JILD-u.

Usporedit ¢emo dugoro¢nu kakvocu Zivota djece lijeCene u JILD-u, s
dugoro¢nom kakvo¢om Zivota djece u kontrolnoj skupini. Podatke za djecu
u kontrolnoj skupini prikupili smo u ambulantama Skolske medicine. Na taj
nacin odredit ¢emo promjenu kakvoce Zivota djece lijeCene u JILD-u u
odnosu na kakvocu Zivota djece u op¢oj populaciji..

Usporedit ¢emo kakvocu Zivota djece s kroni¢nim bolestima koja su
lijeCena u JILD-u s kakvo¢om Zivota djece s istovrsnim kroni¢nim
bolestima u kontrolnoj skupini za koju smo podatke prikupiti u
pedijatrijskim uZe specijalistickim ambulantama 1 djecjoj fizijatrijskoj

ambulanti.
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3. ISPITANICII METODE RADA

3.1. Ispitanici

U ovo prospektivno istraZzivanje u razdoblju od lipnja 2006. do prosinca 2008. godine
ukljucili smo svu djecu u dobi od 10 do 18 godina lije¢enu u JILD-u Klinike za djec¢je bolesti
KBC-a Split. Upitnik klinicke procjene kakvoce Zivota koji smo upotrijebili najprimjereniji je
upravo djeci iznad 10 godina. Ispitali smo kakvocu Zivota djece, prema procjeni roditelja,
prije primitka u JILD te Sest i 12 mjeseci nakon otpusta. Kontrolnu skupinu, odnosno njihove
parove, Cine djeca za koju smo podatke prikupili u ambulantama Skolske medicine. Podatke
za kontrolnu skupinu djece s pridruzenim kroni¢nim bolestima prikupili smo u uZe
specijalistickim pedijatrijskim ambulantama i djecjoj fizijatrijskoj ambulanti. Ta su djeca
istovjetni parovi djeci lijeCenoj u JILD-u i to po spolu, dobi, procijenjenoj pocetnoj kakvoci
Zivota i mogu¢im pridruzenim kroni¢nim bolestima. I njima smo odredili kakvocu zZivota
prema procjeni roditelja te istu ponovno nakon Sest 1 12 mjeseci. Usporedbom kakvoce Zivota
djece lijjecene u JILD-u s kakvoc¢om Zivota djece u ambulantama procijenili smo promjenu
dugorocne kakvoce Zivota djece lijeCene u JILD-u. Ispitali smo utjecaj pridruZene kroni¢ne
bolesti, tezine bolesti izraZzene predvidenom vjerojatno$¢u smrtnog ishoda (PIM 2), duljine
strojne ventilacije 1 duljine boravka u JILD-u na promjenu kakvoce Zivota djece lijeCene u

JILD-u.

PoStovanje etike
Istrazivanje je odobreno od strane Etickog povjerenstva Klini€¢kog bolni¢kog centra
Split 1 Etickog povjerenstva Nastavnog zavoda za javno zdravstvo Splitsko-dalmatinske

Zupanije. U istraZivanju su se postovala eti¢ka nacela u skladu s etickim normama odredenim
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hrvatskim zakonom (Hrvatski lijenicki zbor - Codex Medical Association Declaration of

Helsinki — 52™ WMA General Assembly, Edimburg, Scotland, October, 2000).

3.2. ANZPIC Registry - dijagnosti¢ko kazalo u JILD-u

Djeci primljenoj u JILD dijagnoze su razvrstane prema dijagnostickom kazalu radne
skupine Australian and New Zealand Paediatric Intensive Care Registry (ANZPIC Registry).
Kazalom se boduje, osim prve dijagnoze koja je direktni razlog primitka u JILD, jo§ do pet
dodatnih dijagnoza (43). Dijagnoza je 376, a razvrstane su u odjeljke prema Siframa bolesti i
skupinama bolesti: 1) ozljede, 2) mehanizam ozljede, 3) nasljedne kardiovaskularne bolesti,
4) steCene kardiovaskularne bolesti, 5) neuroloske bolesti, 6) bolesti gornjeg diSnog sustava,
7) bolesti donjeg diSnog sustava, 8) ostale bolesti diSnog sustava, 9) bolesti bubrega, 10)
bolesti probavnog sustava, 11) uzrocnici infekcija i 12) ostale bolesti nesvrstane drugdje.
Slijede dijagnoze vezane uz kirurSke zahvate: 1) stanja vezana uz anesteziju, 2) kardijalna
kirurgija na zatvorenom srcu, 3) kardijalna kirurgija na otvorenom srcu, 4) neurokirurgija, 5)
torakalna kirurgija, 6) abdominalna i opca kirurgija, 7) maksilofacijalna kirurgija i 8)
ortopedija. Pravila razvrstavanja dijagnoza kazalom ANZPIC Registry su:

® Prvadijagnoza je neposredni i glavni razlog primitka bolesnika u JILD

e Upisuje se do 5 dodatnih dijagnoza

® Za bolesnike primljene zbog nadzora nakon kirurSkih zahvata, upisuje se dijagnoza
vezana uz zahvat kao vodeca dijagnoza

e Za bolesnike podvrgnute operacijskom zahvatu tijekom lijeCenja u JILD-u upisuje se
dijagnoza vezana uz zahvat kao dodatna dijagnoza

e Dijagnoza za mehanizam ozljede i uzrocnika infekcije upisuju se kao dodatna

dijagnoza
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® Ako tijekom boravka u JILD-u neki novi podatak omoguc¢i to¢niju dijagnozu, pocetna
dijagnoza moze se promijeniti, ali tako da vodeca dijagnoza mora biti razlog za
primitak bolesnika u JILD
U obzir smo uzeli deset vodecih dijagnoza odgovornih za primitak u JILD, a to su: ozljede
(ozljede glave i ozljede ostalih regija tijela), otrovanja alkoholom, dijabetes, ostala otrovanja,
laparotomija kod opstrukcije crijeva, zahvati u JILD-u (bronhoskopija, punkcija, postavljanje
srediSnjih venskih katetera), disritmije, maligne bolesti i penumonija. Osim glavne dijagnoze
maligne bolesti, prirodene sréane greske, kroni¢ne bolesti jetara, peritonitis, hipovolemijski

Sok, malfunkcija ventrikulo-peritonejskog shunta, blaza mentalna retardacija i pneumonija.

3.3. RAHC MOF bodovni sustav procjene kakvocée Zivota

Za procjenu kakvoce Zivota djece lijecene u JILD-u, kao i zdrave djece, primijenili
smo bodovni sustav za procjenu opce kakvoce Zivota RAHC MOF. RAHC MOF je
modificiran od CGAS (prema engl. Children’s Global Assessment Scale), koja se
primjenjivala u djecjoj psihijatriji za djecu od Cetiri do 16 godina. RAHC MOF je op¢i sustav,
a osmislio ga je i potvrdio Dossetor sa suradnicima (52). RAHC MOF sadrzi dva upitnika:
klinicku i obiteljsku bodovnu ljestvicu, a sadrzaj upitnika je identi¢an. Klinicku bodovnu
ljestvicu popunjava ispitivac tijekom telefonskog razgovora s roditeljima. Obiteljsku bodovnu
ljestvicu moZze ispuniti dijete starije od 11 godina ukoliko nije ometeno boles¢u (32). U ovom
istrazivanju upotrijebili smo klinicku bodovnu ljestvicu, jer ve¢inu djece nismo mogli ispitati
radi teZine bolesti ili ograni¢enih kognitivnih funkcija. Tablica 1. prikazuje sadrzaj bodovne

ljestvice RAHC MOF.
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Tablica 1. Bodovna ljestvica RAHC MOF

Kategorija Bodovi Opis za pomo¢

Potreban stalni nadzor 1-10 Visoka (24h) medicinska ovisnost (npr. U JIL-u, Zivotno
ugrozavajuci simptomi)

Potreban sestrinski nadzor 11-20 Vezan uz krevet; u bolnici; vrlo teSki simptomi, ali
stabilan; treba mu pomo¢ pri brizi za samog sebe, Sto dijete
iste dobi moZe uciniti bez pomo¢i

Nesposoban za funkcioniranje u 21-30 Vrlo teski simptomi; dijete je veoma poremeceno;

skoro svim podrucjima najvjerojatnije ¢e biti vezano uz krevet; nesposobno za
odlazak u Skolu, vrti¢; moZe biti u bolnici, ali dijete nije
potpuno ovisno o drugima

Teski poremecaji u nekoliko 31-40 Teski, skoro stalni simptomi; dijete je poremeceno,

podru¢ja i nesposoban  za povuceno ili ima Cudno ili agresivno ponasSanje; znacajno

funkcioniranje u jednom od tih ogranicenje pokretljivosti ili u Skoli/vrti¢u ili odnosa, igre
podrucja ili slobodnih aktivnosti; potreban nadzor specijalista

Teski problemi u jednom podrucju 41-50 Teski simptomi s velikim utjecajem na djetetov Zivot;

ili umjereni problemi u veéini ograniCena pokretljivost; utjecaj na odnose, igru ili

podrucja slobodne aktivnosti; dijete je poremeceno ili ima
problemati¢no ponaSanje; neki odnosi su odrZani; teSkoce
ucenja ili poteskoce s izostancima iz $kole; najvjerojatnije
ve¢ bio na pregledu kod specijalista

Razli¢iti problemi u nekim, ali ne 51-60 Umjereni simptomi imaju znacajan poremecuju¢i ucinak

svim podru¢jima na dijete; manji do srednji u€inak na pokretljivost; moZe
biti ucinak na Skolu/vrti¢; moZe trebati posebno
obrazovanje; u nekim situacijama moze izgledati uredno;
ve¢inom pod nadzorom obiteljskog lijecnika ili dnevne
bolnice

Odredene teskoce u jednom 61-70 Blagi simptomi koji se poprave brzo lijeCenjem; bilo koji

podrucju, ali je uglavnom dosta poremecaj ili nesposobnost ne onemogucéava dijete u

dobro obavljanju vecine stvari za tu dob; odredena tjeskoba ili
razdrazljivost ili kratke promjene raspoloZenja; mali
ucinak na pokretljivost ili Skolu/vrti¢ ili odnose ili igru i
slobodne aktivnosti; potesko¢e mogu trajati, ali mogu ih
prepoznati samo oni koji poznaju dijete.

