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POPIS KRATICA

5-MOP - 5-metoksipsoralen

8-MOP - 8-metoksipsoralen

ACH - Acrodermatitis continua suppurativa (Hallopeau)

DLQI — Dermatoloski indeks kvalitete zivota (engl. Dermatology Life Quality Indeks)

PUVA - Fotokemoterapija

GPP - Generalizirana pustulozna psorijaza

MHC - Glavni kompleksi histokompatibilnosti

PGA - Globalna procjena lije¢nika (eng. Physician’s Global Assessment),

PaGA - Globalna procjena pacijenata (eng. Patient’s Global Assessment),

IMMPACT - Inicijativa za metode, mjerenje i procjenu boli u klini¢kim istrazivanjima (engl.

The Initiative on Methods, Measurement, and Pain Assessment in Clinical Trials)

PASI — Indeks tezine i povrsine psorijaze (engl. Psoriasis Area and Severity Indeks)

TASP — Internacionalna udruga za studije boli (engl. International Association for the Study
of Pain)

ID - Interpretativna deskriptivna analiza

COREQ - Konsolidirani kriteriji za izvjeStavanje kvalitativnih istrazivanja (engl.
COnsolidated criteria for REporting Qualitative research)

MPQ - McGillov upitnik o boli (engl. McGill Pain Questionnaire

MTX - Metotreksat

NRS - Numericka ljestvica ocjenjivanja (engl. numerical rating scale)

GDPR - Op¢a uredbi o zastiti podataka (engl. General Data Protection Regulation)

PPPP - Palmoplantarnu pustuloznu psorijazu

SPASI - Pojednostavljeni PASI (eng. Simplified PASI)

BSA — Povrsina tijela (engl. Body Surface Area)

PASS — Procjena tezine psorijaze(eng. Psoriasis Assessment Severity Score)

PLASI - Prijavljena zahvacenost i tezina psorijaze (eng. Psoriasis Log-Based Area and
Severity Index)

P - Psoralen

LS-PGA — Resetkasti sistem globalne procjene lije¢nika (eng. Lattice System Physician’s
Global Assessment)

SAPASI — Samoodredeni PASI (eng. Self-Administered PASI)



STC - Sistematska kondenzacija teksta (engl. systematic text condensation)
SZO - Svjetska zdravstvena organizacija

PEASI — Tocan indeks tezine i povrSine psorijaze (eng. Psoriasis Exact Area and Severity
Index)

VRS - Verbalna ljestvica ocjenjivanja (engl. verbal rating scale,)

VAS - Vizualno-analogna ljestvica (engl. visual analogue scale)

DALY — Zivotne godine prilagodene invalidnosti (engl. Disability adjusted life year)
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1. UVOD



1.1.  Psorijaza

Psorijaza je kroni¢na upalna koZna bolest od koje boluje 1-3% svjetskog stanovnistva i
jedna je od najce$¢ih imunoloski posredovanih bolesti (1-3). Svjetska zdravstvena
organizacija (SZO) definirala je psorijazu kao ozbiljnu nezaraznu bolest te naglasila
poteskoce povezane s njenim pogreSnim dijagnosticiranjem, neadekvatnim lijeCenjem i
stigmatizacijom (4). Iz istrazivanja se uoCava kako psorijaza dovodi do znacdajnog

psihosocijalnog invaliditeta te ima veliki utjecaj na kvalitetu zivota bolesnika (5).

Istrazivanje o globalnom teretu bolesti ukazalo je na ¢injenicu kako je psorijaza u 2016.
godini bila odgovorna za 5,6 milijuna Zivotnih godina prilagodenih invalidnosti engl.
Disability adjusted life year (DALY) Sto je najmanje trostruko vise od upalnih bolesti
crijeva (6). Istrazivanja ukazuju kako su troSkovi psorijaze, kako za pacijente tako i za

zdravstvene sustave, visoki (7).

1.2.  Psorijaza kroz povijest

Tragovi o postojanju psorijaze biljeze se jo§ iz doba starih civilizacija, a najraniji opisi
koznih promjena nalik psorijazi nalaze se u gr¢kim 1 hebrejskim spisima te
staroegipatskim papirusima. Iz razdoblja Hipokarata i njegove Skole postoje prvi detaljni
opisi brojnih koznih bolesti medu kojima 1 suhih, ljuskavih erupcija pri ¢emu se
vjerojatno radilo o bolestima koje ukljucuju psorijazu i1 lepru. Tek je Galen prvi
upotrijebio rije¢ ,,psora“ opisujuci ljuskave ekskorijacije sa svrbezom. U 19.stoljecu je
Willan prvi dao tocan opis bolesti, a Hebra razlucio klinicke karakteristike psorijaze i
lepre. Koebner je prikazao razvoj psorijaticnih lezija na mjestima koznih ozljeda, a Kogoj
je dao znacajan doprinos opisom spongiformne pustule u bolesnika s pustuloznom
psorijazom (8-13).

Daljnjim razvojem medicine, spoznale su se i1 brojne druge karakteristike psorijaze koje
su nam danas poznate, s kulminacijom u zadnjem desetljecu i spoznajom vazne uloge

razli¢itih imunoloskih poremecaja na nastanak bolesti (1).



1.3.  Uzroci psorijaze

Uzroci psorijaze nisu u potpunosti razjasnjeni, ali danas se zna kako brojni ¢imbenici
rizika utjeCu na pojavnost bolesti. Osim veé¢ poznate uloge koju ima genetska
predispozicija za razvoj ove bolesti, danas se zna kako vaznu ulogu u nastanku bolesti
imaju 1 okoli$ni ¢imbenici. Medu njima su najces¢i okidaci pogorSanja bolesti stres,
pretilost, konzumacija alkohola i puSenje te primjena odredenih lijekova kao Sto su beta-
blokatori, litij 1 antimalarici (1, 14, 15). Tezina klinicke slike moze se mijenjati tijekom
zivota pa tako s godinama moze do¢i do poboljSanja ili pogorSanja koznih promjena pri
¢emu vaznu ulogu ima prethodno spomenuto, s jedne strane utjecaj genetike, a s druge
strane okolisnih ¢imbenika (16).

Bolest se karakteristicno pojavljuje u obliku uzdignutog, oStro ograni¢enog eritematoznog
plaka s priljubljenim srebrnkastim ljuskama, pri ¢emu se promjene mogu eksprimirati kao
pojedinacne, brojne ili generalizirane kozne promjene (16, 17).

Iako se ranije u povijesti psorijazu dozivljavalo isklju¢ivo kao koznu bolest, danas se zna
kako se radi o sustavnoj bolesti koja zahvaca niz organskih sustava, medu kojima je isti¢e
visoka incidencija psorijaticnog artritisa u ¢ak 20-30% ovih bolesnika (16, 18). Vazno je
naglasiti 1 povezanost psorijaze s bolestima kardiovaskularnog sustava, jetrenim

bolestima te depresijom (1).

1.4. Genetika

lako je patogeneza psorijaze multifaktorijalna, primarni doprinos nastanku bolesti daje
genetska podloga. Genetika igra posebno vaznu ulogu u tipu I psorijaze koja nastaje u
osoba mladih od 40 godina. U prilog prethodno navedenom ukazala su istrazivanja na
blizancima i obiteljima te velika populacijska istrazivanja (19). UocCena je veca ucestalost
pozitivne obiteljske anamneze medu pedijatrijskom populacijom pacijenata (20, 21) pri
¢emu je procijenjena nasljednost 60 do 95% (19). Uoceno je kako se u 35-50% bolesnika
bolest javlja prije 20. godine, a u ~75% prije 40. godine (22-24). Cak 35-90% pacijenata
koji boluju od psorijaze ima pozitivnu obiteljsku anamnezu na psorijazu, pri ¢emu je rizik
razvoja psorijaze kod djeteta ¢ija oba roditelja imaju psorijazu oko 40%, a oko 15%

ukoliko je boles¢u zahvacen samo jedan roditelj (25). Takoder su i istrazivanja na
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blizancima pokazala kako kod jednojajcanih blizanaca postoji dva do tri puta veéi rizik
razvoja psorijaze u usporedbi s dvojaj¢anim blizancima (26).

Bez obzira na dob u kojoj se bolest prvo javlja sam tijek bolesti je u pravilu slian i
karakterizira ga kroni¢ni tijek uz povremene remisije bolesti (23).

Istrazivanja povezanosti na razini genoma dovela su do identifikacije vise od 60 lokusa
osjetljivosti (19). Brojni uzro¢ni geni-kandidati su ukljueni u prezentaciju antigena
(HLA-C i ERAP1), NF-kappa B signalizaciju (TNIP1), tip 1 interferonski put(RNF113 i
IFIH1), interleukinsku (IL)-23/Th17 osovinu (IL23R, IL12B i TYK?2) i funkciju kozne
barijere (LCE3) (19).

PovrSinski antigeni na ljudskim stanicama su antigeni histokompatibilnosti (HLA) pri
¢emu se odgovaraju¢e kromosomske regije zovu glavni kompleksi histokompatibilnosti
(MHC) koji se nalaze na kratkom kraku kromosoma 6. HLA-Cw6 je povezan s
psorijazom i to primarno s dobi u kojoj se psorijaza javlja (27).

Prema jednoj od podjela s obzirom na ekspresiju HLA-Cwo6 pacijenti se dijele na one s
ekspresijom HLA-Cw6, pozitivnom obiteljskom anamnezom psorijaze i ranim pocetkom
bolesti te na one bez ekspresije HLA-Cw6, bez obiteljske anamneze bolesti i s kasnijim
pocetkom bolesti. Osim prethodno spomenutog HLA alela i drugi su se pokazali povezani
s razli¢itim varijantama psorijaze i pridruZzenim stanjima (27).

Dosada$nja istrazivanja su pokazala kako je pustularna psorijaza genetski razliCita, s
uklju¢enim genima osjetljivosti IL36RN, AP1S3, CARD14) (19, 28).

Identificirano je najmanje dvanaest kromosomskih lokusa povezanih s psorijazom
(PSORS1-12) (29). PSORSI (koji se nalazi unutar MHC na kromosomu 6p), koja sadrzi
gene kao $to su HLA-C (s rizi¢nim alelom HLA-Cw6) 1 korneodesmozin (CDSN), se
pokazala kao najvaznija genetska regija s rizikom od oko 50% za razvoj psorijaze (30,
31). Smatra se kako je HLA-Cw6 PSORSI gen i da kodira dio MHC1 antigena

odgovornog za prezentaciju antigena CD8* limfocitima (32).



1.5.  Ucdestalost psorijaze

Psorijaza je Cesta bolest, rjeda kod djece, a ¢esca kod odraslih; pogada i muskarce 1 zene,
s ranijim pocetkom kod Zena i osoba s obiteljskom anamnezom bolesti (33).

Stope prevalencije pokazuju geografsku varijaciju diljem svijeta koja vjerojatno odrazava
Cinjenicu da je psorijaza slozena bolest na koju utjeCu i genetski i okoli$ni ¢imbenici.
Diljem svijeta, ispitivanjem sjeverne i juzne hemisfere, ¢ini se da varijacije u prevalenciji
psorijaze ovise 1 o udaljenosti od ekvatora, pri ¢emu su populacije koje se nalaze blize
ekvatoru (Egipat, Tanzanija, Sri Lanka, Tajvan) manje pogodene psorijazom u usporedbi
sa zemljama udaljenijim od njega (Europa i Australija) (33).

Procjenjuje se da 60 milijuna ljudi diljem svijeta ima psorijazu, a prevalencija specificna
za pojedinu zemlju varira izmedu 0,05% opce populacije u Tajvanu i 1,88% u Australiji
(34, 35).

Procjenjuje se kako psorijaza pogada oko 2-4% stanovnistva u zapadnim zemljama (36-
38). Vazni ¢imbenici u varijaciji prevalencije psorijaze ukljucuju dob, spol, zemljopisnu
poziciju 1 etnicku pripadnost, vjerojatno zbog genetskih i1 okolisnih ¢imbenika.
Zabiljezene su vece stope prevalencije na viSim geografskim Sirinama te kod bijelaca u
usporedbi s drugim etni¢kim skupinama (26). Ce$¢a je u podruéjima s visokim dohotkom
1 onima sa starijom populacijom (34).

Osim toga, na Siroku varijaciju u procjenama prevalencije mogu utjecati aspekti psorijaze
kao $to su remitentno-relapsni tijek, raznolikost klini¢kih prezentacija i varijacije u tezini
bolesti(1, 39) i varijacije u tezini bolesti .

Dob pocetka bolesti pokazuje bimodalnu distribuciju s vrhom pojavnosti u dva
vremenska vrhunca, u dobi 30-39 godina i 60-69 godina u musSkaraca, dok se u Zena ta
dva vremenska vrhunca javljaju 10 godina ranije (1, 14, 34, 40, 41).

Vjeruje se kako takav oblik distribucije incidencije psorijaze predstavlja dvije klinicke
manifestacije bolesti, tip I (rani pocetak) koji se definira pojavom bolesti prije 40 godine
zivota te tip II (kasni pocetak) koji se javlja nakon 40 godine Zivota (42). Broj oboljelih
zena veci je kod psorijaze u dje¢joj dobi, pogotovo u mladih od 18 godina (20, 21, 41,

43), ali je viSa u muskaraca starijih od 18 godina (21, 41). Istrazivanja o pojavnosti



psorijaze pridonijele su vefem uvazavanju njezinog tereta i prepoznavanju uloge

zemljopisne i etnicke pripadnosti na vjerojatnost razvoja bolesti (33).

1.6.  Klinicki oblici psorijaze

Psorijaza se moze manifestirati na viSe nacina i to kao plak psorijaza, kapljiasta
psorijaza, pustularna ili eritrodermijska psorijaza. Osim navedenog, vazno je naglasiti i
psorijazu posebnih lokalizacija kao Sto su psorijaza vlasista, lica, noktiju, pregiba te
palmoplantarnu psorijazu.

S klinickog glediSta, psorijaza se moze manifestirati Citavim spektrom koZnih
manifestacija. Treba istaknuti kako kod iste osobe mogu koegzistirati razliite varijante
bolesti pri ¢emu sve kozne lezije uvijek dijele ista vazna obiljezja: eritem, zadebljanje i
ljuske. Lezije su u pravilu oStro ograni¢ene, okruglog, ovalnog ili policiklickog oblika s
varijacijom veli¢ine od papula do veli¢ine od preko 20 cm u promjeru. Lezije ponekad

mogu biti okruZene blijedim prstenom koji se naziva Woronoffov prsten (1, 3, 44, 45).

1.6.1. Plak psorijaza

Najéeséi oblik bolesti od kojeg boluje 80 do 90% oboljelih je plak psorijaza. Ceséa je u
odraslih nego kod djece (3, 33, 46). Najcesce se javlja s rastu¢om incidencijom u dobi od
oko 40 godina, dok joj je drugi vrhunac pojavnosti u dobi od oko 50 do 59 godina (33).
Manifestira se u vidu oStro ograniCenih eritematoznih plakova prekrivenih
srebrnkastobijelim ljuskama, obi¢no simetri¢no rasporedenih uz zahvacanje ekstenzornih
povrsina te trupa i vlasista (1, 3, 47, 48).

Predilekcijska mjesta su vlasiste, laktovi, koljena i lumbosakralno podrucje te Sake i
stopala, dok su u oko 45% bolesnika zahvacene i1 genitalije (3, 45). Ovaj tip bolesti
karakterizira 1 fluktuacija tezine bolesti tijekom vremena. Karakteristicna je i pojava
Koebnerovog fenomena koji se odnosi na pojavu novih psorijaticnih promjena na mjestu
traume. Osim navedenog, moze se primijetiti i Auspitzov znak kada uslijed odvajanja
ljuske od psorijaticnog plaka uocavamo sitnotockasto krvarenje (44, 45). Bolest prate i

popratni simptomi kao $to su svrbez i bolnost (49-52).



1.6.2. Kapljicasta psorijaza

KapljiCasti tip psorijaze obuhvac¢a oko 2% bolesnika s psorijazom. Poseban je oblik
psorijaze s raSirenim, malim eritematoskvamoznim lezijama nalik na konfete veli¢ine 3-5
mm (44, 45, 53). Eruptivni je oblik psorijaze, s navedenim malim lezijama i ve¢om
tendencijom spontanog povlacenja. Ovaj se oblik bolesti, za razliku od drugih oblika,
¢es¢e vida u djece 1 adolescenata i to najcesce bez prethodne povijesti psorijaze pa se tada
naziva i ,,akutna kapljic¢asta psorijaza‘“ (54).

Osim navedenog, ponekad se uocava i pojava kapljicaste psorijaze kod osoba koje ve¢ od
ranije boluju od kroni¢ne plak psorijazu, pa se tada naziva ,kapljicasti rasplamsaj
kroni¢ne psorijaze® (55).

Pojavi koznih promjena cesto prethodi infekcija gornjih diSnih putova (najcesce
streptokokna infekcija) ¢emu u prilog govori Cinjenica kako se u vise od 50% bolesnika
uocava poviseni titar antistreptolizina O, anti-DNaze B ili streptozima. Vazno je naglasiti
kako naj¢esce dolazi do spontane regresije bolesti, medutim uoceno je kako dio bolesnika
prelazi u kroni¢nu plak psorijazu (56).

Dosada$nja istrazivanja doprinijele su danas formiranom stavu kako se radi o obliku
psorijaze s najboljom prognozom, koji se u pravilu spontano povlaci nakon nekoliko
mjeseci, pri cemu je prosjecno vrijeme do izljeenja bilo 3,9 + 2,4 mjeseca (57).

Sto se ti¢e brojéanog prikaza bolesnika koji s vremenom razviju kroniénu plak psorijazu,
podaci variraju medu istrazivanjima pa je tako prema jednom istrazivanju ¢ak oko 68%
bolesnika s kapljicastom psorijazom (58) razvilo kroni¢nu plak psorijazu, a prema drugim

istrazivanjima 33% (59) te 36% (57) bolesnika.

1.6.3. Eritrodermijska psorijaza

Eritrodermijski oblik psorijaze je neuobicajeno teSka, ali sreCom rijetka varijanta bolesti
koja obuhvaca 1% do 2% bolesnika s psorijazom (60, 61). Najcesce se javlja kod osoba
koje od ranije boluju od kroni¢ne plak psorijaze, ali se ipak u dijela bolesnika moze javiti

1 de novo kao prva manifestacija bolesti.



Klini¢ki se bolest prezentira difuznim eritemom koji zahvaca vecinu tjelesne povrsine,
prema literaturnim podacima od 75 % (62) do 90 % (61), uz potencijalno prisutno
ljuskanje 1 to ono povrsinsko za razliku od plak psorijaze (61, 63, 64). Osim prethodno
navedenog kod ovih bolesnika mogu se uociti i psorijaticne promjene na noktima,
zahvacenost vlasiSta koje rezultira gubitkom kose, palmoplantarna keratodermija,
artralgije 1 artritisi, edemi ekstremiteta i1 generalizirani edem i svrbez uz moguce
komplikacije po tipu vruéice, zimice, astenije, malaksalosti, umora, limfadenopatije i
dehidracije. Zbog svega navedenog to stanje se u dermatologiji smatra i hitnim stanjem
jer moze biti opasno po zivot (62-65).

Iako se ne zna to¢an uzrok nastanka eritrodermijske psorijaze, uoc¢eno je kako moguci
okida¢i mogu biti razlicite infekcije (npr. HIV), emocionalni stres, alkoholizam, nagli
prekid uzimanja terapija za lijeCenje psorijaze (npr. steroidi, metotreksat, efalizumab),
primjena sustavnih kortikosteroidnih lijekova, alkoholizam, opekline (60, 64, 66-69).
Najcesce se javlja kod odraslih muskaraca, iako se moze javiti u bilo kojoj zivotnoj dobi

(62, 70).

1.6.4. Pustulozna psorijaza

Jedan od rijetkih oblika bolesti je pustulozni oblik psorijaze kojega karakterizira pojava
sterilnih pustula i eritema §to se histoloSki prezentira u vidu prisutnosti neutrofilne upale
koze s makroskopski vidljivim asepti¢nim pustulama (71).