Ne viSe od laganih problema 71-80 Odredeni znaCajni simptomi, samo nakratko izmaknu
kontroli; ponekad dijete bude poremeceno; kratkotrajno ili
mali utjecaj na pokretljivost ili odnose ili igru ili slobodne
aktivnosti; Skola/vrti¢ mogu biti blago pogodeni ili
pogodeni kratkotrajno.

Dobar u svim podruc¢jima 81-90 Zbilja bez simptoma; obi¢no se dobro nosi; tjelesno
sposoban; dobri odnosi; normalna igra i slobodne
aktivnosti; Skola/vrti¢ uredno; moze imati poteskoce kad je
pod stresom, ali su one kratkotrajne i samo ponekad
izmaknu kontroli.

Izvrstan 91-100 Bez simptoma; tjelesno sposoban; odli¢ni odnosi s obitelji

i prijateljima; Sirok raspon izvanskolskih aktivnosti; ide
mu dobro u Skoli/vrti¢u; razvija se normalno; svakodnevne
poteskoce nikad ne izmaknu kontroli.

Nakon dobro proucenog obrasca klini¢ke bodovne ljestvice slozili smo usmjerena pitanja koja
uzimaju u obzir teZinu i utjecaj simptoma: tjelesnu nesposobnost i ograni¢enje pokretljivosti,

emocionalni poremec¢aj i kontrolu ponaSanja, odstupanje od normalnog rasta i razvoja,
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ograni¢enje i poremecaj uloge u drustvu te kakvocu i omjer odnosa s obitelji i prijateljima,
uspjeh u skoli i1 slobodne aktivnosti. Ispitani su roditelji pri primitku djeteta u JILD, a potom
telefonski nakon Sest 1 12 mjeseci od otpusta. Ocjena je od 1 do 100. Pri bodovanju vodili
smo brigu o tome da treba dati viSu ocjenu ukoliko se dijete skoro uklapa u viSu kategoriju, a
ako se dijete skoro uklapa u niZu kategoriju, treba dati niZu ocjenu. Najprije se odredi
kategorija kojoj dijete pripada, a potom se provjerava kategorija s opisom. Rezultati mjerenja
prikazani su prema dobivenom zbroju na: lo$ (0-30), zadovoljavajuci (31-70) i dobar (71-100)
ishod (32). Na osnovi RAHC MOF klinicke bodovne ljestvice ispitali smo telefonski i
roditelje djece Cije podatke smo prikupili u ambulantama Skolske medicine, kao 1 djece s
kroni¢nim bolestima za koju smo podatke prikupili u pedijatrijskim uZe specijalistickim
ambulantama i djecjoj fizijatrijskoj ambulanti. Oni su po dobi, spolu i pocetnoj kakvoci Zivota
istovjetni djeci lijeCenoj u JILD-u. Njihovu kakvocu Zivota procijenili smo telefonski
ponovno nakon Sest i 12 mjeseci. Na taj nacin odredili smo promjenu dugorocne kakvoce
zivota djece lijecene u JILD-u u odnosu na djecu za koju smo podatke prikupili u

ambulantama.

3.4. PIM 2-predvidena smrtnost u JILD-u

Po primitku u JILD svoj djeci procijenili smo teZinu bolesti odnosno predvidenu
smrtnost bodovnim sustavom PIM 2. Za izracun PIM-a upisuju se vrijednosti fizioloSkih
funkcija procijenjenih unutar prvih sat vremena od primitka u JILD. PIM 2 je nastao iz
podataka prikupljenih za 21,529 bolesnika iz 14 JILD-ova iz Australije, Novog Zelanda i
Velike Britanije. PIM 2 izraCun je iz osam fizioloSkih pokazatelja prikupljenih u trenutku
primitka djeteta u JILD te tako PIM 2 procjenjuje teZinu bolesti u pocetku intenzivnog

lijeCenja. Prvi podaci ne moraju biti nuZno uzeti u JILD-u, nego mogu biti prikupljeni u
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ambulanti hitnog prijama, u odjelu bolnice ili u drugoj bolnici. Postoji strogo pravilo upisa
podataka iz kojih se izratunava PIM 2. Ukoliko pokazatelj nije izmjeren, biljeZi se nula, a
jedino za neizmjeren sistolicki krvni tlak upisuje se 120. Predvidena smrtnost primjenom
modela PIM 2 izraCunata je racunalnom aplikacijom koja je izvedena u okviru tabli¢nog
kalkulatora Excel (u okviru Microsoft Office XP paketa) prema uputama za izraCun autora
PIM-a. Tocnost aplikacije provjerena je ru¢nim izracunom PIM-a prema izvornom radu (47).
U ovom radu, sluzili smo se s PIM 2 jer je jednostavan, brz i zahtijeva malu koli¢inu krvi, a
visoko je pouzdan.
Podaci koji se upisuju su sljedeci:
- Sistolicki krvni tlak u mmHg (nepoznat = 120)
- Reakcija zjenica na svjetlo (>3mm i obje fiksirane=1, ostalo ili nepoznato=0)
- Pa0O, u mmHg (ako je nepoznat upisati 0), koncentracija kisika (FiO;) i PaO, ukoliko je
kisik preko endotrahejskog tubusa ili maske (za nepoznati podatak upisati 0)
- ViSak baza u arterijskoj ili kapilarnoj krvi, u mmol/L (nepoznato= 0)
- Strojna ventilacija u bilo kojem trenutku tijekom prvog sata u JILD-u (ne=0, da=1)
- Dogovorni primitak u JILD (ne=0, da=1)
- Oporavak nakon operacije ili nekog zahvata kao glavni razlog primitka u JILD (ne=0,
da=1)
- Primitak nakon operacije na otvorenom srcu (ne=0, da=1)
- Za dijagnoze visokog rizika zabiljeZi se broj u zagradi. Ukoliko nije niSta od toga
zabiljezi se O:

(0) nula

(1) sréani zastoj koji prethodi primitku u JILD

(2) teSka kombinirana imunodeficijencija

(3) leukemija ili limfom poslije prve indukcije
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(4) spontano moZzdano krvarenje

(5) kardiomiopatija ili miokarditis

(6) sindrom hipoplastickog lijevog srca

(7) infekcija HIV-om

(8) zatajenje jetara glavni je razlog primitka u JILD

(9) neurovegetativni poremecaj

- Za dijagnoze niskog rizika zabiljeZi se broj u zagradi. Ukoliko nije niSta od toga zabiljezi

se O:
)
(10)
(11
(12)
(13)

(14)

nula
astma je glavni razlog primitka u JILD
bronhiolitis je glavni razlog primitka u JILD
krup je glavni razlog primitka u JILD
opstrukcijska apneja u snu je glavni razlog primitka u JILD

dijabeticka ketoacidoza je glavni razlog primitka u JILD

Pravila upisivanja podataka su:

e Sistolicki krvni tlak nula (0) ako je bolesnik u sr€anom zastoju, a 30 mmHg ako je

bolesnik u stanju Soka i tlak nije moguce izmjeriti.

e Reakcija zjenica na svjetlo je pokazatelj funkcije mozga; promijenjen nalaz uzrokovan

lijekovima, otrovima ili lokalnom ozljedom oka ne biljeZi se.

e Strojna ventilacija ukljucuje i trajni pozitivni tlak u diSnim putovima (CPAP od engl.

continuous positive airway pressure).

e Elektivni prijam oznacava primitak nakon dogovorene operacije ili primitak zbog

dogovorenog zahvata (npr. postavljanje srediSnjeg venskog katetera, bronhoskopija,

biopsija), kao i nadzorni pregled ili pregled zbog ventilacije kod kuce; primitak u JILD
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ili operacija smatra se dogovorenom ako moZe biti odgodena za viSe od 6 sati bez
negativnog ucinka.

Oporavak zna¢i primitak nakon operacije ili zahvata, ali ne ukljucuje bolesnike
primljene iz kirurS§ke dvorane, kad oporavak nakon operacije nije glavni razlog
primitka u JILD (npr. bolesnik s ozljedom glave koji je primljen iz dvorane nakon
odstranjenja hematoma i dalje zahtijeva strojnu ventilaciju).

Bolesnike nakon zahvata na otvorenom srcu treba ubiljeziti i Sifrom za oporavak od
kirurskog zahvata.

Srcani zastoj koji se dogodio prije primitka u JILD ukljucuje zastoj unutar ustanove ili
izvan nje.

Mozdano krvarenje mora biti spontano (npr. iz prirodene arterijskovenske
malformacije ili aneurizme); ne ukljuCuje traumatsko mozdano krvarenje ili
intrakranijsko krvarenje koje nije intracerebralno.

Sindrom hipoplasti¢nog lijevog srca; ukljucuje samo one bolesnike u kojih je ucinjen
Norwoodov ili sli¢an zahvat kako bi se bolesnik odrZao na Zivotu.

Zatajenje jetara, akutno ili kroni¢no kao glavni razlog za primitak u JILD; ukljucuje i
bolesnike primljene zbog oporavka nakon transplatacije jetara.

Neurovegetativni poremecaj oznaCava gubitak steCenih ili nemoguénost usvajanja
novih neuroloskih funkcija.

Bronhiolitis je klinicka dijagnoza koja se moZe upisati i svoj djeci koja imaju ili
znakove dispneje ili centralnu apneju.

Opstrukcijska apneja u snu ukljucuje bolesnike primljene nakon adenoidektomije i/ili
tonzilektomije kod kojih je opstrukcijska apneja u snu glavni razlog primitka u JILD

(biljezi se kao oporavak od operacije).
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U ovom istraZivanju ispitali smo povezanost teZine bolesti izraZene predvidenom
vjerojatno$¢u smrtnog ishoda (PIM 2) s promjenom dugoro¢ne kakvoce Zivota djece lijeCene

u JILD-u (53).

3.5. Bodovni sustavi u procjeni tezine ozljede

3.5.1. GCS

Glasgow coma scale (GCS) najceSce je upotrebljavan sustav za procjenu teZine
ozljede (54). GCS pomaze u pracenju klinickog stanja bolesnika s poremecajem stanja svijesti
nakon ozljede i teSke bolesti, a valjanost je provjerena u mnogim istraZzivanjima (50, 55).
GCS za djecu u dobi preko pet godina identi¢na je GCS primijenjenoj u odraslih. Bodovi su u
rasponu od tri do 15. Tri znaci da je bolesnik u dubokoj komi, a 15 oznacava potpuno budno
stanje. GCS > 13 povezan je s blagim oSteCenjem mozga, 9-12 s umjerenim i GCS < 8 s
teSkim oSte¢enjem mozga. GCS izracunata u odjelu bolje predvida tezinu ozljede nego GCS
izraCunata na mjestu ozljede. Nalaz motorickog odgovora najpouzdanije i najto¢nije predvida

ishod (56,57). Tablica 2. prikazuje bodovnu ljestvicu GCS.
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Tablica 2. Prikaz GCS

REAKCIJA OPIS

4 spontano

Otvaranje ociju 3 na govor

2 nabolni podrazaj

1 ne otvara o€i

5  orijentiran

4 smeten

Najbolji verbalni odgovor 3 neprikladno, nesuvislo

2 nerazumljivo

1 ne odgovara

6  izvrSava naloge

5  lokalizira bol

Najbolji motoricki odgovor | 4  fleksija na bolni podraZaj

3 abnormalna fleksija na bol

2 ekstenzija na bolni podraZaj

1 ne reagira

3.5.2. ISS

Innury Severity Score (ISS) je anatomski bodovni sustav temeljen na sustavu
Abbreviated Injury Scale (AIS) i sluzi prikazu ukupne teZine ozljede bolesnika (58). Sustav je
nekoliko puta obnovljen i dopunjen (59). Sustav AIS boduje teZine ozljeda tjelesnih regija i
to: glavu i vrat, prsni koS, trbuh te udove i zdjelicu, a ocjene su od jedan do pet. AIS sustav
odreduje jacinu ozljede i time procjenjuje Zivotnu ugrozenost. Za izra¢un ISS sluZi zbroj
kvadrata triju najozlijedenijih regija, procijenjenih bodovanjem teZine ozljeda sustavom AIS.

Vrijednosti se krecu od 0 do 75. Prezivljavanje se oc¢ekuje u bolesnika ukoliko je ISS zbroj
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manji od 10. ISS je najupotrebljavaniji anatomski sustav bodovanja teZine ozljede i u dobroj
je podudarnosti sa smrtno$¢u, pobolom, duZinom boravka u bolnici i teZinom bolesti (51,60)
U ovom istrazivanju medu ozlijedenom djecom koja su lije¢ena u JILD-u, a temeljem
GCS, 1SS, PIM 2, duljine strojne ventilacije i duljine boravka odredili smo promjene u
dugoro¢noj kakvoci Zivota Sest i 12 mjeseci nakon otpusta, a u odnosu na kakvocu Zivota koja

je bila prije ozljede.

3.6. Statisticka analiza podataka
U statistickoj obradi koristili smo x2 test, Mann'Whitney test 1 logistiCku regresiju. Rezultate
smo interpretirali na nivou znacajnosti p < 0,05. Obradu smo napravili u statistickom paketu

Statistica 7.0.
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4. REZULTATI RADA

U razdoblju od lipnja 2006. do prosinca 2008. godine, u JILD-u Klinike za djecje
bolesti KBC Split lijeceno je 200 djece u dobi 10 do 18 godina, muske 129 (64,5%) i zenske
71 (35,5%). Za 11 djece, troje stranaca i 8 umrlih, nemamo podatke za procjenu dugoro¢ne
kakvoce Zivota. Od 8 (4%) umrle djece Sestero je muske i dvoje Zenske djece. U procjenu
dugoroc¢ne kakvoce Zivota ukljuceno je 189 djece, 120 (63%) muske i 69 (37%) Zenske djece.
U JILD-u je lijeceno 41 (21%) kroni¢no bolesno dijete, 25 (61%) muske i 16 (39%) zenske
djece. Petero (2,5%) kroni¢no bolesne djece, cetvero muske djece i jedno Zensko dijete je
umrlo. U procjenu dugorocne kakvoce zZivota ukljuceno je 36 (19%) kroni¢no bolesne djece,
21 (58 %) muske i 15 (42 %) zenske djece. U kontrolnoj skupini djece za koju smo podatke
prikupili u ambulantama Skolske medicine, pedijatrijskim uZe specijalistickim ambulantama i
djecjoj ambulanti bilo je 179 djece, 117 (65%) muske i 62 (35%) zenske djece. Kroni¢no
bolesne djece bilo je 26 (15%), muske 15 (58%) i Zenske 11 (42%) djece. Tablica 3. prikazuje

demografska obiljezja djece lijeCene u JILD-u kao i djece u ambulantama.
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Tablica 3. Prikaz broja djece (%) prema spolu, dobnim skupinama, medijanu (min-maks)

Zivotne dobi u skupini lijecenoj u JILD-u i u skupini ambulantne djece.

Djeca u JILD-u Ambulantna djeca Ukupno

Bez kronic¢ne bolesti s kroni¢nom bolesti bez kroni¢ne bolesti s kroni¢nom bolesti

n=159 n=41 n=153 n=26 n =379

Spol muski 104 (65) 25 (61) 102 (67) 15 (58) 246 (65)

Zenski 55 (35) 16 (39) 51 (33) 11 (42) 133 (35)
Dob (mjeseci)
medijan 186 (120-216) 184 (120-212) 185 (120-215) 184 (122-210) 185 (120-216)
(min - maks)
Dob (skupine) 120-157 158-185 186-202 203-216

95 96 99 89

Djeca lijeCena u JILD-u razvrstana su prema dijagnostickom kazalu ANZPIC
Registry. Tablica 4. prikazuje broj i % djece s 10 najc¢escih dijagnoza koje su izravni razlog

primitka u JILD, kao i 10 drugih dijagnoza.
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Tablica 4. Prikaz broja djece (%) prema 10 najces¢ih prvih i drugih dijagnoza

Dijagnoza 1. 2.
Ozljede (ukupno) 57 (29) 30 (15)
glave 30 (15)
ostalih regija 27 (14)
Otrovanja alkoholom 35 (17,5)
Dijabetes 12 (6)
Ostala otrovanja 11 (5,5)
Laparotomija 10 (5)
Zahvati u JILD-u 9 4,5)
Maligne bolesti 7@3.,5) 52,5
Disritmije 7 (3.5)
Pneumonija 5(2.5) 2(1)
Cerebralna paraliza 6(3)
Prirodene sréane greske 5(2,5)
Kroni¢na bolest jetara 5(2,5)
Peritonitis 5(2.,5)
Hipovolemijski Sok 4(2)
Malfunkcija V-P shunt-a 3(1,5)
BlaZa mentalna retardacija 3(1,5)
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Tablici 5. Prikaz broja djece (%) lije¢ene u JILD-u prema dijagnozama kroni¢nih

bolesti.
Kroni¢ne dijagnoze Ukupno
n=41
Neuroloske ostale 9 (23)
Cerebralna paraliza 8 (18)
Gastrointestinalne 5(12)
Maligne 4 (10)
Disritmije 4 (10)
Psihijatrijske 3(7)
Kromosomopatije 2(5)
HematoloSke 2(5)
Dijabetes 2(5)
Nefroloske 2(5)
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Tablica 6. Prikaz broja djece (%) bez kroni¢nih bolesti 1 s kroni¢nim bolestima, prema spolu,

dobi, vrsti primitka, dijagnozama, prema ozljedi glave, strojnoj ventilaciji i ishodu kao i

prikaz medijana (min-maks) PIM 2, dana strojne ventilacije i dana boravka u JILD-u.

Djeca u JILD-u bez

Djecau JILD-u s

kroni¢ne bolesti kroni¢nom bolesti p
n=159 n=41
Spol Muski 104 (65) 25 (61) 0,506%*
Zenski 55 (35) 16 (39)
Dob (mjeseci) 120-157 38 (24) 11 (26) 0,848
158-185 38 (24) 12 (30)
186-202 46 (29) 10 (24)
203-216 37 (23) 8 (20)
Primitak Hitni 155 (98) 33 (80)
Elektivni 4(2) 8 (20)
.Dijagnoze Kirurske 76 (48) 11 (27) 0,016*
Medicinske 83 (52) 30 (73)
Bez ozljede 104 (66) 39 (95) 0,001%*
Ozljede glave 29 (18) 1(2,5)
Ostale ozljede 26 (16) 1(2,5)
Stroj Ne 125 (79) 30 (73)
Da 34 (21) 11 (27)
Dani stroja medijan (min-maks) 2,00 (0,5-36) 4,00 (0,5-8) 0,251%%*
Dani boravka <1 92 (58) 22 (54) 0,628%*
> 1 67 (42) 19 (46)
Dani boravka medijan (min-maks) 1,00 (0,5-369) 2,468 (0,5-14) 0,527%*
Ishod Otpust 29 (18) 3(7)
Premjestaj 127 (80) 33 (81)
Smrt 3(12) 5(12)
PIM 2 medijan (min-maks) 1,17 (0,21-99) 1,12 (0,27-56,36) 0,547%*

* 4% test, ** Mann'Whitney test
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Nije bilo statisticki znacajne razlike izmedu djece bez kroni¢nih bolesti i djece s kroni¢nim
bolestima lijeGene u JILD-u u odnosu na spol (x> =0,442; p=0,506), kao i na dob (y* =0,805;
p=0,848).

188 (94%) djece je primljeno kao hitno. Djece s kirurSkim dijagnozama bilo je za 1,8 puta
viSe u skupini bez kroni¢nih bolesti u odnosu na djecu s kroniénim bolestima ( y* =5,83;
p=0,016). Djece bez ozljeda bilo je 1,4 puta viSe u skupini s kroni¢nim bolestima nego u djece
bez kroni¢nih bolesti ( y* =14,12; p=0,001). Nismo dokazali statisticki znacajnu razliku u
primjeni strojne ventilacije izmedu djece bez kroni¢nih bolesti i djece s kroni¢nim bolestima
lijeCene u JILD-u ( ¥*=0,55; p=0,457). Nismo dokazali statisti¢ki znacajnu razliku u danima
strojne ventilacije (z=1,15; p=0,251), kao ni u duljini boravka izmedu djece bez kroni¢nih
bolesti i djece s kroni¢nim bolestima (z=0,633; p=0,527). U odnosu na boravak u JILD-u (< 1
dan i > 1 dan) nismo dobili statisticki znacajnu razliku izmedu djece s kroni¢nim bolestima i
djece bez kroni¢nih bolesti ( x2 =0,235 p=0,628), kao ni za vrijednosti PIM 2 ( z=0,60;

p=0,547).
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Tablica 7. Prikaz broja (%) djece s vodecom dijagnozom ozljede glave i1 ostalih ozljeda,

prema spolu, dobi, ISS, GCS, danima strojne ventilacije i danima boravka te prikaz medijana

(min-maks) PIM 2.