Pustulozna psorijaza moze biti lokalizirana i generalizirana. Lokalizirana pustulozna
psorijaza obuhvaca palmoplantarnu pustuloznu psorijazu (PPPP) te acrodermatitis
continua suppurativa (Hallopeau) (ACH). Palmoplantarna pustulozna psorijaza je
najcesc¢a varijanta pustulozne psorijaze (72). Uglavnom se javlja u odrasloj dobi i klini¢ki
se prezentira u vidu asepti¢nih pustuloznih lezija te mogucih ekstrakutanih manifestacija
poput bolesti noktiju, artritisa i neutrofilnog kolangitisa (73).

ACH je definiran pustuloznim lezijama na podrucju akralnog podrucja Saka i/ili stopala, s
progresivnom destrukcijom nokatnog aparata, sa ili bez erozija kostiju u pozadini (74).
Generalizirana pustulozna psorijaza (GPP) je pak diseminirani, teski i potencijalno po
zivot opasan oblik psorijaze - najteza od svih varijanti psorijati€ne bolesti, koja je ne

samo kozna ve¢ 1 multisistemska upalna bolest karakterizirana povremenim



razbuktavanjem ili napadajima s djelomi¢nom ili potpunom remisijom izmedu napadaja
(71, 75). Nepredvidivog je klini¢kog tijeka koji varira u rasponu od odsutnosti bilo kakvih
sustavnih simptoma, do prisutnosti visoke temperature i po zivot opasnih komplikacija
(76, 77).

Unutar ove skupine postoji nekoliko razlic¢itih entiteta. Akutni von Zumbusch tip je naglo
nastala generalizirana erupcija uz pustulacije i eritem te bolnu kozu, vruéicu i opce loSe
stanje uz naknadno povlacenje pustula i pojavu ljuskanja (78, 79).

GPP u trudno¢i se klinic¢ki prezentira pojavom simetri¢nih eritematoznih plakova koji se u
pocetku javljaju fleksuralno uz centrifugalno Sirenje. Moguci su i popratni sistemski
simptomi uz vrucicu, proljev i povracanje te opce lose stanje (80).

Prstenasti GPP odnosi se na pojavu prstenastih lezija eritema, ljuskanja i rubnih
napredujuc¢ih pustulacija koje se povecavaju centrifugalnom ekspanzijom tijekom
razdoblja od nekoliko sati do dana uz centralno cijeljenje.

GPP povezan s vulgarnom psorijazom je tzv. lokalizirani oblik koji se prezentira

pojavom pustula na rubu lezija prethodno prisutne plak psorijaze (81).

1.7.  Zahvacanje posebnih regija

Psorijaza moZze zahvatiti bilo koje podrucje koze, ali lokalizacije na odredenim dijelovima
tijela poput vlasista, lica, noktiju, dlanova i tabana te intertriginoznih podrucja zasluzuju
posebnu pozornost jer njihova zahvaéenost ima nerazmjeran ucinak na kvalitetu zivota
pojedinaca te se u literaturi uglavnom opisuju kao psorijaza teSkih/ posebnih regija tijela
(82-85). Brojni su razlozi teze kontrole ovih lokacija bolesti medu kojima je vazno
istaknuti kozmeticku neprihvatljivost, nerealna ocekivanja pacijenata, dugotrajne
aplikacije pripravaka i nuspojave te probleme pridrzavanja lijecenja 1 ograni¢enu

bioraspolozivost lijekova (86).

1.7.1. Psorijaza vlasiSta

Vlasiste je jedno od najcescih mjesta zahvaéenih psorijazom te mjesto primarne pojave

koznih promjena u oko 25% pacijenata (86, 87). Psorijaticne lezije u vlasiStu su
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uglavnom diskretne no mogu napredovati prema perifernim stranama lica,
retroaurikularnim regijama te zatiljnom dijelu vrata (86). Samim svojim prisustvom i
posljedicnom kozmetskom nelagodom i popratnim svrbezom koji je prisutan kod ovih

pacijenata nazalost dovodi do naruSavanja kvalitete Zivota (82, 86, 88, 89).

1.7.2. Inverzna psorijaza

Kad psorijaza zahvaca podrucja koznih nabora (npr. aksile, inframamarno, ingvinalno
podrucje, anogenitalne regije) govorimo o inverznoj ili fleksularnoj psorijazi. Lezije
prisutne u ovim koznim regijama su eritematozni, tanki, ostro ograni¢eni plakovi koji
zbog vlazne okoline koze ovih podrucja u pravilu nemaju povrsne ljuske, a ako ih ima
bude ih jako malo. Neki od okidaca mogu biti prethodno prisutne infekcije (bakterijske ili
gljivicne) (90, 91).

1.7.3. Palmoplantarna psorijaza

Ukoliko psorijati¢éne promjene zahvacaju samo podruc¢ja dlanova i tabana tada govorimo
o palmoplantarnoj psorijazi. Pogada otprilike 5% svih pacijenata s psorijazom (92).
Vazno je naglasiti kako se i plak psorijaza (pri ¢emu se javljaju zadebljali, ljuskavi i bolni
plakovi koji sekundarno dovode do narusavanja normalnih funkcija Saka i stopala) i
pustulozna psorijaza mogu javiti ograni¢eno na ovim podrucjima uz Cesta preklapanja
razlic¢itih morfoloskih tipova (93, 94).

Nazalost, psorijaza koja zahvaca ta podrucja terapijski je izrazito zahtjevna i znacajno
narusava kvalitetu zivota (95). Povezana je sa znaCajnim oSteenjem pokretljivosti i

ve¢im poteskoc¢ama u aktivnostima svakodnevnog Zivota (95).
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1.7.4. Psorijaza nokta

Zahvacenost nokta je Cesta kod psorijaze, s prevalencijom od 47 % do 78% (96-98). U 5-
10% pacijenata se uocava izolirana zahvacenost noktiju psorijazom (99, 100). Klinicka
prezentacija bolesti se razlikuje ovisno o zahvadenom podru¢ju nokta (100, 101).
Ukoliko je zahvaceno leziSte nokta bolest se prezentira promjenama noktiju kao $to su
oniholiza, subungualna hiperkeratoza, uljne mrlje, dok zahvacanje matriksa nokta
rezultira promjenama kao $to su udubljenja i leukonihija (101). Ce3ée su zahvaéeni nokti
na rukama i to promjenama po tipu udubljenja nokta, dok se na noktima nogu najcesce
vidi hiperkeratoza i oniholiza (102). Bolest moZe imati izrazito negativan utjecaj na
kvalitetu Zivota bolesnika i dovesti do brojnih socijalnih i emocionalnih problema (103).
Psorijaza nokta je terapijski jako zahtjevna i nazalost uglavnom s oskudnim terapijskim

rezultatima (82).

1.7.5. Psorijaza lica

Psorijaza lica se javlja u oko 50% pacijenata s psorijazom i to uglavnom kod onih mlade
zivotne dobi (104). S obzirom na distribuciju lezija klasificira se u 3 skupine:
periferofacijalna, centrofacijalna i mjesovita (91)(94). Zbog znacajnog estetskog utjecaja
moze dovesti do znacajnih psihosocijalnih poteskoc¢a (105).

Lijecenje psorijaze lica komplicirano je nedovoljnim vrednovanjem njezine prevalencije
unato¢ tome $to je pokazatelj teze bolesti (104). Osim toga, psorijaza u ovom podrucju
povezana je s duljim trajanjem bolesti, ranijim pocetkom i Cesto zahtijeva opseznije
lijecenje, a ponekad se moze pogresno dijagnosticirati i lijeciti kao seboroi¢ni dermatitis

(106).
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1.8. Dijagnoza psorijaze i procjena teZine stanja

Dijagnoza psorijaze je u pravilu klinicka no za potvrdu dijagnoze bolesti moze se
napraviti i biopsija kozne promjene iz koje se potom napravi patohistoloska analiza
uzorka. Iako se radi o bolesti koja je detaljno istraZivana te su dosada napravljena brojna
znanstvena istrazivanja do danas nema dostupnih biomarkera za procjenu ozbiljnosti
bolesti. Slijedom navedenoga danas se za klinicku procjenu ozbiljnosti bolesti i odgovora
na lijecenje u klinickim ispitivanjima i svakodnevnoj praksi koriste dostupni alati (107).
Psorijaza se procjenjuje prema procjeni postotka zahvacenosti povrsine koze (eng. Body
Surface Area - BSA) 1 tezini eritema, zadebljanja i1 ljuskanja. NajceS¢e je u upotrebi
procjena psorijaze pomocu PASI zbroja (eng. Psoriasis Area and Severity Index) koji
procjenjuje tezinu simptoma bolesti uzimajuéi u obzir eritem (crvenilo), infiltraciju
(zadebljanje) i ljuskanje. Cesto se za procjenu bolesnika primjenjuje DLQI upitnik
(eng. Dermatology Life Quality Index) koji pomocu 10 pitanja procjenjuje utjecaj bolesti
na kvalitetu zivota bolesnika (108, 109).

Danas se za procjenu ozbiljnosti psorijaze koriste brojni razli¢iti sustavi vrednovanja
bolesti te je u jednom sustavnom pregledu prikazano ¢ak 53 odvojena instrumenta
klinicke procjene (107). Neke od mjera za analizu psorijaze su: PGA (eng. Physician’s
Global Assessment), PaGA (eng. Patient’s Global Assessment), SAPASI (eng. Self-
Administered PASI), PASS (eng. Psoriasis Assessment Severity Score), LS-PGA (eng.
Lattice System Physician’s Global Assessment), SPASI (eng. Simplified PASI), PEASI
(eng. Psoriasis Exact Area and Severity Index), PLASI (eng. Psoriasis Log-Based Area
and Severity Index) (107).

Iako su se razvile mnoge klinicke mjere za psorijazu s ciljem prevladavanja ogranicenja
PASI zbroja nisu uspjele premasiti PASI za veéinu svojstava (107). Prema europskom
konsenzusu blaga se psorijaza definira s BSA<10, PASI<10 i DLQI<10, dok srednje
tesku i tesku psorijazu oznacava BSA>10 ili PASi>10 te DLQI>10 (110, 111).
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1.9.  Terapija psorijaze

Unato¢ brojnim istrazivanjima i dalje nije pronaden lijek za izljeenje psorijaze, ali danas
postoje brojne moguénosti lijecenja koje dovode do smanjenja aktivnosti i simptoma
bolesti (112). Ordiniraju¢i lijecnik prvo procjenjuje zahvacenost koze psorijazom i to u
pravilu koriStenjem PASI, BSA i DLQI vrijednosti i shodno tome razlucuje radi li se o
blagom, umjerenom ili teSkom obliku psorijaze i odlucuje se za adekvatnu terapiju (108,
primjena lokalnih pripravaka, fototerapija, fotokemoterapija, sustavna terapija te u sklopu

nje danas jako uspjesna bioloska terapija (112, 116-119).

1.9.1. Lokalna terapija

Ve¢ duzi niz godina zna se za uspje$nu primjenu lokalne terapije u lijeCenju psorijaze i to
primarno u lijjecenju blage do umjerene bolesti. Terapija izbora je za bolesnike koji imaju
zahvac¢eno manje od 5% povrSine koze. U slu€aju neadakvatnog odgovora na lokalnu
terapiju ili kod bolesnika s umjerenom do teskom bolesti lokalnoj terapiji se prikljucuje
sustavna terapija. Posebno zahtjevan terapijski izazov je psorijaza u kombinaciji s
psorijaticnim artritisom gdje je u suradnji s reumatolozima pacijentima potrebno ukljuciti

sustavnu terapiju (3, 112, 120).

Danas se od lokalnih pripravaka najvise koriste kortikosteroidni pripravi (u monoterapiji
ili kombinirano s drugim pripravcima), analozi vitamina D3 te inhibitori kalcineurina (3,

121).

Najpoznatiji 1 najstariji lokalni pripravak za lijeCenje psorijaze su lokalni kortikosteroidi.
U¢inkoviti su za brzu kontrolu simptoma bolesti te zbog ¢injenice da dolaze u razliitim
jacinama i formulacijama imaju svoje mjesto za primjenu na razli¢itim dijelovima tijela.
Lokalni kortikosteroidi dostupni su u Cetiri potencije: blaga, umjerena, potentna i vrlo

potentna (121). Pacijenti ih dobro podnose i ako se primjenjuju prema indikaciji uspjesni
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su u lijecenju ove bolesti. Znacajno je napomenuti kako se mogu kombinirati s drugim
lokalnim pripravcima pa se tako najceS¢e kombiniraju s keratoliticima (od kojih se za
lijeCenje psorijaze najc¢eS¢e primjenjuje salicilna kiselina). Ukoliko se adekvatno
primjenjuje nuspojave su rijetke, a ukoliko do njih dode najceSée se prezentiraju u vidi

koznih promjena ili tahifilaksije (116, 122-124).

Drugi lokalni pripravak su analozi vitamina D3 koji se primjenjuju za lijeCenje blage do
umjereno teSke psorijaze te su istraZivanja pokazala kako su po ucinkovitosti jednako
dobri kao i1 vecina kortikosteroida (125, 126), dok je meta analiza pokazala kako su
ucinkovitiji od svih lokalnih pripravaka izuzev najjacih kortikosteroida (116). Od
nuspojava je najcesSce primijecen blagi iritiraju¢i dermatitis. Vazno je napomenuti kako
iako se ovi pripravci mogu kombinirati s drugim dostupnim terapijskim opcijama, ne
smiju se koristiti u kombinaciji sa salicilnom kiselinom ili prije fototerapije. S obzirom na
spori pocetak djelovanja te Cestu iritaciju korisno ih je kombinirati s kortikosteroidima
(112).

U primjeni su i inhibitori kalcineurina takrolimus (1%) i pimekrolimus koji su se pokazali

ucinkoviti za psorijazu pregiba, anogenitalnog podrucja i lica (3, 127, 128).

1.9.2. Fototerapija

Fototerapija je oblik lijeCenja psorijaze koji se provodi uporabom ultraljubicastih zraka iz
umjetnih izvora bez primjene vanjskog senzibilizatora. Iako se u terapijske svrhe mogu
koristiti i UVA 1 UVB svijetlo danas se za lijeCenje psorijaze uglavnom koristi UVB i to
uskospektralni UVB (311+1 nm (TL-01) ). Moze se primjenjivati u dje¢joj 1 odrasloj dobi
te kombinirati s drugim oblicima lokalne i sustavne terapije . Radi se o ucinkovitoj
metodi koja nazalost dovodi do kratkotrajnog ucinka, a vremensko ponavljanje terapije je
nuzno strogo pratiti zbog opasnosti od kancerogenih pojava. Ovaj oblik lijecenja je
indiciran u lije€enju plak psorijaze koja zahvaca do 30% povrSine koze te kapljicaste
psorijaze (117, 129) (118). Apsolutno je kontraindicirana u bolesnika koji boluju od
autoimunih bolesti, xeroderme pigmentosum, sindroma displasti¢nog nevusa, Bloomova

sindroma te lijecenih zbog melanoma (130).
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1.9.3. Fotokemoterapija

Fotokemoterapija (PUV A-terapija) je oblik lijeenja psorijaze koji se provodi uporabom
UVA zraenja uz primjenu fotosenzibilizirajucih tvari — psoralena (P). Moguca je topicka
1 peroralna primjena psoralena i to najceS¢e S5-metoksipsoralena (5-MOP) 1 8-
metoksipsoralena (8-MOP) (131). Ovaj oblik terapije se koristi kod bolesnika koji boluju

od tezeg oblika psorijaze sa zahvaéenoscu vise od 30% povrsine koze (131, 132).

1.94. Konvencionalna sustavna terapija

Konvencionalna sustavna terapija primjenjuje se kod bolesnika koji boluju od srednje
teSkog do teskog oblika psorijaze. U ovu skupinu ubrajamo metotreksat, ciklosporin i

retinoide (acitretin) (117, 129, 133).

Metotreksat (MTX) je antagonist folne kiseline te ima protuupalno i imunomodulatorno
djelovanje. Njegova primjena je posebno znacajna za primjenu kod bolesnika koji uz
psorijazu boluju i1 od psorijaticnog artritisa te kod bolesnika s pustuloznom i
eritodermijskom psorijazom. Moze se koristiti kod teskih oblika psorijaze odraslih i djece
te je pogodan za dugotrajnu primjenu. Apsolutne kontraindikacije za primjenu su teske
infekcije, teSke bolesti jetre i bubrega, oSteena plu¢na funkcija i pluéna fibroza,
alkoholizam , supresija koStane srzi, aktivni pepticki ulkus, imunodeficijencije te

trudnoca i dojenje (117, 129, 133, 134).

Ciklosporin je imunosupresivno sredstvo koje brzo dovodi do poboljsanja klinicke slike
(tijekom jednog do tri mjeseca), ali je terapijski tijek otezan nakon perioda od dvije
godine zbog razvoja nuspojava. Zbog teskih nuspojava u djece se primjenjuje u iznimnim
slucajevima teSke psorijaze. Kontraindikacije za primjenu su preosjetljivost na

ciklosporin, neregulirana hipertenzija, bubrezna ostecenja, prethodno preboljela maligna
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bolest (osim epidermalnih karcinoma), infekcije te prethodno lije¢enje PUVA terapijom

(135).

Retinoidi su prirodni ili sintetski derivati vitamina A medu kojima se u lijeCenju psorijaze
najboljim pokazao acitretin. Ovi lijekovi su indicirani za lije¢enje srednje teSke do teske
plak psorijaze kao i pustulozne te eritrodermijske psorijaze. Nije preporucljiva dugotrajna
terapija ovim pripravkom te se terapija moze prekinuti u fazi remisije. Apsolutne

kontraindikacije su teSka oSte¢enja bubrega i jetre, trudnoca, dojenje (136, 137).

1.9.5. Bioloski lijekovi

Bioloska terapija se znaCajno razvila posljednjih godina i pronasla vazno mjesto u
modernom lijeCenju pacijenata s psorijazom. Svojim djelovanjem ciljano djeluje na
sprjecavanje proliferacije T stanica ili citokina uklju¢enih u patofiziologiju psorijaze.
Indicirani su za lije¢enje srednje teske do teske kroni¢ne plak psorijaze kod pacijenata
koji nisu postigli zadovoljavajuéi terapijski odgovor ili imaju kontraindikacije ili ne
podnose primjenu dva sustavna lijeka (metotreksata, retinoida, ciklosporina,

fotokemoterapije) (2, 119, 133).

Danas su za psorijazu registrirani TNF-alfa antagonisti (adalimumab, etanercept,
infliksimab), antagonisti interleukina-17 (sekukinumab, iksekizumab, brodalumab),
antagonisti interleukina 12/23 (ustekinumab), antagonisti interleukina 23 (guselkumab,

risankizumab, tildrakizumab) (117, 138, 139).
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1.10. Bol

1.10.1.  Definicija boli

Medunarodno udruzenje za istrazivanje boli (engl. International Association for the Study of
Pain, 1ASP) definira bol kao: "Neugodno osjetilno i emocionalno iskustvo povezano sa
stvarnim ili potencijalnim o$te¢enjem tkiva ili slicno onome povezanom sa stvarnim ili
potencijalnim oSte¢enjem tkiva". To je revidirana definicija iz 2020. godine (140).

Ta osnovna definicija boli je proSirena dodatkom Sest klju¢nih napomena i etimologijom

rijeci bol:

e “Bol je uvijek osobno iskustvo na koje u razli¢itim stupnjevima utjecu bioloski,
psiholoski i drustveni ¢imbenici.

e Bol i nocicepcija su razli¢iti fenomeni. O boli se ne moze zakljuciti samo na temelju
aktivnosti osjetnih neurona.

e Kroz svoja zivotna iskustva pojedinci ué¢e o pojmu boli.

e Treba postivati doZivljaj i opis pojedinca o iskustvu boli.

e Jako bol obi¢no ima adaptivnu ulogu, moze imati negativne u¢inke na funkcioniranje
te socijalno i psihicko blagostanje.

e Verbalni opis boli samo je jedno od nekoliko ponaSanja kojima se izrazava bol,

nemogucénost komunikacije ne negira moguénost da covjek ili neljudska Zivotinja

dozivi bol.”(140).