Ozljeda glave Ostale ozljede

n=230 n=27
Spol muski 23 (77) 23 (85) 0,416%*
Zenski 7 (23) 4 (15)
Dob (mjeseci) 120-157 15 (50) 6 (22) 0,148*
158-185 4(13) 7 (26)
186-202 4(13) 7 (26)
203-216 7(24) 7 (26)
ISS <10 3(10) 6 (22)
> 10 27 (90) 21 (78)
GCS >8 19 (63) 24 (89) 0,025
<8 11 (37) 3(11)
Stroj Ne 12 (40) 19 (70) 0,022
Da 18 (60) 8 (30)
Dani stroja medijan (min- 4,00 (1-36) 2,50 (0,5-8) 0,123%*
maks)
Dani boravka <1 4 (13) 12 (44) 0,009*
51 26 (87) 15 (56)
Dani boravka medijan (min- 5,50 (0,5-36) 2,00 (0,5-27) 0,004 %*
maks)
- - skek
PIM 2 1,324 (0,33-57,8) 1,236 (0,28-99) 0,632

* 57 test, ** Mann'Whitney test
Nije bilo statisticki znac¢ajne razlike u spolu izmedu djece s ozljedom glave i ozljedom ostalih
tjelesnih regija (x> =0,662; p=0,14), kao ni u dobi (5> =5,35; p=0,148). 48 (84%) djece je bilo

sa ISS >10 1 to 27 (90%) djece s ozljedom glave i 21 (78%) djece s ozljedama ostalih regija
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tijela. Za 3,4 puta je viSe djece s GCS < 8 u skupini djece s ozljedom glave u odnosu na djecu
s ozljedama ostalih regija tijela (y* =5,0; p=0,025). U skupini djece s ozljedom glave dvaput
CeSce je koriStena strojna ventilacija nego u skupini djece s ozljedama ostalih regija tijela (y°
=5,28; p=0,022). Nema statisti¢ki znacajne razlike u danima strojne ventilacije izmedu djece s
ozljedom glave i1 djece s ozljedom ostalih regija tijela (z=1,54; p=0,123). Broj djece s
ozljedom glave za 1,6 puta je veci od broja djece s ostalim ozljedama u skupini onih koji su
boravili duze od jedan dan u JILD-u (x*=6,8; p=0,009). Medijan dana boravka u JILD-u djece
s ozljedom glave za 2,8 puta je viSi u odnosu na djecu s ozljedom ostalih regija tijela (z=2,86;
p=0,004). Nismo dokazali statisti¢ki znacajnu razliku vrijednosti PIM 2 izmedu djece s
ozljedom glave i djece s ozljedom ostalih regija tijela (z=0,479; p=0,632).

Kakvoca Zivota djece lije¢ene u JILD-u izracunata je bodovnom ljestvicom RAHC-
MOF. U tablici 8. prikazan je broj djece lijeCene u JILD-u svrstane u tri kategorije prema
bodovima RAHC MOF Jjestvice (0-30; 31-70 1 71-100), prije akutne bolesti, Sest 1 12 mjeseci

nakon otpusta, kao i RAHC MOF njihovih istovrsnih parova u skupini ambulantne djece.

Tablica 8. Broj djece ( % ) prema skupinama RAHC MOF prije lije¢enja u JILD-u,

Sest 1 12 mjeseci nakon otpusta u odnosu na ambulantnu djecu.

Djeca u JILD-u Ambulantna djeca Ukupno p*

RAHC prije 0-30 11 (6) 32 14 (4)

31-70 22 (11) 17 (9) 39 (10) 0,119

71-100 167 ( 83) 159 (89) 326 (86)
RAHC 6 mj 0-30 8 4@ 3(2) 113

31-70 62 (33) 20 (11) 82 (22)

71-100 119 (63) 156 (87) 275 (75) <0,001
RAHC 12 mj 0-30 8(4) 32 11 (3)

31-70 50 (26) 18 (10) 68 (18)

71-100 131 (70) 158 (88) 289 (79) < 0,001

* 57 test
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Nismo dokazali statistiCki znacajnu razliku u po€etnim vrijednostima RAHC MOF bodovne
ljestvice izmedu djece lijecene u JILD-u i ambulantne djece (XZ: 4,26; p=0,119).

Nakon Sest mjeseci unutar skupine RAHC MOF 31-70 bodova bilo je 3 puta vise djece
lijeCene u JILD-u u odnosu na ambulantnu djecu. U skupini RAHC MOF 71-100 bodova 1,4
puta je viSe ambulantne djece u odnosu na djecu lije¢enu u JILD-u (*=28,5 ; p<0,001).
Nakon 12 myjeseci unutar vrijednosti RAHC MOF 31-70 bodova bilo je 2,6 puta viSe djece
lijeCene u JILD-u u odnosu na ambulantnu djecu, a unutar vrijednosti RAHC MOF 71-100
bodova za 1,2 puta vise je ambulantne djeca u odnosu na djecu lije¢enu u JILD-u ( y*=19,597;
p<0,001).

Tablice 9.,10., 1 11. prikazuju broj djece ( %) prema RAHC MOF bodovnoj ljestvici 6 mjeseci
1 12 mjeseci od otpusta u odnosu na pocetne vrijednosti RAHC MOF u djece lije¢ene u JILD-

u i u ambulantne djece.

Tablica 9. Prikaz broja djece ( %) u odnosu na ukupan broj djece unutar tri skupine (0-30; 31-
70; 71-100) RAHC MOF bodovne ljestvice, 6 mjeseci od otpusta u odnosu na RAHC MOF

prije akutne bolesti lije¢ene u JILD-u, te isto to u ambulantne djece.

RAHC prije RAHC prije RAHC prije Ukupno

0-30 31-70 71-100
DjecauJILD-u RAHC6mj 0-30 6 (100) 0 (0) 2 (1) 84)
31-70 0 (0) 22 (100) 40 (25) 62 (33)
71-100 0 (0) 0 (0) 119 (74) 119 (63)
Djecauambul. RAHC 6 mj 0-30 3 (100) 0 (0) 0 (0) 3(2)
31-70 0(0) 16 (94) 4(3) 20 (11)
71- 100 0(0) 1(6) 155 (97) 156 (87)
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U skupini djece lije¢ene u JILD-u nakon 6 mjeseci 42 (26%) djece od 161 imalo je pogorSanje
unutar bodovne ljestvice RAHC MOF. 40 njih je iz skupine RAHC MOF 71-100 bodova
(dobar ishod) preslo u skupinu 31-70 bodova (zadovoljavajuc¢i ishod), a dvoje ¢ak iz skupine
dobrog ishoda u lo§ ishod (RAHC MOF 0-30). U ambulantne djece od 159 djece 4 (3%), je
preslo iz skupine dobrog ishoda u skupinu zadovoljavaju¢eg ishoda. Samo je kod jednog
djeteta doslo do poboljSanja te je iz skupine zadovoljavajuceg ishoda preSao u skupinu dobrog
ishoda. Statisticki znacajno viSe je bilo pogorSanja RAHC MOF bodovne ljestvice unutar

skupine djece lijeCene u JILD-u u odnosu na djecu u ambulantama (x2: 36; p<0,001).

Tablica 10. Prikaz broja djece ( %) u odnosu na ukupan broj djece unutar tri kategorije (0-30;
31-70; 71-100) RAHC MOF bodovne ljestvice, 12 mjeseci od otpusta u odnosu na RAHC

MOF prije akutne bolesti djece lije€ene u JILD-u, te isto to u ambulantne djece.

RAHC prije RAHC prije RAHC prije Ukupno

0-30 31-70 71-100
DjecauJILD-u  RAHC 12mj 0-30 6 (100) 0 (0) 2 (1) 8 4)
31-70 0(0) 22 (100) 28 (18) 50 (27)
71-100 0(0) 0 (0) 131 (81) 131 (69)
Djecauambul. RAHC 12mj 0-30 3 (100) 0 (0) 0 (0) 3(2)
31-70 0(0) 16 (94) 2(1) 18 (10)
71- 100 0(0) 1(6) 157 (99) 158 (88)

12 mjeseci nakon otpusta iz JILD-a pogorSanje je nastupilo u 30 (19%) djece. 28 (18%) djece
je preslo iz skupine dobrog ishoda (RAHC MOF 71-100) u skupinu zadovoljavajuceg ishoda
(31-70), a dvoje djece je iz skupine dobrog ishoda preslo u skupinu loSeg ishoda (RAHC
MOF 0-30). PogorSanje je nastupilo u dvoje (1%) ambulantne djece, koji su presli iz skupine

dobrog ishoda u skupinu zadovoljavajuc¢eg ishoda. Statisticki je znaCajno viSe pogorSanja
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RAHC MOF bilo u skupini djece lijeCene u JILD-u u odnosu na ambulantnu djecu (x2: 26,8;

p<0,001).

Tablica 11. Prikaz broja djece ( %) u odnosu na ukupan broj djece unutar tri kategorije (0-30;
31-70; 71-100) RAHC MOF bodovne ljestvice, nakon 12 mjeseci u odnosu na RAHC MOF 6

mjeseci nakon otpusta iz JILD-a, te isto to u ambulantne djece.

RAHC 6 mj RAHC 6 mj RAHC 6 mj Ukupno

0-30 31-70 71-100
DjecauJILD-u RAHC12mj 0-30 7 (88) 1(2) 0(0) 8 4)
31-70 1(12) 45 (72) 4(3) 50 (27)
71-100 0 () 16 (26) 115 (97) 131 (69)
Djecauambul. RAHC 12 mj 0-30 3 (100) 0 (0) 0 (0) 3(2)
31-70 0(0) 18 (90) 0(0) 18 (10)
71-100 0 (0) 2 (10) 156 (100) 158 (88)

12 mjeseci nakon otpusta iz JILD-a u odnosu na 6 mjeseci od 119 djece u 4 (3%) djece doslo
je do pogorsanja, jer su presli iz skupine dobrog ishoda (RAHC MOF 71-100) u skupinu
zadovoljavajuceg ishoda (RAHC MOF 31-70), a od 62 djece u 16 (26%) djece doslo je do
poboljsanja te su iz skupine zadovoljavajuceg ishoda presli u skupinu dobrog ishoda. Jedno je
dijete iz skupine zadovoljavajuceg ishoda preslo u skupinu loSeg ishoda, a jedno je iz skupine
loSeg ishoda preslo u skupinu zadovoljavaju¢eg ishoda. U ambulantne skupine djece doslo je
do poboljSanja kod dvoje djece koja su presla iz skupine zadovoljavajuc¢eg u skupinu dobrog
ishoda.