McCaffrey je dao svoju definiciju boli koja glasi: "Sto god osoba koja dozivljava kaze da jest,
postoji kad god on ili ona to kaze”. Zajednicko medunarodno udruzenje (engl. Joint
Commission International) smatra kako je ta definicija boli zlatni standard za lijeCenje

bolesnika u klinickoj praksi (141, 142).
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1.10.2.  Klasifikacija boli

S neurobioloske perspektive bol se odnosi na tri sasvim razlicite stvari (143). Prva vrsta boli
je nociceptivna bol koja je fizioloski zastitni sustav za rano upozorenje, povezana s osjetilom

Stetnih podrazaja. Bitna je za otkrivanje i smanjenje kontakta sa Stetnim podrazajima (144).

Druga vrsta boli je upalna bol koja je adaptivna i zastitna. Pomaze u zacjeljivanju ozlijedenog
dijela tijela te obeshrabruje daljnji fizicki kontakt i kretanje. Uzrokovana je aktivacijom

imunoloskog sustava uslijed ozljede tkiva ili infekcijom (145-147).

Treca bol za razliku od prethodnih nije zaStitnog karaktera, ve¢ je maladaptivna i naziva se
neuropatska (ukoliko se javlja nakon ostecenja ziv€anog sustava) ili disfunkcionalna bol
(ukoliko nije prisutno oStecenje ili upala). Posljedica je abnormalnog funkcioniranja Ziv€éanog

sustava (145-147).

SZO navodi kako su najces¢e koriSteni sustavi klasifikacije boli anatomski, etioloski,

patofizioloski i trajanje (148).

1.10.2.1. Anatomska klasifikacija

Anatomska se klasifikacija odnosi na opis odredenog podrucja tijela u kojem se osjeca bol.
Kada je primjenjivo, to je ¢esto prvi sustav klasifikacije koji se koristi za identifikaciju mjesta

na tijelu koje osjeca bol (148).

1.10.2.2. [Etioloska Kklasifikacija boli

EtioloSkom klasifikacijom boli se opisuje njen uzro¢ni ¢imbenik. EtioloSka klasifikacija boli

moze se dalje podijeliti na maligne (kancerozne) i nemaligne (nekancerozne) uzroke boli
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(149, 150). Generalno u podlozi boli moZe biti sama bolest, odredeni dijagosticki ili terapijski

postupci ili moZze biti nevezana za stanje organizma (142).

1.10.2.3. Klasifikacija prema trajanju boli

Klasifikacija prema trajanju boli odnosi se na vrijeme tijekom kojeg pojedinac osjeca bol. S
obzirom na navedeno bol se dijeli na akutnu i kroni¢nu. Akutna bol je po svom trajanju
kratkotrajna i traje do 3 mjeseca. Prilikom trajanja akutne boli primje¢ena je aktivnost
simpatikusa. Vazno je da lije¢nici pravovremeno djeluju na akutnu bol kako bi, ukoliko je

moguce, sprijecili nastanak kroni¢ne boli (142, 151).

Prema definiciji [ASP-a, kroni¢na bol je bol koja traje ili se ponavlja dulje od 3 mjeseca. Za
razliku od akutne boli ovdje nema aktivnosti simpatikusa te se teSko lijeci jer je najcesce

tesko otkriti podleze¢i uzrok (149, 151, 152).

1.10.2.4. PatofizioloSka klasifikacija boli

Patofizioloska klasifikacija boli odnosi se na podjelu boli s obzirom na patofizioloski
mehanizam kojim dolazi do nastanka boli. Primarna podjela se odnosi na nociceptivnu i

neuropatsku bol (149).

Nociceptivna bol opisuje bol koja je normalna tjelesna reakcija na ozljedu ili oStec¢enje tkiva
(151, 153). Dijeli se na somatsku i visceralnu bol. Somatska bol je vrsta boli koja je
posljedica ozljede miSica, kostiju 1 koZze te moze biti povrsna kao posljedica manjih trauma
povrsine koze te duboka somatska bol (149). Visceralna bol je posljedica oSte¢enja na razini

tkiva unutarnjih organa (154).
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Neuropatska bol s druge strane je posljedica zahvacéenosti srediSnjeg ili perifernog zivéanog
sustava. Dijeli se na simpaticki posredovanu, perifernu ili sredi$nju (152). Neuropatska bol se

prezentira promjenom osjeta (151), a primjer takve boli je dijabeticka neuropatija (149).

1.10.3. Intenzitet boli

Mjerenje intenziteta boli odnosi se kvantifikaciju boli na temelju pacijentovog dozivljaja. Ne
postoje objektivne mjere intenziteta boli. Za mjerenje intenziteta boli danas koristimo brojne
ljestvice za mjerenje boli koje se mogu podijeliti na jednodimenzionalne i

multidimenzionalne (141).

1.10.3.1. Instrumenti za procjenu intenziteta boli

Vizualno-analogna ljestvica (engl. visual analogue scale, VAS) je vrsta ljestvice koja se
sastoji od ravne linije koja je obi¢no duga 10 cm, s krajnjim tockama na kojoj se od pacijenta
trazi da oznaci svoju razinu boli na liniji izmedu dvije krajnje tocke. Prva tocka oznacena je
opisom "uopée nema boli" i ima numeri¢ku vrijednost 0, a na kraju linije nalazi se opis
,najjaca moguca bol“ s numerickom vrijednosti 10. Osoba na ravnoj liniji treba oznaciti svoj
intenzitet boli pa se mjerenjem utvrdi kojem broju od 0 do 10 odgovara nazna¢eno mjesto

(155).

Numericka ljestvica ocjenjivanja (engl. numerical rating scale, NRS) je vrsta ljestvice u kojoj
se od pacijenata trazi da zaokruze broj izmedu 01 10, 0 1 20 ili 0 1 100 koji najbolje odgovara
njihovom intenzitetu boli. Nula obi¢no predstavlja "nikakvu bol", dok gornja granica

predstavlja "najgoru mogucu bol"(155-157).

Verbalna ljestvica ocjenjivanja (engl. verbal rating scale, VRS) je vrsta ljestvice u kojoj se
koriste pridjevi za opisivanje razliCitih razina boli (155). Ispitanik oznacava pridjev koji

najbolje odgovara intenzitetu boli koju osjeta. Postoje definirane dvije krajnje tocke
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definirane kao "uopce nema boli" i "iznimno intenzivna bol". Izmedu ovih krajnosti, razli¢iti

pridjevi koji opisuju razlicite razine intenziteta boli smjesteni su prema jacini boli (158).

U crtanju boli, od pacijenta se trazi da oznaci podrucja boli na obrisu ljudske figure te je
razvijeno nekoliko nacina stupnjevanja boli i razvijeno je nekoliko shema stupnjevanja.
Crtezi boli takoder su predlozeni za procjenu psiholoske ukljucenosti u iskustvo boli (159-

161).

1.10.3.2. Instrumenti za mjerenje utjecaja boli

Opcenito, iste metode koje se koriste za procjenu intenziteta boli mogu se koristiti za
procjenu utjecaja boli. No osim ovih metoda, dostupni su neki sofisticiraniji alati za procjenu
utjecaja boli. Mjera¢ boli sastoji se od VAS-a i dva popisa pojmova koji opisuju ucinak boli.
Svaki od ovih izraza ima pridruzenu vrijednost intenziteta u rasponu od jedan do pet.
Ispitanici moraju odluciti koja od 11 mogucih rije¢i najbolje opisuje njihovu bol. Zatim se
pridruZene vrijednosti intenziteta zbrajaju kako bi se napravila skala afektivnog mjerenja boli

(162).

McGillov upitnik o boli (engl. McGill Pain Questionnaire, MPQ) je, za razliku od
prethodnih, multidimenzionalna ljestvica boli. Sastoji se od tri glavne mjere — indeksa
ocjene boli, broja odabranih rije¢i za opisivanje boli i trenutnog intenziteta boli na temelju

ljestvice intenziteta od 1 do 5. MPQ je najopsezniji alat za mjerenje osjecaja boli (163, 164).

Osim navedenih postoje jo$ i brojne druge medu kojima su Wong-Bakerova ljestvica boli,

neuropatska ljestvica boli, deskriptivna diferencijalna ljestvica i druge (165).
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1.11. Psorijaza i bol

Vecina dosadasnjih istrazivanja psorijaze ispitivala su klinicki vidljive kozne promjene kod
bolesnika. No u posljednje vrijeme istrazivanja se sve viSe usmjeravaju i prema drugim
smetnjama pacijenata, medu kojima se najvise istraZivao svrbez, a u posljednje vrijeme sve
veca pozornost usmjerava se na bol. Istrazivanja su pokazala kako oko 50% bolesnika s
psorijazom uz prisutne kozne promjene ima i prisutan osjecaj svrbeza koze, osjetljivosti,
iritacije i peckanja (166-171). Do 42% bolesnika s psorijazom ima prisutan osje¢aj kozne
boli. KozZna bol je kod osoba koje pate od psorijaze i dalje podcijenjena i slabo procijenjena
(51, 52). Osim kozne boli, bol povezana s psorijazom obuhvaca i druge boli prisutne izvan
koze medu kojim se najviSe istice bol zglobova koja je najéeS¢e povezana uz popratnu pojavu
psorijaticnog artritisa (166, 172, 173). Uz i tako veliko opterecenje koje ovim bolesnicama
predstavljaju kozne promjene, prisutnost simptoma kao Sto je bol dodatno opterecuje te

bolesnike (174, 175).

Bol kod psorijaze Cesto se opisuje kao svrbez, osjetljivost, bolnost, gréevitost ili osjetljiva
goru¢a bolnost. Ostali opisi ukljuuju lupanje, probadanje, peckanje. Sam intenzitet boli
moze biti blag, umjeren ili jak (176). Pokazalo se kako su bolesnici s bolnom psorijazom
¢es¢i medu mladom populacijom i kako su to ¢eS¢e zene. Bol koze se prijavljuje u oko jedne
tre¢ine bolesnika s psorijazom, sa srednjim intenzitetom boli od 6 na ljestvici od 0 od 10 te uz
znacajne negativne posljedice na kvalitetu zivota (177). Uoceno je kako je bol izrazenija kod
pacijenata s tezom psorijazom duljeg trajanja (178-180). Ukoliko dode do poboljsanja koznih

promjena u sklopu psorijaze, predvida se i poboljSanje intenziteta boli u kozi (181).

Kozna bol narusava kvalitetu Zivota pacijenata s psorijazom no potrebno je istaknuti kako

simptom boli predstavlja izazov za klinicku praksu zbog svog subjektivnog karaktera (176).

Bolnost pod pacijenata s psorijazom moze zahvatiti svaki dio tijela ukljucujuéi lice (49%),
intertriginozna podru¢ja i kozne nabore (36%), vlasiSte i dlanove (12-16%), usi, Sake,
laktove, lumbalni predio, pupak, stopala, noge, koljena, nokte (23-27%), palceve i druga
podrucja. Bolesnike s bolnim koznim lezijama takoder treba pitati o bolovima u zglobovima

jer mnogi pacijenti s psorijazom takoder imaju psorijaticnu artropatiju koja se manifestira kao
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bolnost zglobova. Prisutnost aksijalne krizobolje u bolesnika s psorijazom je oko 31% (182,

183).

Smatra se kako se kod psorijaze vlasista bol premalo prijavljuje i kako se mozda neadekvatno
lijeci (183, 184). S druge strane je isto tako dobro poznato kako se genitalna psorijaza
premalo prijavljuje i neadekvatno procjenjuje zbog neugodnosti, $to dovodi do nedovoljnog
lijecenja. Medu onima koji prijavljuju smetnje na podrucju genitalne regije najces¢i simptom
je svrbez, a potom neugodna bol i peckanje (183, 185). Stovise, postoji nedostatak literature o
procjeni i lijeenju boli kod genitalne psorijaze. Bolest je povezana sa smanjenom kvalitetom

zivota §to negativno utjece na emocije, Skolu, posao i osobne odnose (186).

Bolna psorijati¢na artropatija moze se manifestirati mnostvom simptoma, u rasponu od opceg
umora, oteCenih i bolnih zglobova, jutarnje ukocenosti, bolova u vratu, bolova u donjem i
gornjem dijelu leda, smanjenog opsega pokreta u zglobovima, oticanja prstiju na nogama i

rukama kao 1 upale ligamenata i tetiva te udubljenja i zadebljanja noktiju (187).

U sklopu istrazivanja na pacijentima oboljelim od psorijaze s abnormalnostima noktiju, velik
udio pacijenata prijavio je bolove uzrokovane promjenama noktiju (52%) i ogranicenjima u
svakodnevnim aktivnostima (59%) i1 profesiji (48%) (188). Vazno je istaknuti kako su
dosadasnja istrazivanja pokazala kako su simptomi koji se javljaju kod bolesnika koji u
sklopu psorijaze imaju zahvacene zglobove ili nokte uzrokovali i znaCajno smanjenje
kvalitete zivota ovih bolesnika. Kod njih je uofena veca ucestalost pojave problema u
poslovnom okruzenju kao i $koli, dnevnim aktivnostima, osobnim odnosima, uz naglasenu
bol i neugodu, i smanjenu pokretljivost u odnosu na pojedince koji ne boluju od psorijaze

(189).

Sve se viSe polinje prepoznavati utjecaj psorijaze na kvalitetu zivota te su dosadaSnja
istrazivanja usmjerena prema proucavanju kvalitete Zivota pokazala kako vise od 90%
pacijenata s psorijazom ima i druge opterecujuce simptome osim koznih promjena (190-193).
Kako je dosada opisano kod pacijenata s atopijskim dermatitisom, tako su i istrazivanja na
pacijentima s psorijazom pokazala kako svrbez i bol mogu znacajno smanjiti kako kvalitetu

zivota tako i spavanja ovih bolesnika (194, 195) .

Misiéno-kostana bol je Cesta u bolesnika s psorijazom bez dijagnosticiranog psorijatiénog

artritisa (196) te dovodi do smanjenja kvalitete Zivota ovih bolesnika (197).
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Konkretno, pacijenti s psorijazom s koznom boli pokazali su ve¢e smetnje u raspolozenju,
spavanju, tjelesnoj aktivnosti i meduljudskim odnosima u odnosu na one bez takve nelagode

(198).

Stovise, opisano je kako pacijenti s psorijazom koji su prijavili koznu bol imaju visu stopu

popratne depresije i anksioznosti u usporedbi s onima bez kozne boli (198, 199).

Takoder je uoceno kako je radna produktivnost niza u bolesnika s psorijaticnim artritisom

nego u bolesnika sa samom psorijazom (200, 201).

Tradicionalno je lijeCenje psorijaze bilo uglavnom usmjereno na poboljsanje koznih znakova
(npr. eritema, induracije, deskvamacije). Medutim, ublazavanje neugodnih osjetnih koznih
simptoma dodatni je vazan cilj terapije bolesnika s psorijazom. Stoga bi klinicari trebali
prepoznati i cijeniti vaznost subjektivnih simptoma. Potrebno je povecanje svijesti lije¢nika o
subjektivnim koznim tegobama kao $to su bol i svrbez kako bi se adekvatnije i ispravnije
pristupilo lijeenju tih pacijenata jer su upravo ovi subjektivni simptomi u velikoj mjeri
odgovorni za negativan ucinak na svakodnevni Zivot pacijenata, kako druStveni tako i

emocionalni (51, 202).

Vazno je istaknuti kako je novi terapijski pristup u lijeCenju psorijaze koriStenjem nove
bioloSke terapije u dosadasnjim istrazivanjima pokazao kako primjenom te terapije dolazi do
smanjenja upalnog odgovora i smanjenja optere¢enja bolesnika kako koznim vizualnim
manifestacijama bolesti tako i drugim popratnim simptomima kao $to su svrbez i bol.
Posljedi¢no, ti lijekovi dovode do znacajnog poboljSanja kvalitete Zivota pacijenata (203-

210).

Potrebno je, medutim, i naglasiti kako bioloski lijekovi, koji s jedne strane donose brojne
korisne ucinke za bolesnike s psorijazom, isto tako mogu izazvati brojne nuspojave, poput
infekcija. Takoder su i povezani s visokim troskovima lije¢enja pa je prilikom primjene
bioloskih lijekova vazno imati na umu sve navedeno i donijeti najbolju odluku za svakog

pojedinog bolesnika (211, 212).
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2. CILJ RADA I HIPOTEZE
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2.1.  PrvoistraZivanje — sustavni pretrazni pregled literature

Cilj ovog pretraznog pregleda je bio sustavno sazeti dokaze iz znanstvene literature o bilo
kojem tipu boli u bolesnika s psorijazom (kozna bol, bol u psorijaticnom artritisu i/ ili druge
vrste akutne i kroni¢ne boli). Hipoteza za ovo istrazivanje nije primjenjiva (pretrazni pregled

literature).

2.2. Drugo istrazivanje — ishodi o boli u registriranim klinickim pokusima o

psorijazi

Cilj istrazivanja je bio istraziti koliko Cesto protokoli registriranih klinickih pokusa ukljucuju
domene ishoda povezane s boli i koje mjere ishoda koriste. Glavna hipoteza je bila kako

manje od 10% analiziranih klini¢kih ispitivanja ukljucuje ishode za bol.
2.3. Trece istrazivanje — iskustva pacijenata vezana za bol povezanu s psorijazom

Cilj istrazivanja je bio istraziti iskustva pacijenata oboljelih od psorijaze u Hrvatskoj vezano
za bol povezanu s psorijazom. Hipoteza za ovo istraZivanje nije primjenjiva. Kvalitativna

istrazivanja sluze za generiranje buducih hipoteza.

2.4. Cetvrto istraZivanje - iskustva dermatologa vezana za bol povezanu s

psorijazom

Cilj istrazivanja je Hipoteza za ovo istrazivanje nije primjenjiva. Kvalitativna istrazivanja

sluze za generiranje buducih hipoteza.
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3. ISPITANICI I POSTUPCI

27



3.1.  3.1. Prvo istraZivanje - sustavni pretrazni pregled literature

3.1.1. Ustroj istrazivanja

Proveden je sustavni pretrazni pregled literature. Protokol je napisan u skladu s

PRISMA popisom, gdje je bilo primjenjivo (213).

3.1.2. Protokol i registracija

Ovaj smo protokol razvili prospektivno te je objavljen (214) u recenziranom ¢asopisu
s otvorenim pristupom (engl. open access), ¢ime smo Zzeljeli osigurati njegovu javnu
dostupnost 1 transparentnost nasih metoda. Protokol nije registriran u registru

PROSPERO jer taj registar ne prihvaca registracije protokola pretraznih pregleda.

3.1.3. Ukljucenost pacijenta i javnosti

U pripremu rada nismo ukljucili pacijente ili javnost.

3.1.4. Kriteriji ukljucenja

Ukljucili smo sve vrste istrazivanja na ljudima koja su analizirala bilo koje podatke o
boli povezanom s psorijazom. Nismo koristiti nikakva ograni¢enja u pogledu
vremenskog razdoblja, jezika ili vrste publikacije. Iskljucili smo istrazivanja o

svrbezu jer bol i svrbeZ nisu isti simptomi.
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3.1.5. Izvori informacija

Pretrazili smo sljedece izvore informacija: MEDLINE, Embase i PsycINFO putem
OVID-a, kao i Cochraneov sredi$nji registar klinickih ispitivanja (CENTRAL),
Cochraneovu baza sustavnih pregleda (engl. Cochrane Database of Systematic
Reviews, CDSR) putem Cochrane knjiznice, CINAHL Plus putem EBSCO-a,
OpenGrey i1 ProQuest globalnu bazu disertacija. Sve su se baze podataka pretrazivale
od datuma nastanka. Zabiljezio se datum najnovije pretrage. Svi su se rezultati
pretrazivanja izveli u racunalni program za citiranje EndNote (EndNote, Clarivate
Analytics, Philadelphia, PA, SAD); duplikati su se uklonili putem rac¢unalnog

programa EndNote, a po potrebi dodatno i ru¢no.

3.1.6. Pretrazivanje

Cjelovita strategija pretrazivanja za odabrane baze podataka prikazana je u Prilogu 1.
strategije pretrazivanja osmisSljene su kombinacijom razli¢itih kljucnih rije¢i za

psorijazu i bol, koriste¢i kontrolirani rjecnik i pretrazivanje slobodnog teksta.