Nakon 6 i 12 mjeseci od otpusta iz JILD-a djeca unutar bodovnih skupina RAHC MOF 0-30
(los ishod) i1 31-70 (zadovoljavaju¢i ishod) nisu znacajnije promijenila svoje bodovne skupine

RAHC MOF. Znacajne promjene nastupile su unutar bodovne skupine 71-100 (dobar ishod).
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Tablica 12. Prikaz povezanosti ispitivanih varijabli s promjenom RAHC MOF 6 mjeseci od

otpusta iz JILD-a u odnosu na RAHC MOF prije lijeCenja unutar skupine 71-100 bodova.

Promjena RAHC MOF djece u JILD-u nakon 6 mj.

Bez promjene PogorSanje  P* OR (95% CI) p**
Spol muskarci 81 (68) 2048) 0018  234(1,1448) 0,020
Zene 38 (32) 22 (52)
Dobne 120-157 27 (23) 1331 0722 0876(0,633-121) 0426
skupine
158-185 30 (25) 10 (24)
186-202 36 (30) 10 (24)
203-216 26 (22) 9(21)
bK(floel:‘tC“a Ne 113 (95) 35(83) 0017 277(L19-119) 0,240
Da 6(5) 7(17)
Ozljede Ne 85 (72) 25(60) 0205  1.46(094-224) 0,089
glave 17 (14) 11(26)
ostale 17 (14) 6 (14)
Danistroja <1 dan 101 (85) 28(67) 0011  1,68(1,12-252) 0013
> 1 dan 18 (15) 14 (33)
Dani boravka < 1 dan 75 (63) 18(43) 0023 151(1,0216) 0,025
> 1 dan 44 (37) 24 (57)
PIM 2 <0,82 32.(27) 8(19 0013  154(L1-214) 0011
0.82-1,16 35 (29) 8 (19)
1,161-2,24 31 (26) 8 (19)
> 2,24 21 (18) 18 (43)

*y2 test; ** logistiCka regresija

Unutar skupine RAHC MOF 71-100 bodova (dobar ishod) 6 mjeseci od otpusta iz JILD-a u
Zenske djece nasli smo za 1,6 puta viSe pogorsanja (¥2=5,552; p=0,018). U muske djece je
bilo manje pogorSanja RAHC MOF bodovne ljestvice. Nismo nasli statisticki znacajnu
povezanost dobi s promjenom RAHC MOF (yx2=1,331; p=0,722). U kroni¢no bolesne djece
nasli smo 3,4 puta viSe pogorSanja unutra RAHC MOF bodovne ljestvice u odnosu na djecu
bez kroni¢ne bolesti (¥2=5,652; p=0,017). Nismo nasli statisticki znaCajno pogorsanje u djece
s ozljedom glave u odnosu na djecu s ozljedama ostalih regija tijela, kao ni unutar skupine

djece s ozljedom ostalih regija tijela u odnosu na djecu bez ozljede (x2=3,174; p=0,205).
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Strojna ventilacija dulje od jedan dan je za 2,2 puta ceS¢e provodeno kod djece koja su imala
pogorSanje u RAHC MOF bodovnoj ljestvici (y2=6,462; p=0,011). Dulje od jednog dana u
JILD-u boravila su za 1,5 puta viSe djeca s pogorSanjem u RAHC MOF bodovnoj ljestvici
(x2=5,176; p=0,023). 2,4 puta je viSe pogorSanja unutar skupine djece koja su imala PIM 2 >

2,24 (x2=10,79; p=0,013).

Tablica 13. Prikaz povezanosti ispitivanih varijabli s promjenom RAHC MOF 12 mjeseci od

otpusta iz JILD-a u odnosu na RAHC MOF prije lijeCenja unutar skupine 71-100.

Promjena RAHC MOF djece u JILD-u nakon 12m;.

Bez promjene  PogorSanje  P* OR (95% CI) p**
Spol muskarci 86 (66) 15(50) 0,110 1,19 (0,86-43) 0,113
Yene 45 (34) 15 (50)
Dobne 120-157 33 (25) 703) 0,734 1,07 (0,74-1,54) 0,732
skupine
158-185 34 (26) 6 (20)
186-202 35 (27) 11 (37)
203-216 29 (22) 6 (20)
bK(floel:‘tC“a Ne 124 (95) 24(80) 0008 443 (14-143) 0013
Da 7(5) 6 (20)
Ozljede Ne 90 (69) 20 (67) 0,189 1,24 (0,76-2,0) 0,393
glave 20 (15) 8 (27)
ostale 21 (16) 2 (6)
Dani stroja <1 dan 108 (82) 21 (70) 0,123  142(090-2,27) 0,128
> 1 dan 23 (18) 9 (30)
Dani boravka < 1 dan 82 (63) 1137 0,009  1,7(1,13-2,57) 0,011
> 1 dan 49 (37) 19 (63)
PIM 2 <0,82 33 (25) 7(23) 0631  1,17(0,815-1,67) 0,397
0,82-1,16 36 (28) 7(23)
1,161-2,24 33 (25) 6 (20)
> 224 29 (22) 10 (34)

*y” test; ** logisticka regresija
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Nakon 12 mjeseci nismo nasli statisti¢ki znaCajnu povezanost spola s pogorSanjem RAHC
MOF (y2=2,557; p=0,110), kao ni dobi (¥2=1,279; p=0,734). Unutar skupine djece s
kroni¢nim bolestima 4 puta je ¢eS¢e pogorSanje RAHC MOF u odnosu na djecu bez kroni¢nih
bolesti (¥2=7,064; p=0,008). Nismo nasli statisticki znaCajnu povezanost pogorSanja s
ozljedom (y2=3,337; p=0,189), kao i danima strojne ventilacije (y2=3,337; p=0,189). Dulje od
jednog dana u JILD-u za 1,7 puta viSe boravila su djeca s pogorSanjem u RAHC MOF
(x2=6,727; p=0,009). Nismo naSli statisticki znacajnu povezanost PIM 2 s pogorSanjem

RAHC MOF (32=1,726; p=0,631).

Tablica 14. Rezultati multivarijatne analize Forward Stepwise (Wald) za nastanak pogorSanja

6 mjeseci nakon otpusta iz JILD-a.

OR (95 % CI) p
Kroniéne bolesti Ne 4,6 (1,3-17) 0,021
Da
Ozljede Ne 1,8 (1,1-2,9) 0,023
glave
ostale
PIM 2 <0,82 1,5 (1,1-2,2) 0,016
0,82-1,16
1,161-2,24
> 2,24
Spol musko 2,6 (1,2-5,8) 0,02
Zensko
Konstanta <0,001
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Multivarijatnom logistickom regresijom Forward Stepwise (Wald) za nastanak pogorSanja
nakon 6 mjeseci dobili smo da su od ukljucenih prediktorskih varijabli: spol, dob, prisutnost
kroni¢nih bolesti, ozljeda, dani strojnog prodisavanja, dani boravka i PIM 2, statisticki
znacajno povezani prisutnost kroni¢nih bolesti, ozljede, spol i PIM 2, na nivou znacajnosti od
95%. Kod djece s kroni¢nim bolestima za 4,6 puta je ve¢i omjer izgleda za nastanak
pogorSanja nego kod djece bez kroni¢nih bolesti. Kod ozljede glave za 1,8 puta je ve¢i omjer
izgleda za nastanak pogorSanja u odnosu na ozljede ostalih dijelova tijela, kao i ozljeda ostalih
dijelova tijela u odnosu na djecu bez ozljeda. Omjer izgleda za nastanak pogorSanja je za 2,6
puta veci kod Zenske nego kod musSke djece. Za svaki porast skupine vrijednosti PIM-a 2 za
1,5 puta raste omjer izgleda za nastanak pogorSanja u odnosu na prethodnu skupinu

vrijednosti PIM 2.

Tablica 15. Rezultati multivarijatne analize Forward Stepwise (Wald) za nastanak pogorSanja

12 mjeseci od otpusta iz JILD-a.

OR (95 % CI) p
Kroniéne bolesti Ne 5,9 (1,7-20,5) 0,006
Da
Dani boravka <1dan 1,8 (1,2-2,8) 0,006
> 1 dan
Konstanta <0,001

Multivarijatnom logistickom regresijom Forward Stepwise (Wald) za nastanak pogorSanja
nakon 12 mjeseci dobili smo da su od uklju¢enih prediktorskih varijabli: spol, dob, prisutnost
kroni¢nih bolesti, ozljeda glave, dani strojnog prodisavanja, dani boravka i PIM 2, statisticki

znacajno povezani prisutnost kroni¢nih bolesti 1 dani boravka na nivou znacajnosti od 95%.
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Kod djece s kroni¢nim bolestima za 5,9 puta je veci omjer izgleda za nastanak pogorSanja

nego kod djece bez kroni¢nih bolesti. Kod duljine boravka > 1 dan za 1,8 puta je ve¢i omjer

izgleda za nastanak pogorSanja u odnosu na boravak < 1 dan.

Tablica 16. Prikaz broja (%) djece razvrstane u skupine ostalih kroni¢nih bolesti, ostalih

neuroloskih bolesti i1 cerebralnu paralizu prema spolu, vode¢im dijagnozama primitka u JILD

prikaz medijana (min-maks) dobi, dana strojne ventilacije, dana boravka i PIM 2.