3.1.7. Probir literature

Probir, tj. odabir istrazivanja proveo se u dvije faze. Prvo su dva autora neovisno
pregledavala bibliografske zapise (naslove i sazetke) dobivene pretrazivanjem baza
podataka. Svi zapisi zadrzani kao relevantni ili potencijalno relevantni pribavili su se
u cjelovitom tekstu. U drugoj fazi, dva autora neovisno su pregledala sve cjelovite
tekstove. Odstupanja u misljenjima u pogledu ukljucivanja istrazivanja rjesila su se
raspravom i, ako je potrebno, savjetovanjem s tre¢im autorom. Zabiljezeno je koje su
publikacije iskljucene na razini procjena cjelovitog teksta, uz navodenje razloga. Obje
faze probira ucinjene su u racunalnom programu Covidence (non-profit SaaS

enterprise, 446 Collins St, Melbourne VIC 3000, Australija).
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3.1.8. Vadenje podataka

Dva su autora izradila obrazac za vadenje podataka. Taj je obrazac sadrzavao stupce
za definirane varijable. Obrazac se kalibrirao na dvadeset sluajno odabranih
istrazivanja. Tijekom vjeZbe kalibracije, autori su neovisno izdvojili podatke, a zatim
usporedili rezultate 1 predloziti izmjene ukoliko su bile potrebne; po potrebi smo
azurirali obrazac u iterativnom postupku. Vadenje podataka ucinjeno je u raCunalnom

programu Covidence.

3.1.9. Prikupljanje podataka

Iz ukljucenih istrazivanja izdvojili smo sljede¢e podatke: ID istrazivanja, ime prvog
autora, drzava ustanova dopisnog autora, godina izdanja, Casopis, cilj, naslov, ustroj
istrazivanja, veli¢ina uzorka, vrsta psorijaze (tj. bilo koja vrsta psorijaze ili odredene
vrste psorijaze), prisutnost psorijaticnog artritisa, okruzenje u kojem je istrazivanje
provedeno (npr. bolnica, vanbolni€ki pacijenti, itd.), ishodi i mjere ishoda, glavni
numericki rezultati, vrsta boli (kozna, bol kod psorijaticnog artritisa, bol opcenito),
ishodi 1 mjere ishoda boli, podaci o prevalenciji boli, intenzitetu boli, kvaliteti, mjestu
1 trajanju te zakljucci u vezi boli u kontekstu psorijaze. Takoder smo izdvojiti podatke

o sukobu interesa autora ukljucenih u istrazivanja, kao i o vrsti financiranja.

Dva istrazivaca su neovisno vadila podatke. Sve nesuglasice u izdvajanju podataka

rijesile su se raspravom ili savjetovanjem s tre¢im autorom.

3.1.10.  Sinteza / prezentacija rezultata

Nije oc¢ekivano pronalazenje podataka relevantnih za provodenje metaanalize; meta-
analiza se ne ocCekuje a priori u pretraznim pregledima literature (213). Sve
informacije pronadene o boli povezanoj s psorijazom su kategorizirane te se provela

sinteza narativnih dokaza. Izvuceni podatci su kvantitativno saZeti.
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3.1.11. Izbor izvora dokaza

U naSim rezultatima prikazali smo podatke o broju zapisa pronadenih pretrazivanjem
literature, broju zapisa u probiru, broju uklju€enih istrazivanja i broju iskljucenih
publikacija na razini cjelovitog teksta. Ti su podatci prikazani pomocu PRISMA
dijagrama tijeka (213). Detaljne informacije o ukljuenim istrazivanjima naveli smo u
tablici pod nazivom ,Karakteristike ukljucenih istrazivanja“. Prikazan je popis
iskljucenih istrazivanja na razini procjene cjelovitog teksta — s razlozima i

referencama.

3.1.12. Karakteristike izvora dokaza

Za svako ukljuceno istrazivanje predstavili smo sljedece znacajke: mjesto provedbe,

ciljeve, ustroj, metode i potencijalno druge relevantne informacije.

3.1.13.  Etika i diseminacija

Ovim istrazivanjem nisu prikupljani podatci izravno od ljudi. Upotrijebljeni su samo
objavljeni podatci iz znanstvenih istrazivanja i stoga nije bila potrebna suglasnost

etickog povjerenstva.
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3.2. Drugo istrazivanje - ishodi o boli u registriranim klinickim pokusima o

psorijazi

3.2.1. Ustroj istraZivanja

Ovo je bilo primarno metodolosko istrazivanje koje je ukljucivalo analizu registracija

javno dostupnih registriranih randomiziranih kontroliranih pokusa.

3.2.2. Etika

U istrazivanju su analizirani samo protokoli klini¢kih pokusa pa stoga nije potrebna

suglasnost etickog povjerenstva.

3.2.3. Kriteriji za ukljucivanje

Ukljucili smo registracije randomiziranih klinickih pokusa registriranih na
ClinicalTrials.gov o intervencijama za lijeCenje psorijaze. Sve vrste psorijaze bile su
prihvatljive. Iskljucili smo nerandomizirane ustroje istrazivanja. Ustroj istrazivanja
utvrden je analizom polja "Ustroj istrazivanja" i "Vrsta istrazivanja“ u registracijama

objavljenim na ClinicalTrials.gov.

3.2.4. Strategija pretraZivanja

Pretrazili smo mreznu stranicu ClinicalTrials.gov koriste¢i frazu za pretrazivanje
‘psoriasis OR psoriatic’ u polju ‘Stanje ili bolest’. Nismo koristili nikakva

ogranicenja.
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3.2.5. Probir

Pristupnica je proucila sve rezultate pretrazivanja kako bi provjerila njihovu

prihvatljivost za ukljucivanje. Mentorica je provjerila sve procjene pristupnice.

3.2.6. Izdvajanje podataka

Nakon eksportiranja rezultata iz ClinicalTrials.gov analizirali smo sljede¢e podatke:
-jedinstveni broj registracije ispitivanja (NCT broj)

-vrsta psorijaze (stanje)

-datum prve registracije protokola

-domene ishoda povezane s boli i mjere ishoda

-jesu li su domene i mjere ishoda povezane s boli analizirane kao primarni ili

sekundarni ishodi
-sve ostale domene ishoda i mjere ishoda
Izdvojeni podatci su analizirani 1 kategorizirani.

Analizirali smo ucestalost upotrebe domena ishoda povezanih s boli i mjera ishoda za

bol, kao 1 broj i1 vrstu koristenih drugih domena ishoda i mjerenja ishoda.

3.2.7. Sinteza podataka

Ucinjena je opisna statistika; podatci su prikazani kao frekvencije i postotci. Analize
su ucinjene koriste¢i statisticki program MedCalc, v 15.2.1 (© MedCalc Software

bvba, Ostende, Belgija). Statisticka znacajnost bila je postavljena na p < 0,05.
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3.3.  Treceistrazivanje — iskustva pacijenata vezana za bol povezanu s psorijazom

3.3.1. Ustroj istraZivanja

Istrazivanje je bilo kvalitativno, provedeno na temelju polu-strukturiranog intervjua.

3.3.2. Etika

Registraciju istrazivanja odobrilo je Eticko povjerenstvo Opce bolnice ,dr. Ivan
Pedisi¢* u Sisku. Pisani informirani pristanak se pribavio od svih pacijenata koji su
ukljuceni u istrazivanje. U sklopu istrazivanja ispitanici nisu dobili nikakvu nov¢anu

naknadu.

3.3.3. IzvjeStavanje

Registraciju istrazivanja pripremljen je u skladu sa smjernicama za pisanje
kvalitativnih istrazivanja (engl. COnsolidated criteria for REporting Qualitative

research, COREQ) (215).

3.34. Istrazivacki tim i refleksibilnost

Sve intervjue provela je pristupnica, Zenskog spola, doktorica medicine, specijalistica
dermatovenerologije, koja se educirala za provedbu intervjua uz pomo¢ literature i

mentorice. Ispitanici prethodno nisu poznavali istrazivacicu koja provodi intervjue.

3.3.5. MetodoloSka orijentacija i teorija

Primijenila se interpretativna deskriptivna i tematska analiza. Interpretativna
deskriptivna analiza (ID) je metodologija 1 kvalitativni istrazivacki pristup posebno

razvijen za rjeSavanje ograni¢enja kako bi se pouzdano odgovorilo na pitanja o
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iskustvu zdravlja i bolesti iz relacijske perspektive (216-218). Tematska analiza je
metoda za identificiranje, analizu i izvjeStavanje o temama unutar podataka koji ¢esto

tumace razliCite aspekte teme istrazivanja (219).

3.3.6. Ispitanici

Kriteriji uklju€enja su: pacijenti koji imaju dijagnozu psorijaze koja je u pogorSanju
(bez obzira na terapiju za psorijazu kojom je pacijent do trenutka istrazivanja lijeCen) i
dob > 18 godina.

Kriterij za iskljuenje su osobe smanjene mentalne sposobnosti te osobe s teskim
psihi¢kim poremecajima.

Temeljeno na procjenama i preporukama u literaturi o kvalitativnoj metodologiji
istrazivanja, planirana veli¢ina ispitivanog uzroka je bila 10-25 ispitanika (220).
Zabiljezio se broj pozvanih pacijenata koji su odbili sudjelovati u istrazivanju i razlozi

za odbijanje sudjelovanja u istrazivanju.

3.3.7. Pozivanje ispitanika

Potencijalnim ispitanicima za kvalitativno istrazivanje pristupilo se osobnim
kontaktiranjem lije¢nice Elvire Lazi¢ Mosler. Lije¢nica je ispitanike pozvala na
sudjelovanje prilikom posjeta pacijenata ordinaciji, ili pozivanjem na telefon
pacijenata oboljelih od psorijaze koji se redovito lijece u njenoj ambulanti.
Ispitanicima se osobno urucio ili je putem e-poSte poslan detaljan dokument koji
sadrzi informacije o istrazivanju i poziv za sudjelovanje u istrazivanje (Prilog 2). Ako
su pacijenti prihvatili poziv, dogovorio se termin sudjelovanja u istrazivanju i

razgovora.

3.3.8. Prikupljanje podataka

Podatci su se prikupili kroz razgovore temeljene na polu-strukturiranim pitanjima.
Razgovori su provedeni u periodu od listopada 2022. godine do travnja 2023. godine.

Razgovori su se odvijati samo izmedu pristupnice i ispitanika, bez prisutnosti drugih
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osoba, putem video-linka, preko platforme Zoom ili neke druge platforme koju su
predlozili ispitanici. Za ispitanike je odvojeno posebno vrijeme uz apsolutnu
posvecenost samo njima bez ikakvih smetnji od strane tre¢ih osoba. Trajanje intervjua
je bilo do najvise 45 minuta. Svi intervjui su snimljeni pomocu audio-zapisa.
Zabiljezeno je vrijeme trajanja svakog intervjua. Sve snimke razgovora se ¢uvaju na
sigurnom serveru.

Tijekom razgovora, pristupnica je prikupila osnovne demografske informacije o
svakom ispitaniku. Kod bolesnika je ispitan intenzitet boli koju bolesnici povezuju s
psorijazom tijekom zadnjeg tjedna koriStenjem numericke bodovne ljestvice (engl.
numerical rating scale, NRS) od 0 (bez boli) do 10 (najgora moguca bol). Naglasak
istrazivanja je bio na boli koze kao glavnom rezultatu, dok je bol drugih dijelova tijela
koje su prisutne kod ciljanih bolesnika predstavljena kao sporedni rezultat. Ispitivala
se 1 kvaliteta boli, pri ¢emu se koriste deskriptori iz Skrac¢ene verzije Melzack-
McGillovog upitnika o boli (engl. Short-Form McGill Pain Questionnaire, SF-MPQ)
(221). Kvaliteta boli prema SF-MPQ je zasebno ispitala koznu bol koju ispitanici
povezuju s psorijazom i zasebno za bol u ostalim dijelovima tijela koju bolesnici
povezuju s psorijazom (npr. bol u zglobovima).

Takoder su se prikupile i informacije o trajanju psorijaze, tipu psorijaze od koje
boluju, tko od lijecnika ih lije¢i, kakvu terapiju za psorijazu primjenjuju, imaju li
psorijaticni artritis i imaju i neku drugu pridruzenu bolest. Predlozak za podatke koji
su se prikupljali prikazan je u Prilog 3.

U drugom dijelu razgovora koristila su se unaprijed pripremljena pitanja za polu-
strukturirani intervju, koja su pripremljena na temelju diskusije medu autorima i
podacima iz literature na temu istrazivane problematike (51, 176, 222). Struktura
intervjua je prikazana u Prilogu 4.

Svi audiozapisi su doslovno prepisani, ukljucujuéi sve rijeci, zvuéne fenomene, stanke
1 izraze osjecaja. Pristupnica je napravila sve prijepise razgovora, a drugi autor je
provjerio sve prijepise. Zabiljezilo se trajanje svakog razgovora. Intervjui se nisu

ponavljali.

Transkripti su se kodirali, odnosno pseudonimizirali, §to je prihvatljivo prema Opcoj

uredbi o zastiti podataka (engl. General Data Protection Regulation, GDPR).
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3.3.9. Analiza podataka

Nakon zavrSetka razgovora napravljena je analiza podataka. KoriStena je metode 4
stadija za sistematsku kondenzaciju teksta (engl. systematic text condensation, STC)
(222) koja se sastoji od sljedeca cetiri koraka: 1) ukupan dojam - prepoznavanje tema;
2) prepoznavanje i1 razvrstavanje znacenjskih jedinica - od tema do kodova; 3)
kondenzacija - od koda do znacenja; 4) sintetiziranje - od kondenzacije do opisa i
pojmova. Prvo su istrazivaci procitali intervjue s ciljem stjecanja cjelokupnog dojma
te su identificirali preliminarne teme. Zatim su se intervjui ponovno procitali te su se
identificirale jedinice i kodovi koji su se medusobno raspravili. Pristupnica je kodirala
tekst, a mentorica provjerila kodiranje; sve nesuglasice rjeSene su uz pomoc treceg
autora. Potom se napravila kondenzacija svega navedenog te su se u posljednjem
koraku sumirati sadrzaji. Cijele reCenice su se prepisale iz originalnih transkripata
razgovora kako bi se prenijele izvorne misli ispitanika u opis rezultata istrazivanja;

citati ispitanika su navedeni pod rednim brojem ispitanika.

3.4. Cetvrto istraZivanje - iskustva dermatologa vezana za bol povezanu s

psorijazom

3.4.1. Ustroj istraZivanja

Istrazivanje je bilo kvalitativno, provedeno na temelju polu-strukturiranog intervjua.

3.4.2. Etika

Protokol istrazivanja odobrilo je Eticko povjerenstvo Opce bolnice ,,dr. Ivan Pedisi¢*
u Sisku. Pisani informirani pristanak se pribavio od svih ispitanika koji su ukljuceni u

istrazivanje. U sklopu istrazivanja ispitanici nisu dobili nikakvu nov¢anu naknadu.
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3.4.3. IzvjeStavanje

Protokol istrazivanja pripremljen je u skladu sa smjernicama za pisanje kvalitativnih
istrazivanja (engl. COnsolidated criteria for REporting Qualitative research,

COREQ) (215).

3.44. Istrazivacki tim i refleksibilnost

U istrazivanju su sudjelovali  pristupnica, mentorica 1  specijalistica
dermatovenerologije doc. dr. sc. Elvira Lazi¢ Mosler, dr. med. Sve intervjue provela
je pristupnica, zenskog spola, doktorica medicine, specijalistica dermatovenerologije,

koja se educirala za provedbu intervjua uz pomoc¢ literature i mentorice.

3.4.5. Metodoloska orijentacija i teorija

Primijenila se interpretativna deskriptivna i tematska analiza. Interpretativna
deskriptivna analiza (ID) je metodologija i kvalitativni istrazivacki pristup posebno
razvijen za rjeSavanje ograni¢enja kako bi se pouzdano odgovorilo na pitanja o
iskustvu zdravlja i bolesti iz relacijske perspektive (216-218). Tematska analiza je
metoda za identificiranje, analizu i izvjeStavanje o temama unutar podataka koji ¢esto

tumace razliCite aspekte teme istrazivanja (219).

3.4.6. Ispitanici

Kriteriji ukljucenja su bili: specijalisti dermatovenerologije koji su lijecili pacijente s
psorijazom. Kriteriji isklju¢enja su bili: specijalisti dermatovenerologije koji nemaju
iskustva s pacijentima s psorijazom i specijalizanti. Temeljeno na procjenama i
preporukama u literaturi o kvalitativnoj metodologiji istrazivanja veliina ispitivanog
uzroka je 10-25 ispitanika (220). Zabiljezen je se broj pozvanih specijalista
dermatovenerologije koji su odbili sudjelovati u istrazivanju i razlozi za odbijanje

sudjelovanja u istraZivanju.
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3.4.7. Pozivanje ispitanika

Popis potencijalnih ispitanika kreiran je na temelju osobnih kontakata autora. Dva
autora istrazivanja su osobno kontaktirali neke dermatologe s pozivom za
sudjelovanje u ovom istrazivanju, ali ti osobni kontakti s dermatolozima nisu bili
dovoljni za na§ uzorak. Zatim smo kontaktirali druge lije¢nike koji rade diljem
Hrvatske i zamolili ih da nam pomognu pronaci dermatologe iz njihovih ustanova koji
bi mogli biti zainteresirani za sudjelovanje u nasem istrazivanju. Stoga autori nisu
poznavali sve dermatologe koji su sudjelovali u istrazivanju. Pozvani su na
sudjelovanje putem e-maila ili telefona. Ispitanicima je osobno ili e-mailom urucen
detaljan dokument s informacijama o istrazivanju i pozivom za sudjelovanje (Prilog

5). Ukoliko je dermatolog prihvatio poziv, dogovoren je termin za razgovor.

3.4.8. Prikupljanje podataka

Podatci su se prikupili kroz razgovore temeljene na polu-strukturiranim pitanjima.
Razgovori su provedeni u periodu izmedu travnja 2022. godine i rujna 2022.godine.
Razgovori su se odvijali samo izmedu pristupnice i ispitanika, bez prisutnosti drugih
osoba, putem video-linka, preko platforme Zoom ili neke druge platforme koju
predloze ispitanici. Za ispitanike je odvojeno posebno vrijeme uz apsolutnu
posvecenost samo njima bez ikakvih smetnji od strane tre¢ih osoba. Trajanje intervjua
je bilo do najviSe 45 minuta. Svi intervjui su snimljeni pomocu audio-zapisa.
Zabiljezeno je vrijeme trajanja svakog intervjua. Sve snimke razgovora se ¢uvaju na
sigurnom serveru.

Tijekom razgovora, pristupnica je prikupila osnovne demografske i profesionalne
karakteristike o svakom ispitaniku (Dodatak 6).

U drugom dijelu razgovora koristilo se unaprijed pripremljena pitanja za polu-
strukturirani intervju, koja su pripremljena na temelju diskusije medu autorima i
podataka iz literature vezano na istrazivanu problematiku (51, 176, 223). Prijedlog

strukture intervjua prikazan je u Dodatku 7.
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Svi audiozapisi su doslovno prepisani, ukljucujuéi sve rije¢i, zvucne fenomene, stanke
1 izraze osjecaja. Pristupnica je napravila sve prijepise razgovora, a drugi autor je
provjerio sve prijepise. Zabiljezeno je trajanje svakog razgovora. Intervjui se nisu

ponavljali.

Transkripti su kodirani, odnosno pseudonimizirati, Sto je prihvatljivo prema Opcoj

uredbi o zastiti podataka (engl. General Data Protection Regulation, GDPR).

Nakon zavrSetka istrazivanja, ispitanicima su na uvid poslani i cjeloviti rezultati

istrazivanja.