Kroni¢ne bolesti Neuroloske bolesti Cerebralna
ostale ostale paraliza
n=24 n=9 n=3_8

Spol musko 13 (54) 5(56) 7 (88)
Zensko 11 (46) 4 (44) 1(12)
Dob medijan (min-maks) 178 (120-212) 189 (140-205) 202 (124-207)

Dijagnoza primitka  Zahvati u JILD-u
Pneumonia
Aritmije
Maligne bolest
Malfunkcija V-P
shunta

Ozljeda
Dijabetes

Ostalo

Strojna ventilacija Da

Ne
Dani stroja medijan (min-maks)
Dani boravka  medijan (min-maks)

PIM 2 medijan (min-maks)

9 (38)

4(17)
3(12)

15)
2(8)
5(20)

4(17)
20 (83)

3(1-5)
0,5 (0,5-7)

0,89 (0,27-47,35)

1(11)
3(33.,5)

3(33)5)

1(11)
1(11)

5 (56)
4 (44)

6 (0,5-7)
4(0,5-14)

4,61 (0,48-56,36)

2 (25)
5(63)

1(12)

2(25)
6 (75)

6 (4-8)
1,25 (0,5-8)

0,94 (0,32-2,09)
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Muske djece s cerebralnom paralizom je bilo za 7,3 puta viSe nego Zenske djece. NajceSc¢a
dijagnoza primitka u JILD djece s ostalim kroni¢nim bolestima su zahvati u JILD-u 1 tou 9
(38%) djece. U 3 (33,5%) djece s ostalim neuroloSkim bolestima razlog primitka je
pneumonija te takoder u 3 (33,5%) djece malfunkcija ventrikuloperitonejskog shunta. U 5
(63%) djece s cerebralnom paralizom vodeca dijagnoza je pneumonija. Strojno ventilirane
djece unutar ostalih kroni¢nih bolesti je 4 (17%), ostalih neuroloskih bolesti 5 (56%) 1 unutar
djece s cerebralnom paralizom 2 (25%). Medijan dana strojne ventilacije je za dva puta visi u
djece s ostalim neuroloSkim bolestima i djece s cerebralnom paralizom u odnosu na djecu s
ostalim kroni¢nim bolestima. Medijan dana boravka u djece s ostalim neuroloSkim bolestima
je za 8 puta visi u odnosu na djecu s ostalim kroni¢nim bolestima i1 za 3,2 puta visi u odnosu
na djecu s cerebralnom paralizom. Medijan dana boravka djece s cerebralnom paralizom je za
2,5 puta visi u odnosu na djecu s ostalim kroni¢nim bolestima. Medijan PIM 2 djece s ostalim
neuroloSkim bolestima je za 5 puta visi u odnosu na djecu s ostalim kroni¢nim bolestima i

djecu s cerebralnom paralizom.
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Tablica 17. Prikaz broja (%) djece s kroni¢nim bolestima lije¢ene u JILD-u razvrstane
prema skupinama RAHC MOF prije lijecenja u JILD-u, Sest i 12 mjeseci nakon otpusta u

odnosu na ostale kroni¢ne bolesti, ostale neuroloske bolesti i cerebralnu paralizu.

Kroni¢ne bolesti Neuroloske bolesti Cerebralna paraliza
ostale ostale
n=21 n=2_, n=6
RAHC MOF prije 0-30 0(0) 0(0) 6 (100)
31-70 10 (48) 6 (75) 0(0)
71 -100 11(52) 2 (25) 0(0)
RAHC MOF 6 mj 0-30 0(0) 0(0) 6 (100)
31-70 16 (76) 7 (88) 0(0)
71 - 100 524) 1(12) 0(0)
RAHC MOF 12 mj 0-30 0(0) 0(0) 6 (100)
31-70 15 (71) 7 (88) 0(0)
71 -100 6 (29) 112y 0(0)

U djece s cerebralnom paralizom vrijednost RAHC MOF bodovne ljestvice nakon 6 i 12
mjeseci ostala je ista (lo$ ishod). U djece s ostalim neuroloskim bolestima u samo jednog
djeteta doslo je do pogorsanja u RAHC MOF bodovnoj ljestvici nakon 6 i 12 mjeseci te je iz
skupine dobrog ishoda (71-100 bodova) presao u skupinu zadovoljavaju¢eg ishoda (31-70
bodova). U djece s ostalim kroni¢nim bolestima nakon 6 mjecesi do pogorSanja je doSlou 6
(28%) djece te su iz skupine dobrog ishoda (71-100 bodova) presli u skupinu
zadovoljavajuceg ishoda (31-70 bodova). Nakon 12 mjeseci kod jednog djeteta je doSlo do

poboljsanja te se vratio u skupinu dobrog ishoda.

Tablica 18. Prikaz promjene RAHC MOF nakon 6 i 12 mjeseci djece s kronicnim bolestima

lijecene u JILD-u u odnosu na ambulantnu djecu s kroni¢nim bolestima.
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Kroni¢no bolesna Kroni¢no Ukupno

djeca u JILD-u bolesna djeca
u ambulantama
Bez promjene 6 mj 28 (80) 23 (92) 51 (85)
Pogorsanje 6 mj 7 (20) 2 (8) 9 (15)
Bez promjene 12 mj 29 (83) 25 (100) 54 (90)
PogorSanje 12 mj 6 (17) 0 (0) 6 (10)

6 mjeseci nakon otpusta iz JILD-a nismo nasli statisti¢ki znacajno pogorSanje u RAHC MOF
bodovnoj ljestvici djece s kroni¢nim bolestima lijeCene u JILD-u u odnosu na kroni¢no
bolesnu djecu u ambulantama (x2=1,647; p=0,199). Nakon 12 mjeseci od otpusta iz JILD-a 6
(17%) djece imalo je pogorsanje u RAHC MOF, dok unutar kroni¢no bolesne djece u

ambulantama nije bilo pogorSanja (y2=4,762; p=0,029).
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S. RASPRAVA

Razvoj jedinica intenzivnog lijeCenja djece doveo je do povecanja stope prezivljenja
tesko bolesne i ozlijedene djece. Pedijatrijski intenzivist CeS¢e se suocava s pitanjem kakvoce
Zivota nakon intenzivnog lijeCenja nego sa stopom smrtnosti. Funkcionalno zdravlje i kakvoca
Zivota ovisna o zdravlju smatraju se mjerilima ishoda i bolesnikove dobrobiti.

Boravak u JILD-u moze dovesti do negativnih posljedica po dijete, kako u
funkcionalnom smislu tako i psihosocijalnom. Osobito su tome podloZna mlada djeca i djeca
koja su teze bolesna. TeSko bolesno dijete tijekom lijeCenja izloZeno je velikom broju
profesionalaca, mnogim dijagnosti¢kim postupcima koji uglavnom nisu ugodni za dijete, kao i
invazivnom lijeCenju (61). Medutim, dugoro¢na kakvoca Zivota ne ovisi samo o prirodi
bolesti i lije¢enju u JILD-u, ve¢ i o medicinskoj skrbi nakon otpusta kao i o socioekonomskim
¢imbenicima. Potrebno je naglasiti da je za poboljSanje dugoro¢ne kakvoce Zivota djece
lijeCene u JILD-u nuZzno poboljsati sve te Cimbenike koji utjeCu na kakvocu ZzZivota i
podjednako su vazni. Vazno je i istraZivanje ¢imbenika vezanih za bolest 1 lijeCenje koji
utjeCu na dugoro¢ni ishod, kao 1 ucestalo pra¢enje dugorocne kakvoce Zivota.

Pri primitku u JILD djecu razvrstavamo prema ANZPIC Registry dijagnostickom
kazalu koji na jedinstven nacin omogucava biljeZenje dijagnoza i razloga primitka djece u
jedinice intenzivnog lije¢enja. U naSem istrazivanju vodeca dijagnoza primitka u JILD bila je
ozljeda. Ozljede su u suvremenom svijetu veliki zdravstveni problem. U SAD-u godiSnje od
posljedica ozljeda umre 7000 djece, a 30000 ih ostane trajno oStec¢eno (62). Ozlijedene djece
lijeCene u JILD-u bilo je 29%, a muske djece cCetiri puta viSe nego Zenske. lako je malo
istrazivanja koja su odredivala kakvocu Zivota djece nakon ozljede, pokazalo se da ozljeda
znacajno utjec¢e na dugoro¢nu kakvocu Zivota (63). I viSe godina nakon ozljede ostaju tjelesna
ili funkcionalna ogranicenja, kao i ograni¢enja u pokretljivosti 1 u brizi o0 samom sebi (64).

Osobito je vazno izdvojiti ozljede glave koje mogu dovesti do trajnih neuroloskih oSte¢enja te
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bitno umanjiti kakvocu Zivota djeteta, ali i cijele obitelji. Djeca s teSkom ozljedom mozga
imaju znaCajne promjene u neuroloSkom statusu, poteskoce u finoj motorici, u samostalnom
obavljanju svih dnevnih funkcija i u Skoli (63). U naSem istraZivanju od sve djece 15% je
zadobilo ozljedu glave. Muske djece s ozljedom glave bilo je 77%. Medijan dobi u mjesecima
muske djece je 183, a Zenske djece 133. Djeca s ozljedom glave dulje su strojno ventilirana i
dulje su boravila u JILD-u od djece s ozljedama ostalih regija tijela. To je razumljivo jer su
vrijednosti sustava bodovanja ozljede znacajno loSije u djece s ozljedom glave. GCS
<81 ISS>10 zastupljeniji su u djece s ozljedom glave nego u djece s ozljedom ostalih regija
tijela.

Postoji snazna povezanost izmedu tezine ozljede glave i kakvoce Zivota tijekom prve
godine nakon ozljede. Djeca sa srednje teSkom i teSkom ozljedom glave imaju znacajno
pogorsanje u tjelesnim, psihosocijalnim i kognitivnim funkcijama u odnosu na djecu s lakSom
ozljedom, a ta pogorSanja znaCajno se ne popravljaju tijekom vremena. Iznimno je vazno
mjerenje kakvoce Zivota nakon teSke ozljede glave, jer nam ono mozZe pomoc¢i u pracenju
oporavka 1 sistematicnom otkrivanju bolesnika koji zahtijevaju daljnju procjenu i medicinsku
skrb (65). U naSem istraZivanju u djece s ozljedom glave za 1,8 puta je ve¢i omjer izgleda za
nastanak pogorSanjau u odnosu na djecu s ozljedom ostalih regija tijela, ali podjednako i u
djece s ozljedama ostalih ragija tijela u odnosu na djecu bez ozljede.