3.4.9. Analiza podataka

Nakon zavrSetka razgovora napravljena je analiza podataka. KoriStena je metoda 4
stadija za sistematsku kondenzaciju teksta (engl. systematic text condensation, STC)
(222) koja se sastoji od sljedeca cetiri koraka: 1) ukupan dojam - prepoznavanje tema;
2) prepoznavanje 1 razvrstavanje znacenjskih jedinica - od tema do kodova; 3)
kondenzacija - od koda do znadenja; 4) sintetiziranje - od kondenzacije do opisa i
pojmova. Prvo su istrazivaci procitali intervjue s ciljem stjecanja cjelokupnog dojma
te su identificirane preliminarne teme. Zatim su intervjui ponovno procitani te su
identificirane jedinice i kodovi koji su se medusobno raspravili. Pristupnica je
kodirala tekst, a mentorica provjerila kodiranje; sve nesuglasice su se rijesile uz
pomo¢ tre¢eg autora. Potom je napravljena kondenzacija svega navedenog te su u
posljednjem koraku sumirani sadrzaji. Cijele recenice su se prepisale iz originalnih
transkripata razgovora kako bi se prenijele izvorne misli ispitanika u opis rezultata

istrazivanja; citati ispitanika su navedeni pod rednim brojem ispitanika.
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4. REZULTATI
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4.1. Prvo istraZivanje — pretrazni sustavni pregled o psorijazi i boli

Pretrazivanjem svih baza podataka pronadeno je 26737 zapisa. Zapisi su uvezeni u racunalni
program Covidence koji je uklonio 2531 duplikata. Za preostalih 24206 zapisa ucinjen je
probir naslova/sazetaka. U toj prvoj fazi probira iskljueno je 19525 zapisa za koje je
procjenom naslova i sazetaka bilo jasno da ne odgovaraju kriterijima ukljucenja.

U drugoj fazi probira procijenjeno je preostalih 4690 studija pronalazenjem cjelovitog teksta.
Na koncu su u pretrazni pregled literature ukljuene 1563 studije koje su odgovarale
kriterijima ukljucenja.

Istrazivanja su objavljena u razdoblju od 1950. do 2022. godine. Ve¢ina istrazivanja (N=771;
51%) objavljena je kao ¢lanak u Casopisu. Vecina radova objavljena je u casopisu Annals of
the Rheumatic Diseases (N=283; 18%). Ustroj istrazivanja bio je opisan u 864 (55%)
istrazivanja. U radovima u kojima je bio opisan ustroj istrazivanja, naj¢esce je bilo rije¢ o
randomiziranom kontroliranom pokusu (N=316; 20%). U vecini istrazivanja ukljuceni su
pacijenti s bilo kojom vrsta psorijaze, ali bez ne-psorijati¢nih stanja (N=942; 60%) (Tablica
1).

Najcesca vrsta psorijaze bila je psoriasis vulgaris (N=241, 15%). U 1257 (80%) istrazivanja
analizirani su pacijenti s psorijatiénim artritisom. Za vecinu istrazivanja (N=990; 63%) nije
bilo opisano mjesto provedbe istrazivanja. Kad je mjesto provedbe istrazivanja bilo opisano,
najcesce je bila rije¢ o ambulantnim pacijentima (N=154; 10%).

Za ispitivanje boli koriStene su heterogene mjere ishoda. Najce$¢a mjera ishoda boli bila je
VAS ljestvica (N=1168; 75%), dok se numericka ljestvica mnogo rjede koristila (N=133;
9%). Najcesce je ispitivana bol uslijed psorijaticnog artritisa (N=989; 63%), nakon toga
opcenita bol, a u svega 73 (5%) istrazivanja kozna bol. Bol je spomenuta u zakljucku svega
334 (21%) clanka. Prevalencija boli opisana je u 679 (43%) istrazivanja. Intenzitet boli
opisan je u 626 (40%) istrazivanja. Kvaliteta boli opisana je u svega 65 (4%) istrazivanja.
Izjava o sukobu interesa bila je navedena u 1091 (70%) istrazivanja. Izvor financiranja bio je
najcesce nekomercijalan (N=972; 62%), rjede komercijalan (N=438; 28%), dok je najrjede
istrazivanje financirano kombinacijom nekomercijalnih i komercijalnih istrazivanja (N=129;

62%).
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Tablica 1. Osobine ukljucenih istraZivanja

Varijabla N (%)*
Nacin objave

Clanak u ¢asopisu 771 (51)
Sazetak na kongresu 727 (47)
NajceS¢i Casopisi objave ¢lanka

Annals of the Rheumatic Diseases 283 (18)
Journal of the American Academy of Dermatology 106 (7)
Arthritis and Rheumatology 69 (4)
The Journal of Rheumatology 54 (3)
Arthritis&Rheumatology 50 (3)
Journal of Rheumatology 44 (3)
Rheumatology 39(3)
Value in Health 34 (2)
Clinical Rheumatology 30(2)
Je li ustroj istraZivanja opisan?

Da 864 (55)
Ne 681 (44)
Ustroj istraZivanja kako je opisan

Randomizirani kontrolirani pokus 316 (20)
Presjecno istrazivanje 219 (14)
Kohortno istrazivanje 78 (5)
Drugi ustroji: 60 (4)
Sustavni pregled 36 (2)
Prikaz slucaja 12 (1)
Kvalitativno istrazivanje 8 (1)
Opazajno (opservacijsko) istrazivanje 6(0.4)
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Vrsta psorijaze

Bilo koja vrsta psorijaze (bez ne-psorijati¢nih stanja) 942 (60)
Pacijenti s psorijazom i ne-psorijaticnim stanjima 200 (13)
Vrsta psorijaze

Plocasta psorijaza 218 (14)
Plocasta psorijaza uz druge vrste psorijaze 15 (1)
Psorijaza nokta uz druge vrste psorijaze 11(1)
Psorijaza nokta i plocasta psorijaza 10 (1)
Psorijaza nokta 9(1)
Pustulozna psorijaza 7(0.4)
Psorijaza genitalne regije 5(0.3)
Eritrodermijska psorijaza 2(0.1)
Psorijati¢ni artritis

Da 1252 (80)
Ne 276 (18)
Mjesto provedbe istraZivanja

Nije opisano 990 (63)
Ambulanti pacijenti 154 (10)
Bolnicki pacijenti 97 (6)
Ostalo 14 (1)
Vrsta boli

Bol kod psorijati¢nog artritisa 989 (63)
Bol opc¢enito 259 (17)
Kozna bol 73 (5)
Prevalencija boli opisana

Da 539 (34)
Ne 53(3)
Intenzitet boli opisan

Da 234 (15)
Ne 356 (23)
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Kvaliteta boli opisana

Da 65 (4)

Ne 589 (38)
Spomen boli u zakljuc¢ku

Da 334 (21)
Ne 1207 (77)
Navedena izjava o sukobu interesa

Da 1091 (70)
Ne 456 (29)
Izvor financiranja

Komercijalno 438 (28)
Ne-komercijalno 972 (62)
Komercijalno i ne-komercijalno 129 (8)

*Zbroj svih varijabli nije 100% jer su prikazane najcesce kategorije varijabli

4.2. Drugo istrazivanje - ishodi o boli u registriranim klini¢kim pokusima o psorijazi

Medu 1493 registracije klinickih ispitivanja koje smo pronaSli pretrazivanjem
ClinicalTrials.gov, iskljucili smo 292 opazajna istrazivanja i 168 ispitivanja sa stanjima koja
nisu psorijaza ili su sadrzavali kombinacije indikacija koje nisu bile prihvatljive. Kona¢no, u
nasu smo analizu ukljucili 1033 registracije klinickih ispitivanja.

Medu ta 1033 registrirana ispitivanja o psorijati¢noj bolesti, najceS¢e ukljuCene indikacije,
prema navodima istrazivaca, bile su: psorijaza (n = 442; 43%), plak psorijaza (n = 123; 12%),
psorijaza vulgaris (n = 87; 8,4%), psorijati¢ni artritis (n = 96; 9,3%) 1 kroni¢na plak psorijaza

(n=29; 2,8%).

4.2.1. Primarni i sekundarni ishodi u analiziranim ispitivanjima

1033 protokola ispitivanja imala su 6786 navedenih ishoda, ukljucuju¢i 1329 primarnih
ishoda i 5457 sekundarnih ishoda. Medu primarnim ishodima, najces¢e koristeni ishodi i

mjere ishoda bili su oni koji se odnose na farmakokinetiku i farmakodinamiku, indeks
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ozbiljnosti podrucja psorijaze, lijecnicku globalnu procjenu, nuspojave i dermatoloski indeks

kvalitete zivota (Tablica 2).

Tablica 2. Najces¢i ishodi 1 mjere ishoda koriSteni u analiziranim protokolima klinic¢kih

ispitivanja o psorijaticnim poremecajima (ukupni N analiziranih protokola = 1033)

Ishodi i mjere ishoda N (%)

Farmakokinetika/ farmakodinamika (PK-PD) 327 (32)
Psoriasis Area and Severity Index (PASI) 314 (30)
Physician’s Global Assessment (PGA) 262 (25)
Nezeljeni ucinci (engl. adverse event) 261 (25)
Dermatology Life Quality Index (DLQI) 227 (22)
Psoriasis Area and Severity Index (PASI 75) 197 (19)
36-Item Short Form Survey (SF-36) 182 (18)
Investigator's Global Assessment (IGA) 173 (17)
Body Surface Area (BSA) 156 (15)
Static Physicians Global Assessment (SPGA) 130 (13)
Psoriasis Area and Severity Index 50 (PASI 50) 120 (12)
Psoriasis Area and Severity Index 90 (PASI 90) 104 (10)
Patient’s Global Assessment (PGA) 82 (7.9)
American College of Rheumatology 20 (ACR20) 80 (7.7)
Nail Psoriasis Severity Index (NAPSI) 65 (6.3)
Hematoloski 54 (5.2)
Psoriasis Area and Severity Index 100 (PASI 100) 52 (5.0)
Health Assessment Questionnaire Disability Index (HAQ-DI) 52 (5.0)
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Bol na vizualno analognoj ljestvici (VAS) 52 (5.0)
EuroQol-5 Dimension (EQ-5D) 50 (4.8)
PASI promjena od pocetka 47 (4.5)
American College of Rheumatology 70 (ACR 70) 47 (4.5)
Disease Activity Score 28 (DAS28) 43 (4.2)
Maastricht Ankylosing Spondylitis Enthesitis Score (MASES) 39 (3.7)
Dactylitis Severity Score (DSS) 37 (3.6)
Sigurnosti i podnosljivost 37 (3.6)
Svrbez na numerickoj bodovnoj ljestvici (NRS) 36 (3.5)
Podrucje ispod krivulje (AUC) 36 (3.5)
Patient Psoriasis Satisfaction Questionnaire (PSSQ) 36 (3.5)
Psoriatic Arthritis Response Criteria (PSARC) 31 (3.0)
Pruritus na vizualno-analognoj ljestvici (VAS) 29 (2.8)
Psoriasis Scalp Severity Index (PSSI) 29 (2.8)
Functional Assessment of Chronic Illness Therapy—Fatigue (FACIT-F) | 28 (2.7)
Nezeljeni ucinci /ozbiljni nezeljeni ucinci 27 (2.7)
Psoriasis Area and Severity Index (PASI 50/75/90/100) 25(2.4)
Total Clinical Score (TCS) 25(2.4)
Generalized Pustular Psoriasis (GPP) 23 (2.2)
American College of Rheumatology 50 (ACR50) 23 (2.2)
Total symptom score (TSS) 23 (2.2)
Eritem, induracija, ljuskanje 22 (2.1)
Relaps 22 (2.1)
Psoriasis Severity Index (PSI) 22 (2.1)
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Leeds Enthesitis Index (LEI) 21 (2.0)

Popis kratica: ACR20: American College of Rheumatology 20; ACR50: American College of Rheumatology
50; ACR 70: American College of Rheumatology 70; AE: Adverse event; AE/SAE: Adverse event/serious
adverse event; AUC: Area under the curve; BSA: Body surface area; DAS28: Disease activity score 28; DLQI:
Dermatology life quality index; DSS: Dactylitis severity score; EQ-5D: EuroQol- 5 dimension; FACIT-F:
Functional assessment of chronic illness therapy-fatigue; GPP: Generalized pustular psoriasis; HAQ-DI: Health
assessment questionnaire disability index; IGA: Investigator’s global assessment; LEI: Leeds enthesitis index;
MASES: Maastricht ankylosing spondylitis enthesitis score; NAPSI: Nail psoriasis severity index; NRS:
Numeric rating scale; PASI: Psoriasis area and severity index; PASI 50: Psoriasis area and severity index 50;
PASI 75: Psoriasis area and severity index 75; PASI 90: Psoriasis area and severity index 90; PASI 100:
Psoriasis area and severity index 100; PGA: Physician’s global assessment; PK-PD:
Pharmacokinetics/pharmacodynamics; PsARC: Psoriatic arthritis response criteria; PSI: Psoriasis severity
index; PSSI: Psoriasis scalp severity index; PSSQ: Patient psoriasis satisfaction questionnaire; SF-36: 36-item
short form survey; sPGA: Static physicians global assessment; TCS: Total clinical score; TSS: Total symptom
score; VAS: Visual analogue scale.

4.2.2. Bol kao primarni ishod

Bol kao samostalan primarni ishod koriStena je u svega nekoliko istrazivanja; samo Sest
protokola od 1033 (0,6%) koristilo je bol kao primarni ishod. Devet (0,9%) protokola mjerilo
je bol kao nezeljeni dogadaj povezan s primjenom intervencije. Medu Sest protokola
ispitivanja koji su analizirali bol kao samostalni primarni ishod, samo je jedan protokol
ukljucivao pacijente s psorijazom (NCT02168244), jedan je opisao prihvatljive pacijente kao
pacijente s psorijazom i bolovima u zglobovima (NCT02047851), dok su preostala Cetiri
ukljucivala pacijente s psorijaticnim artritisom (NCT02047851, NCT02436785,
NCT01463189 i NCT03008590).

Medu primarnim ishodima, trideset registracija pokusa koristilo je kompozitne ishode za koje
je izri¢ito spomenuto da je intenzitet boli dio alata/procjene; ti alati/ishodi koristili su kriterije
Americkog sveuciliSta za reumatologiju (ACR) (N = 25), minimalnu aktivnost bolesti (N =
2), kriterije odgovora na psorijaticni artritis (N = 1) 1 dva alata za mjerenje QoL — SF-36 (N =
1) 1 EQ-5D (N = 1). Jedan je protokol izvijestio da ¢e analizirati ljestvicu katastrofalne boli 1

ljestvicu svijesti o boli kao dio primarnog ishoda koji se zove ,,promjena u spoznaji‘.
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4.2.3. Bol kao sekundarni ishod

U 68 (6,5%) od 1033 protokola, bol je koriStena kao sekundarni ishod; nekoliko od tih
protokola koristilo je viSe od jedne mjere ishoda boli i stoga su 74 mjere ishoda koristene u
tih 67 protokola. Bol je mjerena VAS-om u 49 (4,7%) protokola i NRS-om u devet (0,9%)
protokola. Medu 58 protokola koji su mjerili bol s VAS ili NRS, 31 (53%) je specificiralo Sto
se to¢no mjeri, drugim rije¢ima, bol u zglobovima, bol koze zahvadenom psorijati¢nim
promjenama i bol u noktima.

Preostale mjere ishoda koriStene su u jednom ili dva protokola. Vecina protokola s boli kao
sekundarnim ishodom ukljucivala je bolesnike s plak psorijazom (N = 21/67; 31%),
psorijati¢nim artritisom (N = 19/67; 28%) i drugim oblicima psorijaze (N = 9/67; 13%).
Jedan protokol koristio je dvije kompozitne mjere ishoda za bol, BPI i painDETECT; ovaj
protokol uklju¢ivao je bolesnike s kroni¢nom boli zbog osteoartritisa, reumatoidnog artritisa
ili psorijati¢nog artritisa.

U 290 (28%) protokola, bol je koriStena samo kao dio slozene mjere ishoda; najces¢i medu
tim mjerama ishoda bili su SF-36 (N = 72/290; 25%), Maastricht Ankylosing Spondylitis
Enthesitis Score (N = 35/290; 12%), ACR70 (N = 28/290; 9,6%), ACR20 (N = 25/290;
8,6%), EQ-5D (N = 20/290; 6,8%) i ACR50 (N = 18/290; 6,2%). Preostale mjere ishoda
koristene su u manje od deset protokola.

U deset protokola, bol je koriStena kao sekundarni Stetni ucinak (tj. bol na mjestu

ubrizgavanja ili simptomi koji uzrokuju jaku nelagodu ili bol).

4.3. Trece istraZivanje — iskustva pacijenata o boli povezanoj s psorijazom

4.3.1. Karakteristike ispitanika

U istrazivanju je sudjelovalo osamnaest pacijenata s psorijazom, deset Zena i osam
muskaraca. Vecina je imala srednjoskolsko obrazovanje, bili su zaposleni i zivjeli su u
kuéanstvu (Tablica 3). Svi pozvani ispitanici pristali su sudjelovati u istrazivanju, a prosje¢no
trajanje intervjua bilo je 30 minuta (najkradi intervju trajao je 10 minuta, a najduzi 45

minuta).
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Tablica 3. Demografske i klini¢ke karakteristike ispitanika

Varijabla Rezultat
Dob, medijan (raspon) u godinama 50 (19 to 73)
Spol, N

Musko 8
Zensko 10
Edukacija, N

Osnovna skola 2
Srednja skola 9
Fakultet 7

Radni status, N

Student 1
Zaposlena/a 13
Nezaposlen/a 1
Umirovljen/a 3
Zivotni uvjeti, N

Zivi sam/a 7

Zivi u kuéanstvu 11
Trajanje psorijaze, medijan (raspon) u godinama 12.5 (3 to 48)
NajviSi intenzitet boli povezane s psorijazom u zadnjem | 5.5 (0 to 10)
tjednu, (0-10 NRS) medijan (raspon)

Tip psorijaze, N

Plak 18
Pustulozna 0
Kapljicasta 1
Inverzna (kozni pregibi) 9
Palmoplantarna (dlanovi i tabani) 5
Vlasiste 8

Nokti 8

Nacdin lijecenja, N

Topikalna terapija 14
Konvencionalna sistemska terapija 5
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Bioloska terapija 2
Fototerapija 5
Fotokemoterapija 0
Ne koristi terapiju 1
Ordinirajudi lije¢nik za psorijazu, N

Obiteljski lije¢nik 4
Dermatovenerolog u privatnoj praksi 1
Dermatovenerolog u bolni¢kom sustavu 15
Nitko 0
Psoriatic¢ni artritis, N

Da 5
Ne 10
Ne znam 3
Druge bolesti, N

Sréane bolesti 9
Jetrene bolesti 0
BubreZne bolesti 0
Karcinomi 3
Metabolicke bolesti 6
Bolesti stitne zlijezde 2
Neuroloske bolesti 1
Druge dermatoloske bolesti osim psorijaze 1
Infektivne bolesti 1
Druge bolesti 0

NRS = numeric¢ka bodovna ljestvica
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4.3.2. Iskustva ispitanika s psorijazom

Vecina ispitanika ima bogato iskustvo dugogodisnje borbe s psorijazom i svim smetnjama
koje ta bolest nosi. Medijan trajanja psorijaze kod pacijenata bio je 12,5 godina. Oni su
prijavili prisutnost boli povezane s psorijazom kao dio svoje borbe s boles¢u. Troje ispitanika
reklo je da ne osjecaju bol povezanu s psorijazom. Svi pacijenti su naveli da boluju od nekog
oblika plak psorijaze. Njihova je bolest zahvatila pregibe, nokte, vlasiSte, dlanove i tabane.
Vedinu ispitanika iz istraZivanja kroz evaluaciju i lije¢enje ove bolesti vodio je dermatolog iz
bolnickog sustava. Vecina ih nije imala psorijati¢ni artritis i lijeena je lokalnom terapijom.
Neki od njih lijeeni su jednim od sistemskih oblika terapije te fototerapijom. Samo jedan
nije provodio nikakvu medicinsku terapiju. Medu ostalim bolestima od kojih su ispitanici

bolovali najcesce su bile bolesti kardiovaskularnog sustava i metabolicke bolesti (Tablica 3).

Vecina ispitanika percipirala je svoju psorijazu kao srednje teSku bolest i navela kako mogu
razlikovati bol na kozi od drugih oblika boli. Naveli su kako ih bolovi povezani s psorijazom
uglavnom ogranicavaju u njihovim profesionalnim aktivnostima. Mnogi ispitanici su takoder
naveli da se osjecaju ograni¢eno u svojim hobijima i obiteljskim odnosima zbog boli
povezane s psorijazom.

U vrijeme istrazivanja gotovo svi su koristili neki oblik medicinskog lijeCenja psorijaze no
kod gotovo polovice ispitanika primjena lokalnih pripravaka nije pomogla u smanjenju osjeta
boli povezanog s psorijazom, a ve¢ina smatra da terapija koja se koristi za lijeCenje psorijaze
nije uspjesna u smanjenju osjecaja boli povezanog s psorijazom. Otprilike Cetvrtina ispitanika
uzimala je lijekove za ublazavanje bolova povezanih s psorijazom. Nitko od njih nije naveo
da je uzimao alkohol ili druge nemedicinske pripravke za bol povezanu s psorijazom. Vecina
ispitanika je navela kako ih lijecnik nikada nije pitao o postojanju bolova povezanih s
psorijazom, a gotovo svi su izrazili potrebu da s nekim komuniciraju o tim bolovima.
Ispitanici su najces¢e naveli da im sam razgovor ne pomaze, jer smatraju da je to uglavnom
samo oblik psiholoske podrske. Gotovo svi su pak naveli kako vjeruju da bi lijecnici trebali

posvetiti viSe vremena pitanju boli povezane s psorijazom (Tablica 4).
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Tablica 4. Percepcija ispitanika o njihovoj psorijazi i boli povezanoj s psorijazom

Varijabla N
Kako dozZivljavate svoju bolest, N

Blaga 6
Umjerena 8
Teska 4
MozZete li razlikovati bol koZe od boli opéenito ili boli u zglobovima ili drugim
dijelovima tijela?, N

Da 15
Ne 3
Imate li osjecaj kako Vas bol povezana s psorijazom ograni¢ava u poslu?, N

Da 10
Ne 8
Imate li osjecaj kako Vas bol povezana s psorijazom ograni¢ava u hobijima?, N

Da 7
Ne 11
Imate li osjeéaj kako Vas bol povezana s psorijazom ograni¢ava u obiteljskim
odnosima?, N 7
Da 11
Ne

Imate li osjecaj srbeza ili peckanja za koje mislite kako su povezani s psorijazom?, N

Da 17
Ne 1
PomaZe li Vam primjena topikalnih pripravaka kada osjetite bol povezanu s
psorijazom?, N

Da 10
Ne 8
Koristite li trenutnu neku terapiju za lijecenje psorijaze?, N

Da 16
Ne 2

Smatrate li kako je terapija koju koristite za lijeCenje psorijaze uspjeSna u smanjenju

osjecaja boli povezanog s psorijazom?, N

53




Da 8

Ne 10

Uzimate li lijekove za smanjenje osjecaja boli povezanog s psorijazom?, N

Da 5

Ne 13

Jeste li ikada koristili alkohol zbog postojanja osjecaja boli povezanog s psorijazom?, N

Da 0

Ne 18

Jeste li ikada koristili nemedicinske pripravke zbog postojanja osjecaja boli povezanog

s psorijazom?, N

Da

Ne 0
18

Pita li Vas Vas lije¢nik o postojanju osjec¢aja boli povezanog s psorijazom?, N

Da 3

Ne 15

Razgovarate li s nekim o osjec¢aju boli povezanog s psorijazom?, N

Da 16

Ne 2

Ako ste razgovarali s nekim o osjec¢aju boli povezanom s psorijazom, smatrate li kako

Vam je to pomoglo?, N 5

Da 9

Ne

Smatrate li kako bi lijecnici trebali posvetiti viSe vremena pitanju osjecaja boli

povezanog s psorijazom?, N

Da 16

Ne 2

Ne znam 1
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Tablica 5. Opisi osjecaja boli povezane s psorijazom u podruéju koZe i zglobova kod

ispitanika u istrazivanju

Varijabla N

BOL KOZE

Lupajuca

Isijavajuca

Probadajuca

— W N W

Ostra

Gréevita

Izjedajuca 1

Zarecéa 2

Bolna 1

Teska

Q| W W | W =] NN -

Osjetljiva 4

N R =] A A

Prskajuca

Iscrpljujuca

Mucéna

Zastrasujuéa

| S

KaZnjavajuéa

BOL U ZGLOBOVIMA

Lupajuca 1

Isijavajuca

Probadajuca 1 2

Ostra 1

Gréevita 1

Izjedajuca

Zarecéa 1

SR S Y e Y N e T

Bolna 1 1
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Teska

Osjetljiva

Prskajuca

Iscrpljujuca

Mucéna

Zastrasujuéa

KaZnjavajuca

k[ [ e | e | e | e [
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4.3.3. Iskustvo pacijenata u vezi s boli koZe i razlike u usporedbi s drugim bolovima

Na pitanje o usporedbi osjecaja boli koze u usporedbi s drugim vrstama boli s kojima su se
susreli tijekom Zivota, mnogi su ispitanici istaknuli da je bol koze povezana s psorijazom vise
povezana s povr$inom tijela u usporedbi s drugim bolovima te da bol koze iritira, viSe smeta,
steze 1 zivcira.

Neki su ispitanici naveli da je najbolja usporedba boli koze povezane s psorijazom s boli
uzrokovanom stvaranjem rana na kozi. Nekoliko je ispitanika naglasilo da je bol koZze
uzrokovana psorijazom uzasna i nepodnosljiva, mnogo gora od bilo koje druge boli. S druge
strane, jedan je ispitanik istaknuo kako je bol koze neusporediva s nekim jakim bolovima,
poput boli u kuku koju je on ranije osjecao (Tablica 6).

Upitani o iskustvima kozne boli povezane s psorijazom, neki su odgovorili da su se pomirili s
bolesc¢u od koje boluju, ali i s osje¢ajem boli jer do sada nisu pronasli prikladno rjeSenje za
svoje probleme. a svjesni su da je to kroni¢na, neizljeciva bolest. Jedna je ispitanica izjavila
da se sprijateljila sa svojom bolesc¢u i Zivjela u suzivotu s njom. Dio ispitanika navodi kako se
teSko nose s boli jer ih stalno podsjeca na bolest od koje boluju. Drugi ispitanici nisu vidjeli

izlaz iz te bolesti 1 povezane kozne boli (Tablica 6).
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Tablica 6. Iskustvo pacijenata o osjecaju boli koZe i razlike u usporedbi s drugim

bolovima

Tema

Citati

Bolovi u koZi povezani s psorijazom viSe su

povezani s povrSinom tijela

“Osjecam da ta bol nije iznutra, ve¢ da je

prisutna na povrsini.” (P3)

“Opisao bih ovu bol kao osjecaj na povrsini i

osjecaj zarenja.” (P6)

,Bolnost u kozZi bih okarakterizirao kao
nekakvo zatezanje i suhocu i nesto Sto vam
smeta pri kretanju, Sto je povrsinsko, nesto
Sto vas zateze i smeta. " (P8)

,Bol  povezanu s  psorijazom  bih
okarakterizirao kao osjecaj zatezanja, ne
mogu hodati i izlaziti iz kuce zbog toga niti

spavati.“ (P10)

“Ovo je nekako vise povrsinska bol. Ova bol

je pomalo iritantna.* (P16)

,,Ova bol, u usporedbi s drugim bolovima u
tijelu, ova bol je u kozi, osjecate da vas koza

muci.“ (P17)

., Osjecate da je ta bol nekako povrsinska, da

nije duboko u tijelu.“ (P18)

Usporedba boli koze povezane s psorijazom s

boli uzrokovanom stvaranjem koznih rana

“Za mene je bol povezana s psorijazom poput
osjecaja koji imate kad imate ranu, to mi je

nekako najbolja usporedba. “ (P9)
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“Nenormalno, to je jezivo, razumijes. Nisi
nista napravio i nastaje rana koja postaje

Ziva rana.* (P11)

Bol koZze kod psorijaze je strasna i
nepodnosljiva, puno gora od bilo koje druge

boli

“Ne mogu hodati i izlaziti iz kuce zbog toga

ili spavati. Ovo je puno veca bol i

3

nepodnosljivija od nekih drugih bolova.*
(P10)

,,Ova bol je nekako iritantna, mislim da je
svaka bol teska, ali ova je u kombinaciji sa
svrbezom i estetikom, pa je to Ccini jo§
nepodnosljivijom od drugih bolova u tijelu

jer je pojacavaju ove druge komponente.’

(P16.))

Bol koze je neusporediva s nekim jakim
bolovima, kao $to je bol u kuku koju je

osjecao ranije.

,»Ovo se ne moze usporediti s jakom boli, na
primjer, boli u kuku koju sam iskusio prije

mnogo godina.“ (P15)

Mire se s boles¢u od koje boluju, ali i s

osjecajem boli

“Navikla sam na tu bol, opisala bih to kao

ve¢ dosadan osjecaj s kojim zivim.” (P6)

Postao prijatelj s boles¢u

“Postala sam prijatelj s ovom svojom
boleséu. Oboljelo mjesto mazem kremama,
na oboljelu kozu stavljam viazne zavoje. Ako
su mi zahvaceni prsti, onda pokusavam ne
koristiti zahvaceno podrucje, kako ne bih
potaknula, ne bih uzrokovala bol. Svjesna
sam odakle dolazi, a onda se trudim ne
izazvati nastanak boli i sanirati zahvacena

podrucja ako mogu.“ (P4)

59




Bol ih stalno podsje¢a na bolest od koje

boluju

“Svaki trenutak razmisljas o tome, oteklina,
crvenilo, svrbez, rane i kad si opusteniji nisi
opusten, stalno razmisljas o tome i to stalno

podsjeca da to imas.* (P11)

“Tesko mi je, podsjeca me da je bolest tu... a
kada nesto radim, a ne vidim promjene, znam

da je tu jer osjecam bol.” (P17)

“.bol je neugodan, mucan i nekako te

podsjeca na bolest koju imas, ne mozes to

zaboraviti.” (P18)

Ne vidim izlaz iz ove bolesti i povezanih

bolova u kozi.

“Ova bol nikada ne prestaje, predugo traje i

nikad u potpunosti ne nestane.” (P10)

“Uzas, katastrofa, ne mozete zamisliti kako

me to boli.” (P7)
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4.3.4. Ucestalost boli povezana s psorijazom

Na pitanje o ucestalosti boli povezane s psorijazom, neki ispitanici su rekli kako pate od boli

svaki dan.
“Bol koze prisutna je svaki dan cijeli dan..” (P10)

“Bol je prisutna na koZi svakog dan, a na podrucju zglobova nekoliko puta tjedno. “ (P11)

“Bol je prisutna svaki dan” (P17)

Neki su ispitanici izjavili kako je bol bila prisutna od nekoliko puta tjedno do jednom

mjesecno.

“Bol se javija svakih 10-15 dana.” (P12)

“Bol se javlja 1-2 puta tjedno.” (P15)

“Bol se povremeno javlja, barem jednom mjesecno.” (P16).
Jedan je ispitanik opisao izrazeniju bol u stanju stresa.

“..pojava boli je izrazenija u stanju stresa.” (P16)

4.3.5. Osjecaji povezani s boli povezanom s psorijazom

Sto se tie osjecaja vezanih uz bol povezanu s psorijazom, vecina ispitanika je izjavila kako
im je teSko nositi se s ovim simptomom svoje bolesti, kako ih sputava u svakodnevnom

zivotu te kako negativno utjece na njihovo psihofizicko zdravlje.
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Neki su, pak, prihvatili bolest sa svim tegobama koje ona sa sobom nosi. Jedna je ispitanica

rekla kako bol povezana s psorijazom ne utjeCe znacajno na njezin svakodnevni zivot, a

druga je izjavila kako je bol povezana s psorijazom usporava (Tablica 7).

Tablica 7. Osjecaji povezani s boli povezanoj s psorijazom

Tema

Citati

Tesko je nositi se s ovim simptomom bolesti,
ogranicava svakodnevni Zivot te negativno

utjece na psihofizi¢ko zdravlje.

“Bol povezana s psorijazom ogranicava me u

svakodnevnom Zivotu.” (P1)

,,Nervozna sam, ne mogu si pomoci jer
moram raditi kucanske poslove, pa mi sve
prokrvari, pa se namazem kremom, pa
navucem rukavice, pa ne mogu nista uhvatiti

s rukavicama i ja sam frustrirana. (P7)

,To jako lose utjece na moje mentalno i

fizicko stanje.” (P10)

., Osjecaji su teski, naravno, nije lako nositi
se s bilo kojom vrstom boli, pa tako i s boli u
koZi... Zelite si pomoci, ali cesto nema
rjesenja, a cinjenica da znate da se stanje

ponavlja i da je neizljecivo mi smeta.“ (P16)
“Sve mi je teze nositi se s tim.” (P11)

., Neugodno je i smeta mi.* (P12)

., ...ruzan je to osjecaj, smeta te, nervira te i
ne mozes se ponasati normalno i biti svoj

nekako jer te stalno nesto muci u pozadini, a

kad ne vidis promjene, znas da su tu jer vas
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na to podsjecaju osjecaji boli, svrbeza.*

(P18)

Prihvac¢anje bolesti sa svim S§to nosi sa

sobom.

“Pa, navikla sam vise, znam da c¢e doci

period s poteskocama i proci ¢e.” (P2)

, Navikla sam na dijagnozu da promjene
dodu i produ, a isto je i s boli — da ¢e doci i
proci..”“ (P4)

to, to psihicki

“Prihvatio sam sve je

uvjetovano.” (P5)

Jedan je ispitanik rekao da bolovi povezani s
psorijazom ne utjeCu znafajno na njegov

svakodnevni zivot.

“Ne smeta mi previSe u svakodnevnom

Zivotu.” (P3)

Bolovi povezani s psorijazom usporavaju

“Usporava me, nikako nisam staticna osoba,
a onda se to odrazava i na to da me

usporava.” (P8)

4.3.6. Op¢i utjecaj boli povezane s psorijazom na ispitanike

Sto se ti¢e opéeg utjecaja boli povezane s psorijazom na njihove zivote, veéina ispitanika je

istaknula kako je ona negativno utjecala na njihov Zivot, ograni¢avala ih i otezavala njihovo

profesionalno funkcioniranje.

“Osjecam da me psorijaza ne boli kao sto me npr. boljela ruka kad sam imala kalcifikate, ali

me definitivno ogranicava i Cesto se ustrucavam otici na bolovanje zbog psorijaze, jer mislim

da je u redu ne raditi kada sam akutno bolesna, ali zapravo ponekad sam svjesna da bih

trebala uzeti bolovanje dok se ona ne dovede u stanje pod kontrolom.* (P2)
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“Otezava mi zivot i boli me. Ogranicava me u svakodnevnom Zzivotu. To me takoder
ogranicava u poslu jer sam njegovatelj i moram paziti da ne diram mjesta gdje me boli jer

bih se tada mogla onesvijestiti od boli.“ (P7)

,,Ima negativan utjecaj na moj svakodnevni zivot. Ogranicava me u obavljanju studentskih

aktivnosti i hobija.** (P10)

, Utjece na moju svakodnevicu, unistava sve. Za mene je situacija katastrofa. Najvise
promjena imam na mjestima koja ljudi ne vide i onda misle da mi nije nista i to me psihicki

unisti. Necu ni reci da kad se pocnem znojiti, to je strasno.” (P11)

. Smeta mi, i naravno, ogranicava me u svim aspektima kada je bol prisutna, postajem

nervoznija i ponekad se ne mogu koncentrirati.“ (P16)

,,.Jako me pogada, Zivcira me, nije lako kad te nesto muci, pogotovo kad te nesto boli pa tako
i ovo. Cinjenica da je to kronicna bolest i da si svjestan da ce se smetnje vierojatno
ponavljati ¢ini situaciju jos iritantnijom, a ne mozete uciniti nista da to sprijecite. To me
ogranicava u radu jer ponekad ne mogu normalno raditi jer mi smeta, isto vrijedi i za moje

hobije. “ (P18)

Dio ispitanika opisao je kako su primijetili negativan utjecaj boli izazvane psorijazom na

obiteljske odnose, jer su zbog postojanja boli puno nervozniji.

“To sve kvari, stvarno sam razdrazljiva u zadnje vrijeme, doma se uhvatim da nisam

normalna, ne zZelim biti takva, ali tako je.” (P11)

., 1 u obiteljskim odnosima sam nervozniji, pa to utjece na druge ljude oko mene, posebno na

moju obitelj. “ (P18)

Za dio ispitanika bol ne utjeCe znacajno na svakodnevni Zzivot, a dio njih je prihvatio

postojanje boli i pokuSavao se s njom nositi svaki dan.
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“To je sve psihicki utemeljeno, to je kronicna bolest... Prihvatio sam to, pomirio se s tim i to

vis§e ne utjece toliko na moj zivot.” (P5)

., Nije me ogranicavalo ni u cemu, ali imam srecu da radim takav posao da sam privatnik i da

sam si to mogao omoguciti... “ (P9)

, U pocetku bih ucinila sve da se rijesim bolova vezanih uz psorijazu, Zivcirali su me i

opterecivali, ali sada sam se pomirila s tim.* (P12)

., Ne utjece na mene. “ (P15)

Jedna je ispitanica opisala osjecaj krivnje jer svojim postupcima nije sprijecila pojavu boli.

“Grdim samu sebe Sto nisam bila oprezna i zasto sam to dopustila, zasto nisam namazala

kozu kremom i sprijecila da se to dogodi.” (P4)

4.3.7. Osjecaj peckanja ili svrbeza

Sto se ti¢e osjecaja zarenja ili svrbeza, vec¢ina ispitanika navodi kako je to neugodan i uzasan

osjecaj koji ih stalno podsjeca na prisutnost bolesti (Tablica 8).
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Tablica 8. Osjecaj svrbeza i peckanja

Tema

Citati

Osjecaj zarenja ili svrbeza je neugodan i
uzasan osje¢aj koji stalno podsjeca na

prisutnost bolesti.

“Neugodan je osjecaj, stalno te svrbi, moras
se stalno trljati, paziti da ne krvari, stalno je

osjecaj da nesto ima.” (P5)

,, To je strasno. Grebe jer ne mazem redovito

kozu, isusi se i pocne svrbiti. “ (P6)

,,..uzasan i svakodnevni osjecaj. “ (P10)

, Najvise je straga, strasno je, prije je bilo

‘

malo, a sada se povecalo. To je grozmo.‘

(P11)

,Svrbi, iritira i podsjeca na bolest, to je

mozda kljuc.” (P16)

,upravo to svrbi, iritira. Muci me, moZzes
mislit kako je kad te stalno nesto zulja, stalno
te nervira, grozno je ponekad kad se pojaca.
Tesko je to sada opisati, ali znate kad vas
iritira kosulja ili etiketa, to je nekako
najslicnije ovome kad vam je koza kao nesto
drugo i Zelite je se rijesiti, ali nazalost Cesto
ne mozete, uvijek je tu s tobom, prati te i

podsjeca te da je ova bolest dio tebe. * (P17)

66




4.3.8. Postupci ispitanika kada se pojave bolovi povezani s psorijazom

Na pitanje Sto rade kada osjete bol povezanu s psorijazom, veéina ispitanika je odgovorila
kako na kozne promjene primjenjuju topikalne pripravke, najceS¢e hranjive kreme i
kortikosteroide. Dio njih pribjegavao je kupkama i uzimanju analgetika.

,,..dulje tusiranje i hranjive kreme. “ (P2)

., Uglavnom mazem mast. “ (P10)

,,Stavio sam kreme na kozne promjene, a stalno pijem analgetike. “ (P11)

., Belosalic kremu stavljam jednom u 10 dana.* (P12)

4.3.9. Iskustva ispitanika s primjenom topikalnih pripravaka i analgetika za
ublaZavanje boli kod psorijaze

Gotovo svi ispitanici su koristili topikalne kortikosteroidne pripravke i neutralne kreme kao
pomo¢ za ublazavanje osjecaja boli povezane s psorijazom. Jedna je ispitanica izjavila kako

koristi topikalne biljne pripravke, a jedna homeopatske pripravke.