Sest mijeseci nakon lijeCenja u JILD-u postoji zna¢ajna povezanost ozljede i
pogorSanja kakvoce Zivota, ali se nakon 12 mjeseci ta povezanost gubi. Razlog tomu je
dijelom $to u periodu od 6 do 12 mjeseci nakon ozljede dolazi do najveceg funkcionalnog
oporavka, pa se i kakvoca Zivota u tom periodu poboljsava, ali taj nalaz takoder pokazuje
kako kvalitetna razina lijeCenja djece s ozljedama u JILD-u omoguc¢ava njihov dugorocno
dobar funkcionalni oporavak. Kvalitetna razina skrbi u uskoj je vezi s ujednacenim

protokolima kojima se sluzimo u lijeCenju ozlijedene djece, jako dobro organiziranom
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konzilijarnom sluzbom, osobito djecjih kirurga i neurokirurga, te dobro razvijenim sustavom
rehabilitacije ozlijedene djece.

Druga vodeca dijagnoza primitka u JILD je otrovanje alkoholom. Zastupljena je u
17,5% djece. U desetogodiSnjem razdoblju Klinike za djecje bolesti u KBC-u Split prati se
veliki porast otrovanja alkoholom medu djecom. Zastupljenost otrovanja alkoholom unutar
svih ostalih otrovanja porasla je sa 16,7% na 66,3%. NajizraZeniji porast je medu
adolescentima (82%) 1 u djevojcica (66). Vecina otrovane djece lijeci se u Klinickom odjelu
za gastroenterologiju, a potrebu za lijeCenjem u JILD-u imaju ona djeca kojima je stanje
svijesti znacajno poremeceno. Zastupljenost otrovanja alkoholom unutar svih ostalih
otrovanja u JILD-u je 76%, i ¢es€e je u djeCaka (77%). Medijan dobi u mjesecima djece s
otrovanjem alkoholom je 195.

Iako je dugorocna kakvoca Zivota djece nakon lije€enja u JILD-u za vecinu djece
dobra, ishod se moZe mijenjati tijekom vremena uz vece ili manje tjelesne i psihosocijalne
poteskoce, pa je ucestala procjena od neobi¢ne vaznosti. Pravovremeno uo¢avanje problema i
njihovo rjeSavanje te edukacija i rehabilitacija poboljSat ¢e dugorocnu kakvocu Zivota djece
lije¢ene u JILD-u.

U naSem prethodnom istraZivanju dobra kakvoca Zivota zamijecena je u 76,6% djece,
zadovoljavajuca u 15,2%, losa u 7,4% djece, a 5,9% djece je umrlo (67). U ovom istraZivanju
nakon 12 mjeseci dobra kakvoca Zivota je bila u 70% djece, zadovoljavajuca u 26% djece, a
loSa u 4% djece. Umrlo je osmero (4%) djece. Morrison i suradnici utvrdili su da 59% djece
ima dobru kakvocu Zivota, a 32,4% djece zadovoljavaju¢u (32). U drugom australskom
istrazivanju, i to nakon prosjec¢no 3,5 godine od otpusta, u 83,6% prezivjele djece utvrdena je
dobra dugoroc¢na kakvoca Zivota (68). U naSem istrazivanju u djece za koju smo podatke
prikupili u ambulantama nije bilo znacajnijih promjena, dok se u djece lijeCene u JILD-u

biljeZi pogorSanje dugoro¢ne kakvoce Zivota Sest i 12 mjeseci nakon otpusta. Medutim, u
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periodu od Sest do 12 mjeseci broj djece s pogorSanjem kakvoce Zivota se smanjuje. Sli¢no su
zamijetili 1 Knoester i suradnici. Najveci broj djece s pogorSanjem dugoro¢ne kakvoce Zivota
bio je unutar tri mjeseca od otpusta, a nakon 9 mjeseci djece s pogorSanjem je bilo manje (15).
Rezultati naseg, kao i navedenog rada, potvrduju da se kakvoca Zivota djece lije¢ene u JILD-u
tijekom vremena poboljSava.

Pokazala se potreba za otkrivanjem mjerila ishoda koja su povezana s nastankom
pogorSanja dugorocne kakvoce Zivota djece. Mjerila ishoda povezana s loSijom kakvocom
Zivota nakon otpusta iz JILD-a su: dulji boravci u JILD-u, prethodni boravci u JILD-u,
kroni¢ne bolesti i teZina bolesti odredena vjerojatnoséu smrtnog ishoda (32). Porast kasne
smrtnosti, do 12 mjeseci nakon otpusta iz JIL-a, povezana je s kroni¢nim bolestima, teZinom
bolesti, dijagnozom bolesti, duljinom boravka i danima strojne ventilacije (35).

Napredak medicinske znanosti i tehnologije doveo je do poboljSanja skrbi djece s
kroni¢nim bolestima. Mnoga djeca koja su prije umirala danas Zive u roditeljskom domu i
druStveno su korisna. Ta djeca imaju posebne zdravstvene potrebe te je pracenje njihove
kakvoce Zivota iznimno vazno. Postojanje kroni¢ne bolesti ima znaCajan utjecaj na kakvocu
Zivota 1 moZe utjecati na njeno pogorsanje (32). U nasem istraZivanju Sest i 12 mjeseci nakon
otpusta iz JILD-a u skupini djece u koje je doSlo do pogorSanja dugorocne kakvoce Zivota, a
prije lijeCenja su imala dobru kakvocu Zivota, viSe je bilo djece s kroni¢nim bolestima nego
djece bez kroni¢nih bolesti. Dakle, postoji statisticki znacajna povezanost kroni¢ne bolesti za
nastanak pogorSanja dugoro¢ne kakvoce Zivota djece lijeCene u JILD-u.

Osim postojanja kroni¢ne bolesti vazan pokazatelj dugoro¢nog ishoda nakon lijeCenja
u JIL-u je bodovanje teZine bolesti bodovnim sustavima (35). Ambuebl 1 suradnici pokazali su
da je 44% umrle djece bilo s visokim vrijednostima PIM-a (> 30%), a dvije godine od otpusta
umrlo ih je 71%. Melbournsko istraZivanje pokazalo je da visoka vrijednost PIM-a (> 30%)

odreduje porast kasne smrtnosti i da je 50% te djece umrlo unutar Sest godina od otpusta iz
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JILD-a (69). PIM 2 > 30% nasli smo u Cetvero (50%) umrle djece. Vrijednost PIM-a > 5
povezana je sa znacajno loSijim funkcionalnim ishodom nakon otpusta (68). U naSem
istraZivanju uocena je statistiCki znacCajna povezanost viSih vrijednosti PIM-a (>2,24%) za
nastanak pogorSanja dugorocne kakvoce Zivota Sest mjeseci nakon otpusta. Nakon 12 mjeseci
nismo dobili statisticki zna¢ajnu povezanosti PIM-a s pogorSanjem kakvoce Zivota. Razlog
tomu je Sto nakon 12 mjeseci manji broj djece s pogorSanjem ima viSe vrijednosti PIM-a.
Najveca pogorSanja nastaju tijekom prvih Sest mjeseci tako da i teZina bolesti ima na to
utjecaja. 12 mjeseci nakon otpusta zamjecujemo manji broj pogorSanja, a viSe je poboljSanja u
odnosu na Sest mjeseci od otpusta tako da je utjecaj teZine bolesti na kakvocu Zivota, koja se
popravlja, znatno manji.

Djeca sa srednje teSkim pogorSanjem u funkcionalnom statusu dulje su lije€ena u
JILD-u za razliku od djece s teSkim pogorSanjem u funkcionalnom statusu koja su krace
boravila u JILD-u (70). Iako je dulji boravak u JILD-u u uskoj vezi sa stopom smrtnosti,
vecina djece koja su dugo lijeena u JILD-u ima dobru dugoro¢nu kakvocu Zivota ovisnu o
zdravlju (71). U naSem istraZivanju, djeca kod koje je doSlo do pogorSanja kakvoce Zivota 12
mjeseci nakon otpusta, dulje su boravila u JILD-u u odnosu na djecu kod koje nije bilo
promjene u kakvoc¢i zivota. U djece koja su imala dobru kakvocu Zivota prije lijeCenja u
JILD-u, uocCena je statisticki znacajna povezanost duljeg boravka u JILD-u s pogorSanjem
kakvoce Zivota nakon otpusta. Na$ rezultat podudara se s rezultatima Fisera i suradnika.
Naime, oni su zamijetili da se blaZzi funkcionalni nedostatak zamije¢en nakon lijeCenja
znacajno podudara s duljim boravkom u JILD-u (70). U nasem istraZivanju najvece promjene
dogadale su se u skupini djece s dobrom kakvo¢om Zivota prije lijeCenja u JILD-u. U njih je
doslo do manjeg pogorSanja kakvoce Zivota 12 mjeseci nakon otpusta, a dulje su boravila u

JILD-u.

51



Smrtnost strojno ventiliranih bolesnika je sve manja zbog napretka i sve agresivnijeg
lijeCenja. Duljina strojne ventilacije mogla bi znacajno utjecati na dugoro¢nu kakvocu Zivota,
jer ona takoder upucuje na stupanj teZine bolesti (35). Djeca s ozljedom glave ¢esce i dulje su
strojno ventilirana od djece s ozljedom drugih regija tijela. Takoder, djeca s kroni¢nim
bolestima dulje su strojno ventilirana od djece bez kroni¢nih bolesti. Sest mjeseci od otpusta u
skupini djece s pogorSanjem kakvoce Zivota bilo je statistiCki znacajno viSe djece koja su
strojno ventilirana nego u skupini djece kod koje nije doSlo do promjena. Medutim,
multivarijatnom logistickom regresijom nismo nasli statisticku znaCajnu povezanost duljine
strojne ventilacije s pogorSanjem dugoroc¢ne kakvoce Zivota. Razlog mozZe biti u malom broju
djece koja su dulje strojno ventilirana, a kod kojih je doSlo do pogorSanja dugoro¢ne kakvoce
Zivota.

Usporedba djece s kroni¢nim bolestima i zdrave djece korisna je u razumijevanju
utjecaja kroni¢ne bolesti na kakvocu Zzivota. DosadaSnji radovi pokazali su da djeca s
kroni¢nim tjelesnim poteSko¢ama, za razliku od zdrave djece, nemaju samo poteSkoce u
tielesnom funkcioniranju, ve¢ i1 u funkcioniranju u S$koli, kao i emocionalne i socijalne
poteskoce (17). Kakvoca Zivota djece s pridruZenim kroni¢nim bolestima loSija je od kakvoce
zivota djece bez kroni¢nih bolesti. Zbog toga ona mogu imati loSiju kakvocu Zivota nakon
boravka u JILD-u od djece koja su prije hospitalizacije u JILD-u bila bez kroni¢ne bolesti.
Medutim, postojanje kroni¢ne bolesti moZe biti uzrokom manje promjene, odnosno
pogorsanja kakvocée Zivota nakon lijeCenja u JILD-u. Takoder, rijetka su poboljSanja u
njihovom stanju nakon otpusta u odnosu na funkcionalno stanje vezano za kroni¢nu bolest
(30).