“Koristim kortikosteroidne pripravke kao Sto je betametazon krema, a ponekad i kreme koje

se sastoje od betametazona i salicilne kiseline i mogu kratkotrajno pomo¢i.” (P16)

“Koristim homeopatske proizvode i mogu rec¢i da mi pomazu.” (P2)

“Povremeno kozu mazem biljnim kremama” (P6)

Ispitanici koji su koristili analgetike za lijeCenje boli povezane s psorijazom najcesce su

koristili nesteroidne antireumatike. Neki su ih uzimali povremeno, a neki svakodnevno.

"Ponekad uzimam nesteroidne protuupalne lijekove i to mi malo pomaze." (P16))
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"Svakodnevno uzimam nesteroidne protuupalne lijekove.” (P11)

4.3.10. Iskustva ispitanika o ¢imbenicima koji pogorSavaju bol povezanu s psorijazom

Vecina ispitanika je istaknula kako su vremenski uvjeti jedan od glavnih okidaca za
pogorsanje boli povezane s psorijazom. Najcesc¢e je to pojava zimskih uvjeta i vjetra. Za
druge je pogorsanje boli bilo povezano s ljetnom vru¢inom i znojenjem. Dio ispitanika je kao
vazan okida¢ istaknuo stres, a dio prehranu, primjerice suho crveno meso i za¢injenu hranu.
Jedan je ispitanik posebno. A drugi je ukazao da su njegove profesionalne aktivnosti

uzrokovale bol (Tablica 9).
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Tablica 9. Iskustva ispitanika o tome $to pogorsava bol povezanu s psorijazom

Teme

Citati

Pogorsanje boli povezano s vremenskim

uvjetima

“Na kozi je bol na vrhovima prstiju svake
zime cijele zime, a povremeno su prisutni

bolovi u zglobovima.” (P7)

“Za vrijeme hladnijeg vremena osjecam
bolove, kada je vrijeme suho bolovi se

Jjavijaju i u kozi i u zglobovima.” (P8§)

“Ljeti bi me nakon obilnog znojenja boljelo,
pa bi bilo vise cesanja i ranice — to bi se
dogadalo barem jednom mjesecno. Bolovi bi
se javljali i u zimskim mjesecima.” (P9)

suho vrijeme

“Dolazak zime, vjetar i

izazivaju pogorsanje psorijaze i bolove.
“(P2)

“..osobito vjetrovito vrijeme pogorsava.’

(P18)

Stres i prehrana kao vazan okida¢

“...crveno suho meso mi je pogorsavalo

bol.” (P11)

“...stres je jedan od okidaca za pogorsanje

boli.” (P8)

Negativnii utjecaj sredstava za ¢iS¢enje

“Kucanski poslovi i agresivna sredstva za

Ciscenje okidaci su za moju bol koze.” (P7)
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Profesionalne aktivnosti uzrokovale su bol “Na poslu sam soboslikar i to mi takoder

moze smetati, pogorsati bol.” (P5)

4.3.11. Percepcija ispitanika o ponasanju lije¢nika prema boli povezanoj s psorijazom

Samo je nekoliko ispitanika navelo da ih je lije¢nik pitao o boli povezanoj s psorijazom. Onaj
mali dio lije¢nika koji se zainteresirao za svoje pacijente po tom pitanju ¢inio je to u sklopu
redovitih pregleda. Samo je jedan ispitanik odgovorio kako je doslo do promjene terapije

zbog prisutnosti boli povezane s psorijazom.

“Lijecnik me uvijek na pregledu pita ima li boli povezane s psorijazom. Terapija se ne

mijenja ovisno o odgovoru.” (P3)

“Lijecnik me jednom pitao o boli povezanoj s psorijazom i promijenio terapiju zbog mog

odgovora.” (P7)

4.3.12. Razgovor o boli

U sklopu pitanja razgovaraju li s nekim o boli povezanoj s psorijazom, gotovo svi ispitanici
su istaknuli kako ponekad razgovaraju s nekim o tome, uglavnom c¢lanovima obitelji i
prijateljima.

“... ponekad razgovor s nekim iz obitelji ili prijatelja.” (P5)

“..s vremena na vrijeme razgovaram o tome sa suprugom.” (P8§)
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Ispitanici su takoder izrazili nezadovoljstvo pristupom lije¢nika prema njima, kako u sklopu
pregleda, tako i u sklopu op¢ih informacija o samoj bolesti i nacinima lijecenja te o boli

povezanoj s psorijazom.

“Mislim da bi dermatolozi trebali obratiti vise pozornosti na psorijazu opcenito kao bolest,
pa tako i na bol kao njezin dio. Radi se povrsno. Opcenito, treba vise paznje posvetiti svemu,

kvaliteti zZivota i svemu.” (P2)

Dvoje ispitanika istaknulo je veliki problem zbog dugog procesa potrebnog za dobivanje

bioloske terapije.
“Malo je predugo prije nego Sto ove bioloske terapije postanu dostupne. Malo je
demotivirajuce kada znas da postoji nesto Sto mozZe puno pomoci, ali da je potrebno puno

vremena da se do toga dode.” (P3)

Jedan ispitanik je istaknuo kako je odgovornost obostrana te da ¢ak ni on, kao pacijent, svom

lije¢niku nikada nije spomenuo da ima bolove povezane s psorijazom.

Dio ispitanika je istaknuo kako pojam boli nije dovoljno ukljucen u pristupu prema njima te

je pohvalio inicijativu istrazivaca da istraze ovu temu.

“Htio bih pohvaliti vasu inicijativu, nadam se da ¢emo biti od neke pomoci i da ce se otvoriti

druga pitanja i rjeSenja za ovaj problem.” (P16)

“Pa mozda bi trebalo malo vise voditi racuna o toj boli, stvarno je pohvalno Sto je

istrazujete, jer mislim da je potpuno zanemarena, barem iz mog iskustva.” (P17)
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4.4. Cetvrto istrazivanje - iskustva dermatologa vezana za bol povezanu s psorijazom

4.4.1. Deskriptivni rezultati karakteristika uzorka

Pozvali smo 24 dermatologa na sudjelovanje u istrazivanju. Pet dermatologa koji su prihvatili
poziv za sudjelovanje u istrazivanju na koncu su se ispricali jer nisu imali vremena za
sudjelovanje. Svih 19 dermatologa koji su zapoceli intervju zavrs$ili su ga. Intervjui su trajali
najvise 45 min. Demografske i profesionalne karakteristike ispitanika prikazane su u Tablici

10.
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Tablica 10. Demografske i profesionalne karakteristike ispitanika u istrazivanju (N=19)

Varijabla Rezultat
Dob, medijan (raspon) u godinama 38 (31-63)
Spol, N

Muskarac 0

Zena 19
Radni status, N

Zaposlen 19
Nezaspolen 0
Umirovljen 0

Radno iskustvo kao lije¢nika/ce, medijan (raspon) u godinama 13 (7-39)
Radno iskustvo kao dermatologa/ice, medijan (raspon) u godinama | 7 (0,3-32)
Radno mjesto, N

Zagreb 5

Split 7

Osijek 5
PoZega 1

Ivani¢ Grad 1

Mjesto zaposlenja, N

Bolnicki sustav 13
Privatna praksa 3
Bolnicki sustav i privatna praksa 3

UZe podrucje rada, N

Op¢a dermatologija 7

Upalne bolesti 7
Pedijatrijska dermatologija 4
Dermatoloska onkologija 3
Dermatoskopija 3
Psihodermatologija 1
Alergologija 1
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Sudjelovali su dermatolozi iz razli¢itih gradova Hrvatske, ukljucujuéi Split, Zagreb, Osijek,

Ivani¢ Grad i Pozegu. Sve su bile Zene, uglavnom zaposlene u bolni¢kom sustavu (Tablica

10). Vecina je navela da ima puno iskustva s pacijentima s psorijazom (Tablica 11).

Tablica 11. Iskustva ispitanika s psorijazom (N=19)

Varijabla N
Koliko iskustva imate s pacijentima s psorijazom?

Malo 0
Srednje 5
Puno 14
Uvodite li sistemsku terapiju za lije¢enje psorijaze?

Da 18
Ne 1
Ako da — koju najcece?

Metotreksat 17
Retinoidi 5
Bioloska terapija 4
Odredujete li teZinu bolesti koriStenjem PASI zbroja?

Da 19
Ne 0
Koju mjeru ishoda boli smatrate prikladnom za klinicku praksu (npr.
Vizualno analognu ljestvicu-VAS, numeri¢ku bodovnu ljestvicu-NRS

ili neku drugu)? 12
VAS 6
NRS 1
Ne znam

Koju mjeru ishoda boli smatrate prikladnom za klini¢ka istraZivanja
(npr. Vizualno analognu ljestvicu-VAS, numeri¢ku bodovnu ljestvicu-
NRS ili neku drugu)?

VAS 10
NRS 5
Kombinacija vise ljestvica 1
Ne znam 3
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Smatrate li kako bol ima vaZznu ulogu u psorijazi?

Da 18
Ne 1
MozZete li procijeniti koliki je postotak pacijenata s psorijazom koji
pate od boli povezane s psorijazom?

20 % 4
30% 8
40% 1
50% 5
100% 1
Pitate li VaSe pacijente s psorijazom o boli?

Da 15
Ne 4
AKo da, koliko ¢esto? (N=15)

Uvijek 9
Cesto 3
Ponekad 3
Ako da, utjecu li njihovi odgovori na terapiju? (N=15)

Da 15
Ne 0
Pitate li VaSe pacijente o osjecaju pecenja ili svrbeza?

Da 18
Ne 1
Ako da, znaju li razlikovati navedeni osjecaj od osjecaja boli?

Da 13
Ne 3
Daine 3
Prijavljuju li pacijenti bol najviSe na mjestu prisutnih koZnih
promjena? 10
Da 8
Ne 1
Ne znam
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Ako ne, na kojim dijelovima tijela se pacijenti Zale na postojanje boli

povezane s psorijazom? (N=8)

Zglobovi 8
Savjetujete li pacijentima koriStenje lijekova za ublaZavanje boli
povezane s psorijazom?

Da 11
Ne 8
Ako da, Koliko ¢esto? (N=11)

Uvijek 5
Ponekad 4
Rijetko 2
Preporucujete li pacijentima koji pate od boli povezane s psorijazom
konzultaciju s drugim specijalistima?

Da 17
Ne 2
Ako da, s kojima? (moguce vise odgovora)

Rheumatolozima 16
Anesteziolozima 4
Drugima 1
Smatrate li kako bol povezana s psorijazom smanjuje kvalitetu Zivota
Vasih pacijenata?

Da 19
Ne 0
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4.4.2. Kvalitativni rezultati

Kvalitativni rezultati istrazivanja opisani su u sljedecoj strukturi: prvo su predstavljene

glavne teme, a zatim podredene teme.

4.4.2.1. Iskustvo ispitanika s psorijazom

Svi ispitanici smatraju kako bol ima znacajan utjecaj na kvalitetu zivota ovih bolesnika, pa je
prisutnost boli vazan ¢imbenik u pristupu dijagnostici i izboru terapije (Tablica 2). Veéina
njih navela je kako svoje pacijente s psorijazom uvijek pitaju o boli te kako ta informacija
uvijek utjece na njihov izbor terapije. Osim toga, veéina njih pacijentima s psorijazom koji
osjecaju bolove preporucuju posjete drugim specijalistima, uglavnom reumatolozima.

(Tablica 11).

4.4.2.2. Mi§ljenje dermatologa o vazZnosti boli kod psorijaze

4.4.2.2.a Bol ima vaZznu ulogu u psorijazi

Upitani za miSljenje o vaznosti boli kod psorijaze, dermatolozi su ve¢inom naveli kako bol
ima vaznu ulogu kod psorijaze. Takoder su naglasili kako osjecaj boli kod psorijaze ovisi o
zahvacenim dijelovima tijela. Na primjer, neki su ispitanici ukazali kako je bol posebno
problemati¢na kada su zahvaceni zglobovi. Za druga podrucja tijela istaknuli su vaznost boli
kada psorijaza zahvaca dlanove, tabane, nokte i genitalnu ili perianalnu sluznicu. Izjave

ispitanika nalaze se u Tablici 12.
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Tablica 12. MiSljenje dermatologa o vaZnosti boli povezane s psorijazom

Tema

Izjave ispitanika

Bol ima vaznu

ulogu u psorijazi

“Cudo je kad pacijente s psorijazom pitate o boli, koliko se iznenadite
koliko je ona znacajna... Iznenadite se koliko su jaki subjektivni
simptomi boli i koliko ona nije samo kozmeticka, ne samo izgled koze.
Bol je vrlo vazan element kod bolesnika s psorijazom... Bol igra vaznu

ulogu u psorijazi...” (P2)

“Ovisi o obliku, ako se gledaju zglobovi onda izrazito, ali ako je samo
koza onda ovisi o tipu psorijaze i lokalizaciji. Ali ako postoji bol, onda

je to vrlo vazan element” (P1)

“Bol je vazna jer se na to pacijenti Zale. Dakle, kazu da koza boli. Da

koza pece i da boli. Onda se cesu, prave rane, a onda opet boli.” (P3)

Vaznost boli nije

krucijalna

“Bol ima dio uloge, ali ne glavnu...” (P5)

“Do neke mjere postoji bol. Muce ih druge stvari, svrbez, peckanje, ali

i bol.” (P4)

“Pa, recimo negdje oko 30 posto, svrbez je vazniji od boli, ali moze biti

ibol, da.." (P6)

“Pa, ponekad pacijenti kazu da ih boli koza, iritira ih kao da je cijela
kozZa u oklopu, zateze, Sto sve moze ici u prilog rijeci bol, samo sto se to

kod razlicitih ljudi izrazava na razlicite nacine.” (P11)

Bol negativno
utjece na kvalitetu

zivota bolesnika

"Da. Pa s obzirom da pacijenti koji osjecaju bol imaju i losiju kvalitetu
Zivota, mogu imati poremecaj spavanja, poremecaj u svakodnevnom
radu, funkcioniranju kako u odijevanju tako i u kretanju, tako da je to

svakako jedan od vaznih aspekata same bolesti. .” (P9)

Simptomi  boli i

“Prema mom iskustvu, obicna plak psorijaza jace svrbi, pa bi pacijenti
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svrbeza  su
zanemarivali

dermatologiji

se

u

jace naglasili svrbez. Kad sam krenula na specijalizaciju, stari
profesori su govorili da psorijaza ne svrbi, ali nije tako, svrbi sve sto je
suho, to zna svatko tko se bavi dermatologijom. Dakle, svrbez je
prisutan, da. A sto se tice bolova, pacijenti su mi se zalili da boli,
pogotovo kod tezih oblika psorijaze, kao Sto je plak psorijaza i naravno
pustularna psorijaza ili neka eksudativna psorijaza. Kada pacijenti
boluju od pustularne psorijaze, eritrodermijske psorijaze, zZale se da ih
jako boli. Ne pece, ali boli, tako to opisuju. Ako imate artritis, onda
naravno da imate otecene zglobove, bolove u zglobovima, naravno da
imate i to. Najcesce je bol prisutna kod plak psorijaze i artritisa na
ovim drugim posebnim lokalizacijama ili one eritrodermicno nestabilne
psorijaze. Pacijenti s plak psorijazom, kada je PASI izmedu 10 i 40,
wvijek kazu, vrlo cesto spominju osjecaj punoce, a time i bol i

nelagodu.” (P18)

Bol nema nikakvu

ulogu
dermatoloskoj
klinickoj

prezentaciji

u

“Bol nema nikakvu ulogu u dermatoloskoj klinickoj prezentaciji

psorijaze, ali opcenito ima vaznu ulogu u psorijaticnom artritisu”

(P14)
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4.4.2.2.b VaZznost boli nije presudna

Neki ispitanici su bili misljenja kako pacijenti koji boluju od psorijaze pate od boli; medutim,

naveli su da ta bol nije klju¢na 1 da drugi simptomi vise opterecuju pacijente (Tablica 12).

4.4.2.2.c Bol negativno utjece na kvalitetu Zivota bolesnika

Vecina dermatologa navela je kako bol u psorijazi ima vaznu ulogu jer negativno utjece na

kvalitetu zivota pacijenata (Tablica 12).

4.4.2.2.d Simptomi boli i svrbeZa zanemareni u dermatologiji

Jedan je dermatolog ukazao kako se u dermatologiji svrbez Cesto poistovjecuje s boli, ali da
se ti simptomi mogu razjasniti kada lije¢nik pocne ispitivati pacijenta s viSe pitanja,
pokusavaju¢i dobiti detaljne informacije o potesko¢ama s kojima se suocCava. Takoder,
naznaceno je kako su ti simptomi nekada bili zanemarivani u dermatologiji i ovise o vrsti

bolesti (Tablica 12).

4.4.2.2.¢ Bol nema nikakvu ulogu u dermatoloskoj klini¢koj prezentaciji

Jedan je dermatolog naveo kako bol nema nikakvu ulogu u dermatoloskoj klinickoj

prezentaciji (Tablica 12).

4.4.2.3. Stav dermatologa o utjecaju boli povezane s psorijazom na kvalitetu Zivota

bolesnika

4.4.2.3.a Bol ima veliki utjecaj na kvalitetu Zivota

Na pitanje smatraju li kako bolovi povezani s psorijazom smanjuju kvalitetu Zivota
pacijenata, dermatolozi su jednoglasno odgovorili kako bol ima veliki utjecaj na kvalitetu

Zivota;:
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“Da, jer bol je vrlo intenzivan osjecaj. Dakle, ako postoji bol, onda je ona toliko intenzivna

da sigurno utjece na socijalno i osobno funkcioniranje pacijenta.” (P1)

“Kod onih koji prijavijuju bol, svrbez, druge osjete, to ima puno veci utjecaj na kvalitetu

Zivota od onih koji imaju promjene na kozi.” (P2)

4.4.2.3. b Kvaliteta Zivota bolesnika je naruSena zbog ogranifenja u svakodnevnim

aktivnostima

Vecina dermatologa istaknula je kako je kvaliteta Zivota bolesnika naruSena zbog ograni¢enja
u svakodnevnim aktivnostima:

“Osim trpljenja boli, koja sama po sebi smanjuje kvalitetu Zivota, ogranicava ih i u
svakodnevnim aktivnostima...” (P14); “Ostecuje svakodnevno funkcioniranje...” (P5);
“..remeti svakodnevnu kvalitetu Zivota...” (P6); “..sputava dnevne aktivnosti...” (P12);

’

“...Bol ih sprjecava u obavljanju svakodnevnih aktivnosti; ne bave se hobijima ili sportom.’

(P19)

4.4.2.3.c Kvaliteta Zivota je narusSena zbog uc¢inaka boli

Nekoliko dermatologa je naglasilo kako je kvaliteta Zivota narusena zbog ucinaka boli i
posljedicnih negativnih ucinaka na pacijentovo profesionalno funkcioniranje: ,,Bol ih
onesposobljava...i profesionalno, cesto e traziti bolovanje...nece moci kvalitetno obavljati
svoj posao” (P19); “...ometa ih u svakodnevnim aktivnostima, u radu...” (P12); “... remeti
njihov radni ucinak...” (P9); , svakako ih onemogucuje u obavljanju odredenih radnji na

poslu u vlastitom, osobnom i profesionalnom Zivotu...” (P10).
Dva su lije¢nika istaknula vaznost negativnog utjecaja boli na psihi¢ko stanje pacijenata:

,,...bol ih cini depresivnima...” (P12); “Bol utjece na raspoloZenje, pa postaju tjeskobni i

depresivni...” (P16).
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4.4.2.4. Percepcija dermatologa o ¢imbenicima koji mogu pogorsati bol povezanu s

psorijazom

Dermatolozi su spomenuli nekoliko ¢imbenika za koje smatraju da pridonose pogorsanju boli
povezane s psorijazom. To ukljucuje terapiju, okolis, stres, profesionalne i osobne aktivnosti,

fizicki kontakt sa zahva¢enom kozom i kretanje.

4.4.2.4.a Terapija i pogorSanje boli

Cimbenici prepoznati kao oni povezani s terapijom su neadekvatna terapija, neuzimanje
terapije i nepravilna ili izostala njega koze:

“Vjerujem kako se pacijentova bol moze pogorsati neadekvatnom terapijom ili nedostatkom
terapije...” (P1); “Bol povezana s psorijazom moze se pogorsati ako pacijenti ne koriste
odgovarajucu terapiju, ako ne njeguju svoju kozu, ne koriste uljne kupke i omeksavajuce
kreme za njegu...” (P19);” Neredovita ili neodgovarajuca terapija ili neuzimanje sistemske
terapije kod osoba koje imaju zahvacene zglobove moze dovesti do pogorsanja boli kod ovih

pacijenata...” (P12).