Djeca s neuroloSkim poteSko¢ama osjetljivija su na akutne bolesti. Komorbiditet
znacajno pogorSava akutnu bolest te je CeS¢e potrebno lijeCenje u JILD-u. Djeca s

neurorazvojnim poremecajima imaju znacajno losiji funkcionalni status od djece s ostalim
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kroni¢nim bolestima i djece bez kroni¢nih bolesti pri primitku u JILD. Takoder, funkcionalni
status djece s neurorazvojnim poremecajima znacajnije se ne mijenja nakon lijecenja (72).

Od kroni¢no bolesne djece lije€ene u JILD-u 20% je s cerebralnom paralizom, 22% s
ostalim neuroloskim bolestima 1 58% djece s ostalim kroni¢nim bolestima. Dulje su strojno
ventilirana djeca s cerebralnom paralizom 1 ostalim neuroloSkim bolestima. Najdulje su
boravila djeca s ostalim neuroloSkim bolestima. Djeca s ostalim neuroloSkim bolestima imala
su 1 najviSe vrijednosti PIM 2. Procjenom dugorocne kakvoce Zivota u ovom, kao 1 u
prethodnom radu, potvrdili smo da u skupini djece s neurorazvojnim bolestima nije doslo do
znacajnije promjene u kakvoci Zivota. U ovom istraZivanju dugoro¢na kakvoca Zivota nije se
mijenjala ni u djece s ostalim neuroloSkim bolestima. Promjena je nastala u skupini djece s
ostalim kroni¢nim bolestima. Nakon 12 mjeseci od otpusta u djece s kroni¢nim bolestima
lijeCene u JILD-u nastupilo je statisticki znacajno pogorSanje kakvoce Zivota u odnosu na
djecu s kroni¢nim bolestima za koju smo podatke prikupili u ambulantama. Ovaj nas rezultat
ima ograniCenja jer se radi o malom broju djece, ali ipak pokazuje da teSke akutne bolesti
zbog kojih su djeca lijecena u JILD-u mogu imati utjecaja na pogorSanje dugoro¢ne kakvoce
Zivota djece s kroni¢nim bolestima.

Nakon teSke bolesti i lijeCenja u JILD-u vazZzno je znati kakav je dugorocni ishod.
Lije¢nik u JILD-u cCesto nema dovoljno saznanja o posljedicama lijeCenja i dugoro¢nom
ishodu djece nakon otpusta. Rezultati ovog istraZzivanja zna¢ajno nam pomazu u procjeni
koliko je bolest ili lijecenje dovelo do pogorSanja te je li potrebno promijeniti nacin lijeCenja.
Poznavanje rizi¢nih ¢imbenika koji mogu povecati stopu smrtnosti, promijeniti funkcionalni
ishod djece 1 umanjiti kakvocu Zivota nakon otpusta iz JILD-a od izuzetne je vaZnosti.
Procjena kakvoce Zivota trebala bi biti ukljuéena u programe pracenja prezivjelih nakon

lijeenja u JILD-u.
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6. ZAKLJUCCI

Kod djece lijeCene u JILD-u doslo je do znacajnog pogorSanja dugorocne kakvoce
zivota u odnosu na kakvocu zZivota prije hospitalizacije, za razliku od djece u
ambulantama kod kojih nije doSlo do znacajnijih promjena. Nakon Sest mjeseci
pogorsanje je nastupilo u 26% djece lijeCene u JILD-u, a nakon 12 mjeseci u 19%
djece.

Nakon 12 mjeseci, a u odnosu na Sest mjeseci od otpusta iz JILD-a, pogorSanje je
nastupilo u 3% djece, a poboljSanje u 26% djece. Nasi rezultati potvrduju ¢injenicu da
se nakon pocetnog pogorsanja kakvoca Zivota poboljSava tijekom vremena.
Dugoroc¢na kakvoca Zivota 12 mjeseci nakon lijeCenja u JILD-u dobra je u 70% djece.
Sva istrazivana mjerila ishoda, u skupini djece s dobrom kakvoom Zivota prije
lijecenja u JILD-u, imaju utjecaj na pogorsanje dugoro¢ne kakvoce Zivota Sest mjeseci
nakon otpusta. Ta myjerila ishoda su: prisutnost kroni¢ne bolesti, ozljede, viSe dana
strojne ventilacije, dulji boravak u JILD-u i viSe vrijednosti PIM-a.

Nakon 12 mjeseci utjecaj na pogorSanje kakvoce Zivota ima prisutnost kroni¢ne
bolesti i dulji boravak u JILD-u.

U djece s kroni¢nim bolestima lije¢ene u JILD-u 12 mjeseci nakon otpusta zamijeceno
je pogorsanje kakvoce Zivota u odnosu na djecu s kroni¢nim bolestima iz ambulanta.
Teska akutna bolest moZe imati utjecaja na pogorSanje dugorocne kakvoce Zivota

djece s kroni¢nim bolestima lijeCene u JILD-u.
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7. SAZETAK

Prezivljavanje nakon teske bolesti ili ozljede je vazno, ali funkcionalno zdravlje i
kakvoca Zivota ovisna o zdravlju najvaznija su mjerila ishoda i bolesnikove dobrobiti.

Ispitali smo promjenu dugoro¢ne kakvoce Zivota djece Sest i 12 mjeseci nakon otpusta
iz JILD-a. U prospektivno istraZivanje u razdoblju od jedne i pol godine ukljuceno je 200
djece, u dobi 10 do 18 godina, lijeene u JILD-u, 159 djece bez kroni¢nih bolesti i 41 dijete s
kroni¢nim bolestima. Kontrolnu skupinu djece istovrsnih demografskih obiljezja prikupili
smo u ambulantama. Djeca su razvrstana prema dijagnosticCkom kazalu ANZPIC Registry koji
se koristi u JILD-u. Za procjenu dugoro¢ne kakvoce Zivota djece upotrijebili smo RAHC
MOF bodovni sustav.

Ispitali smo koja od sljede¢ih mjerila ishoda utjeCu na promjenu dugoro¢ne kakvoce
Zivota: prisutnost kronicne bolesti, dani strojne ventilacije, dani boravka u JILD-u i tezina
bolesti. Tezina bolesti procijenjena je predvidenim rizikom smrtnosti (PIM 2), a teZina ozljede
bodovnim sustavima GCS 1 ISS.

Ispitali smo promjenu kakvoce Zivota kroni¢no bolesne djece nakon Sest 1 12 mjeseci
od otpusta iz JILD-a u odnosu na djecu u ambulantama.

Dokazali smo da se kakvoca Zivota nakon otpusta iz JILD-a pocetno pogorSava.
Medutim, dugoro¢no se broj djece s pogorSanjem kakvoce Zivota smanjuje pa je u 70% djece
kakvoca Zivota dobra.

Na pogorsanje dugorocne kakvoce Zivota Sest mjeseci od otpusta iz JILD-a utjecu:
prisutnost kroni¢ne bolesti, ozljede, viSe dana strojne ventilacije, dulji boravak u JILD-u i viSe
vrijednosti PIM-a. Nakon 12 mjeseci na pogorSanje dugoro¢ne kakvocle Zivota utjeCe
prisutnost kroni¢ne bolesti 1 dulji boravak u JILD-u.

Kod djece s kroni¢nim bolestima 12 mjeseci nakon otpusta iz JILD-a doslo je do

pogorsanja kakvoce Zivota, u odnosu na ambulantnu djecu s kroni¢nim bolestima.
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Zakljucili smo da je dugoro¢no pracenje djece lijeCene u JILD-u potrebno kako bismo
procijenili: tjelesne posljedice i njihov utjecaj na rast i razvoj, psiholoske posljedice, te njihov
utjecaj na kakvocu Zivota bolesnika kao i potrebu za lijeCenjem i potporom nakon otpusta.
Vazno je znati koji ¢imbenici utjeCu na promjenu kakvoce Zivota te nastojati poboljsati
medicinsku skrb. Promicanje razvoja optimalnog zdravlja za svu djecu zahtijeva veliku

pozornost druStva, a mjerenje kakvoce Zivota ovisne o zdravlju klju¢no je u tom procesu.
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8. SUMMARY

Long-term quality of life in patients treated in Paediatric Intensive

Care Unit

Survival after a critical illness and injury is important, but functional health and
Health Related Quality of Life (HRQoL) are the most important outcome measures and
measures of patient's well being.

In our study, we investigated the change in quality of life in children six and 12
months after treatment in PICU. 200 children, aged 10 to 18, treated in PICU during the
period of 18 months, 159 of them without chronic diseases and 41 with chronic diseases, were
included in this prospective study. The control group of children with the same demographic
characteristics was collected in outpatient clinics. The children were classified according
ANZPIC Registry diagnostic codes used in PICU. RAHC MOF score system was used for
evaluating long-term quality of life in children.

We investigated which of the following outcome measures influence the change in
long-term quality of life: chronic disease, number of ventilation days, length of stay in PICU
and severity of illness. The severity of illness was evaluated by PIM 2. GCS and ISS score
systems were used to evaluate the severity of injury.

Furthermore, we investigated the change in quality of life in chronically ill children
six and 12 months after discharge from PICU in relation to the children from outpatient
clinics.

We confirmed that quality of life worsens after treatment in PICU. However, on the
long term, the number of children with a decreased quality of life is reduced and in 70% of

children the long-term quality of life is good.
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Chronic disease, injury, days of mechanical ventilation, length of stay and higher
values of PIM 2 negatively affect the quality of life six months after discharge from PICU.
Chronic disease and longer stay in PICU negatively affect the quality of life 12 months after
the discharge.

In children with chronic disease quality of life worsened 12 months after discharge
from PICU in relation to the children from outpatient clinics.

Our study revealed that a long-term follow-up research of paediatric intensive care
survivors is needed to evaluate: physical sequelae and their impact during growth and
development, psychological sequelae and their impact on the QoL of patients and the need for
treatment and support after discharge. It is important to determine the factors which influence
the change in quality of life and to try to improve medical care. Promoting the development of
optimum health for all children requires greater public attention, and measuring HRQoL is a

key element in that process.
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