4.4.2.4.b Okolinski ¢imbenici i pogorsanje boli

Ispitanici su predlozili kako sezonske promjene povezane s okoliSem doprinose pogorsanju
boli povezane s psorijazom. To su, primjerice, dolazak zime, suhi zrak, meteoroloski uvjeti,
kemijske tvari s kojima pacijenti dolaze u profesionalni kontakt, izlozenost morskoj ili
bazenskoj vodi te konzumacija odredenih namirnica. “Vanjski agensi, tvari s kojima dolaze u
profesionalni kontakt. Pogorsanje je ponekad povezano s izlaganjem morskoj vodi ili vodi iz

bazena” (P7); “Promjene godisnjih doba, razna upalna stanja, stres, ljetne vrucine...’

(P14); “Konzumacija odredene hrane...” (P3).
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4.4.2.4.c Stres i pogorsanje boli

Stres je takoder prepoznat kao doprinos pogorsanju boli.
“Uzrok pogorsanja boli mozZe biti stres. Rekao bih da je psihicki stres povezan s
pogorsanjem boli kod psorijaze. Pacijenti doZivljavaju neku vrstu stresa u zivotu ili se Zale na

neko zahtjevno razdoblje kao uzrok pogorsanja boli kod psorijaze...” (P10).

4.4.2.4.d Aktivnosti i pogorsanje boli

Medu profesionalnim i osobnim aktivnostima koje mogu pridonijeti pogorSanju boli,
ispitanici su naveli dnevne aktivnosti. Takoder, ukazali su da razli€ite vrste zanimanja mogu
pogorsati bol povezanu s psorijazom.

"Pa, mozda su pacijenti koji imaju razlicite poslove okidac..." (P9)

Tjelesni kontakt sa zahvacenim koznim promjenama spomenut je kao doprinos iskustvu boli
kod pacijenata sa psorijazom.

“Bol u podrucju nekih lezija, mjesta pritiska, kod cesljanja u podrucju folikula dlake dovodi
do pogorsanja boli povezane s psorijazom. CeSanje i dodirivanje zahvacenih dijelova tijela

dovodi do pogorsanja boli kod pacijenata s psorijazom.” (P13)

Kretanje je takoder spomenuto kao doprinos pogorSanju boli kod pacijenata s psorijazom:

"Pacijenti se Zale da im se bolovi u zglobovima pogorsavaju zbog kretanja." (P13)

4.4.2.5. Najvazniji ciljevi dermatologa u lijeCenju psorijaze

Ispitanici su naveli kako su njihovi najvazniji ciljevi u lijecenju psorijaze smanjenje PASI
(indeks podrucja i ozbiljnosti psorijaze) (N=7), Cista koza (N=10), zadovoljstvo pacijenata

(N=5) i poboljsanje kvalitete Zivota (N=0).
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4.4.2.6. Dodatni komentari i savjeti dermatologa o bolovima povezanim s psorijazom

4.4.2.6.a Vaznost ukljuc¢ivanja pojma boli

Kad su ispitanici zamoljeni za dodatne komentare i savjete o boli povezanoj s psorijazom,

nekoliko ih je pohvalilo temu ovog istrazivanja. Takoder, istaknuli su vaznost ukljucivanja

pojma boli u pristup bolesnicima s psorijazom i kao jedan od kriterija za primjenu bioloske

terapije (Tablica 13).

Tablica 13. Dodatni komentari i savjeti dermatologa o boli vezanoj s psorijazom

Teme Citati

Dodatni ,Lijepo je Sto se radi ovo istrazivanje i Sto ¢e se vidjeti koliko je bol
komentari 1| vazna i onda ga ukljuciti kao jedan od kriterija za dobivanje i uvodenje
savjeti bioloske terapije. (P3);

dermatologa o

,Pohvalila bih vaSu inicijativu jer zaboravljamo na bol kod psorijaze i

bolovima voljela bih dobiti vase rezultate kada budu gotovi.“ (P19);

povezanim s | ,,Mozda bi nam ovo moglo otkriti neSto novo o psorijazi...” (P16)
psorijazom

Vrlo je vazno | “Mozda bismo u praksi trebali cesce traziti od pacijenata da opisu svoju

razlikovati bolove
u kozi 1 bolove u

zglobovima kod

bol. Mozda da im damo ljestvicu intenziteta boli za mjerenje njihove boli.
Takoder bismo trebali pitati pacijente jesu li sami isprobali neki tretman,

je li im nesto pomoglo, da vidimo sto im odgovara” (P11)

“Smatram kako bi trebalo malo vise educirati lijecnike obiteljske
medicine kako bi obratili vise pozornosti na pacijente s psorijazom, da
ozbiljno shvate pacijenta koji se zali na bolove, da mu svakako posvete
malo vise paznje i upute ga na lijeCenje, jer smatram da pravodobno
postavljena dijagnoza svakako utjece na pozitivan ishod lijecenja i

prevenciju komplikacija koje nastaju (P1).

psorijaze

Bolja  edukacija
obiteljskih
lije¢nika
Promjene u

“U proteklih 10 godina percepcija psorijaze se znacajno promijenila. Do

84




klinickoj  praksi | sada se to dozivljavalo samo kao dermatoza, a suradnja s drugim
vezano uz | specijalnostima nije bila tako izrazena kao danas. A to je posebno zbog
psorijazu boli. Kada bolesnici kazu kako ih boli osobito u zglobovima, tebalo bi ih

uputiti reumatologu, specijalistu fizikalne medicine i rehabilitacije i

drugima” (P17).

Buduca “Treba ukljuciti psiholoske aspekte. I nesto o stigmatiziranju ljudi, ljudi
istrazivanja 0 | Cesto misle da su pacijenti s psorijazom zarazni. Mislim da je njihova
psorijazi i boli patnja cesto vidljiva i vraca se, a vi tu ne mozete nista.” (P12)

“Daljnja istrazivanja u ovom podrucju bila bi dobra. Ispitati karakter
boli itd. Mozda bi nam to donijelo nove uvide u psorijazu, taj neuralni

aspekt, koji je relevantan i za etiologiju.” (P16)

4.4.2.6.b Vrlo je vaino razlikovati bolove u KkoZzi i bolove u zglobovima u stanjima

psorijaze

Neki su dermatolozi sugerirali kako bi bilo vrlo vazno razluciti bolove u kozi i bolove u
zglobovima u psorijaticnim stanjima tijekom razgovara s pacijentima. Nadalje je naglaseno
da je svrbez, peckanje i bol tesko razdvojiti kod psorijaze, ali da pacijenti sigurno prijavljuju
sve te simptome i1 da detaljnija rasprava s pacijentima moze biti od pomo¢i. Takoder,
dermatolozi su sugerirali da je u praksi potrebno viSe se usredotoc€iti na bol povezanu s

psorijazom (Tablica 13).

4.4.2.6.c Bolja edukacija obiteljskih lije¢nika

Jedan od prijedloga bio je da se lijeCnike obiteljske medicine bolje educira o svim
simptomima 1 manifestacijama psorijaze kako bi mogli pomo¢i u ranijem postavljanju
dijagnoze psorijaze kada se pacijent zali na bolove, uz kozne simptome koji upucuju na

psorijazu (Tablica 13).
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4.4.2.6.d Promjene u klinickoj praksi vezane uz psorijazu

Zamijecene su promjene u klini¢koj praksi u vezi s psorijazom. Spomenuto je da se psorijaza
prije shvacala samo kao dermatoza no sada se sve viSe prepoznaje cijeli spektar povezanih

simptoma 1 stanja (citati su dostupni u Tablici 13).

4.4.2.6.¢ Buduca istraZivanja o boli i psorijazi

Dio dermatologa sugerirao je da bi buduca istrazivanja o boli i psorijazi bila dobrodosla.
Jedan konkretan prijedlog bio je kako se u buducim istrazivanjima boli kod psorijaze trebaju

viSe proucavati psiholoski aspekti (Tablica 13).
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5. RASPRAVA
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U sklopu ove doktorske disertacije ukljucena su cCetiri odvojena istraZivanja povezana u
zajednicku tematsku cjelinu. Jedinice analize u tim istrazivanjima su u prvom istrazivanju
obuhvatile znanstvene ¢lanke i sivu literaturu koji ispunjavaju uvjete koji se odnose na bol
kod psorijaze; u drugom istrazivanju registrirane protokole randomiziranih klini¢kih pokusa;
u tre¢em 1 Cetvrtom istrazivanju kvalitativna istrazivanja na temelju polu-strukturiranog
intervjua.

U prvom istrazivanju cilj je bio sustavno mapirati dokaze iz znanstvene literature o bilo
kojem tipu boli u bolesnika s psorijazom (kozne boli, boli u psorijaticCnom artritisu i / ili
druge vrste akutne i kroni¢ne boli); u drugom istrazivanju istraziti koliko ¢esto protokoli
registriranih klinickih pokusa uklju¢uju domene ishoda povezane s boli, i koje mjere ishoda
koriste. U tre¢em istrazivanju cilj je bio istraziti iskustva pacijenata oboljelih od psorijaze u
Hrvatskoj vezano za bol povezanu s psorijazom, a u Cetvrtom istraziti iskustva lije¢nika
dermatologa u Hrvatskoj vezano za bol povezanu s psorijazom.

Nasim prvim istrazivanjem, sustavnim pretraznim pregledom literature, pronasSli smo
heterogene vrste istrazivanja i tema povezanih s boli u kontekstu psorijaze, ali takva je
heterogenost svojstvena takvim vrstama sinteze dokaza. Prethodno navedeno je istaknuto u
uvodnim dijelovima PRISMA-ScR (,,saZeti rezultate iz korpusa znanja koje je heterogeno u
metodama ili disciplini®) (213). Nasi kriteriji prihvatljivosti omogucili su ukljucivanje starijih
Clanaka. Medutim, o tome smo transparentno izlozili u sklopu nase disertacije i omogucili
jasno prikazivanje razvoja ove teme istrazivanja. Provodenje tog pregleda literature
omogucilo nam je pruzanje mapiranja dokaza i provedbu buduc¢ih usmjerenih sustavnih
pregleda. Snaga tog istraZivanja je u tome S$to je to prvi sustavni pretrazni pregled literature
na predlozenu temu. Dodatno, odabrali smo pretrazivanje viSe izvora informacija, §to je
omogucilo ucinkovito pretrazivanje literature. Ne postoje jedinstvene smjernice za izvore
koje treba pretrazivati u pregledima opsega jer to u konacnici ovisi o temi. Na primjer,
PRISMA ekstenzija za pretrazne preglede literature jednostavno trazi od autora transparentno
opisivanje koji su izvori informacija pretraZzeni i poti¢e autore da navedu strategiju
pretrazivanja za barem jednu bazu podataka (213). Upute u toj smjernici daju samo sljedeci
prijedlog ,,Strategija pretrazivanja trebala bi biti sveobuhvatna kako bi se pronasla objavljena
1 neobjavljena (siva) literatura®. Priru¢nik Instituta Joanna Briggs za pretraZzne preglede
literature preporucuje pretrazivanje ,,najmanje dvije odgovarajuée online baze podataka
relevantne za temu* (224). Zbog nedostatka jedinstvenih smjernica, koristili smo vrlo
sveobuhvatne strategije pretrazivanja koja ukljucuje Sest baza podataka i dva izvora sive

literature.
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U drugom istrazivanju glavni je rezultat kako je samo 7,2% analiziranih registriranih
protokola klini¢kih ispitivanja o psorijazi i s njom povezanim stanjima koristilo bol kao
primarni ili sekundarni ishod. Uzimaju¢i u obzir kako psorijaza i s njom povezana stanja
mogu uzrokovati znatnu bol, taj rezultat zahtijeva daljnje razmatranje u vezi s ishodima koji
su vazni za pacijente.

Bol se moze procijeniti kombiniranim mjerama koje analiziraju brojne ishode koje su prijavili
pacijenti, a koje analiziraju kvalitetu zivota ili ishode specificne za psorijazu, ali nije sasvim
jasno i sigurno hoce li se u sklopu navedenih mjera obuhvatiti i zasebna procjena boli kako bi
se istaknula bol pacijenata u sljede¢im istrazivanjima. Nadalje, neki od prethodno spomenutih
mjera nemaju specificnosti za psorijazu, §to ograni¢ava precizne procjene kao Sto je
razlikovanje simptoma kao $to su bol i svrbez (225).

Najcesce mjere ishoda koriStene u analiziranim protokolima bile su PASI i PGA. Medutim,
bol i svrbez, simptomi koji mogu biti vrlo iscrpljujuéi za pacijente s psorijatiénim stanjima,
mozda se ne¢e moci rijesiti ako se procjene lijecnika oslanjaju iskljucivo na samo te mjere
ishoda (225). To se moZe objasniti nalazima istrazivanja koja pokazuju razlike izmedu onoga
Sto pacijenti i lijeCnici smatraju optere¢ujué¢im simptomima.

Bol kod pacijenata s psorijazom moze biti prisutna na bilo kojem dijelu tijela, a istraZivanja
su pokazala kako je u 49% slucajeva prisutna na kozi lica, u oko 30% slucajeva na podrucju
koze koznih pregiba te trupa, ruku i noktiju. Bolesnike s bolnim koznim lezijama nuzno je
uvijek pitati o prisutnosti i bolova u zglobovima zbog ¢esto pridruzene psorijaticne artropatije
i to najcesce u donjem dijelu leda u oko 30% pacijenata s psorijazom (182, 183).

Lebwohl i sur. ispitali su 1005 pacijenata, 101 dermatologa i 100 reumatologa i izvijestili o
razlikama izmedu opterecenja simptomima koje percipiraju pacijenti i lijenici. Na primjer,
viSe od polovice pacijenata kojima je dijagnosticirana samo psorijaza izjavilo je kako pate od
bolova u zglobovima. Naprotiv, manje od 20% dermatologa izjavilo je kako njihovi pacijenti
s psorijazom pate od bolova u zglobovima (226).

Ovo potencijalno zanemarivanje boli kod pacijenata s psorijazom takoder moze imati
klini¢ke posljedice u svakodnevnoj praksi, budu¢i da procjena boli kod pacijenata s
psorijazom moze pomo¢i u dijagnosticiranju psorijaticnog artritisa. Lebwohl 1 sur. pokazali
su kako se vecina ispitanih dermatologa i reumatologa slozila da psorijaticni artritis moze
ostati nedijagnosticiran jer simptomi koZze i zglobova nisu istodobno uzeti u obzir; manje od
60% dermatologa navelo je kako je razgovaralo o riziku od psorijati¢nog artritisa sa svim

svojim pacijentima s psorijazom (226).
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Malo je istrazivanja sustavno analiziralo koriStenje ishoda u psorijaticnim stanjima. Busard i
sur. opsezno su pretrazili literaturu objavljenu do 2015. kako bi analizirali ishode koriStene u
randomiziranim kontroliranim ispitivanjima psorijaze noktiju; otkrili su kako je samo 8%
analiziranih ispitivanja analiziralo bol i nelagodu, koriste¢i VAS ili NRS (227). Autori su
zakljucili kako su ti rezultati zapanjujudi, jer lezije psorijaze noktiju mogu biti bolne i ometati
koriStenje ruku (227). To je posebno vazno jer takvi simptomi mogu ozbiljno utjecati na
emocionalni, druStveni ili radni Zivot pacijenata (228). Pretragom dostupne literature uoceno
je kako je literatura izuzetno oskudna po pitanju procjene i optimalnog lijecenja boli kod
bolesnika s psorijazom vlasiSta. DosadasSnja istrazivanja su ukazala kako je vjerojatno da se
bol kod psorijaze vlasiSta premalo prijavljuje lije¢nicima te neadekvatno lije¢i, a svojim
postojanjem naruSava kvalitetu Zivota ovih pacijenata kao neke druge ozbiljne tjelesne bolesti
(184).

Nadalje, druga istrazivanja su pokazala kako bol negativno utjece na kvalitetu sna u bolesnika
s psorijatinim artritisom (229) i psorijazom (195) Sto dovodi do naruSene kvalitete Zivota.
Prethodno navedeno nas dovodi do isticanja vaznosti odgovarajuce procjene i lije¢enja boli u
bolesnika s psorijazom jer u protivhom nastupa narusavanje kvalitete Zivota nasim pacijenata.
Slijedom navedenog, vazno je istaknuti kako bi upravo rano prepoznavanje boli kod
pacijenata s psorijazom i psorijatiénim artritisom moglo poboljSati dijagnozu psorijati¢ne
artropatije 1 usporiti destrukciju zglobova i napredovanje invaliditeta (230). Uz fizicki teret
uzrokovan psorijazom, postoje znacajna psiholoska, ekonomska i socijalna optereéenja
povezana s psorijazom. Superponirani umor i povezana bol vazna su domena koja dovodi do
ostec¢enja funkcije koje moze smanjiti kvalitetu zivota i uzrokovati invaliditet (231).

Postoje validirani instrumenti za mjerenje kvalitete Zivota, ukljuc¢ujuéi bol, u bolesnika s
psorijazom vlasiSta i noktiju (232, 233), ali nijedan takav instrument jo$ nije potvrden za
genitalnu psorijazu (234). Jedno ranije istrazivanje koje je pokazalo kako je 20% pacijenata s
genitalnom psorijazom bilo najviSe optereceno boli (234) dodatno naglaSava iznimnu vaznost
pravilne procjene boli medu ostalim parametrima za mjerenje utjecaja na kvalitetu Zivota
ovih pacijenata.

Neka dosada$nja istrazivanja ukazuju na cinjenicu kako je do sada bol kod pacijenata s
psorijazom velikim dijelom umanjivana i nije se ispitivala niti prepoznavala uvelike zbog
¢injenice kako ti pacijenti nisu prijavljivali tu simptomatologiju. Brojni su ¢imbenici koji su
doveli do navedenog. PonajviSe se istiCe Cinjenica kako pojava psorijaze na posebnim
dijelovima tijela kao $to su lice ili genitalno podru¢je sa sobom povlaci i prisutnost

emocionalnog stresa. Stres pogorSava bolest te moze dovesti do psihi¢nih poteskoca i
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otudivanja ovih bolesnika ¢ime je smanjena i stopa prijavljivanja njihovih tegoba medu
kojima je 1 bolnost koja je prisutna na tim koznim podrucjima (183, 235, 236). S obzirom na
obilje nociceptivnih vlakana u genitalnom podrucju te u podrucju koznih pregiba, ta su
podrucja sklonija trenju i pritisku (223).

Iako trenuta¢no ne postoje sustavni pregledi o teretu boli kod bolesnika s psorijazom (237)
viSe pojedinacnih primarnih istrazivanja pokazuje kako je bol zanemaren simptom u
bolesnika s psorijazom.

Bol nije bila uklju¢ena u osnovni skup domena ishoda predlozenih za procjenu psorijaze u
klinickim ispitivanjima (237), ali izvjes¢e o razvoju tog osnovnog skupa domena ishoda nije
bilo dovoljno transparentno i mozda nije metodoloski provedeno na nacin koji bi omogucio
utvrdivanje ishoda koji su vazni za pacijente.

Callis Duffin i sur. izvijestili su kako je njihov razvoj osnovnog skupa domena ishoda za
ispitivanja psorijaze zapoceo s "pregledom literature", ali nije navedeno kako je taj pregled
literature proveden (238). Stoga nije poznato je li bol uzeta u obzir i kako se ocjenjivala u
tom procesu stvaranja preporuka. Nadalje, ukljucenost lijecnika i pacijenata u taj razvoj
osnovnog skupa domena ishoda bila je vrlo nesrazmjerna, pri ¢emu su pacijenti ukljuceni u
Delphi postupak cinili manje od 15% ispitanika. Takoder, pacijenti nisu bili etni¢ki raznoliki
(237).

Nase istrazivanje otvara nove prijedloge za buduca istrazivanja. U naSem istrazivanju, ve¢ina
protokola koji su koristili bol kao primarni ili sekundarni ishod koristili su VAS kao mjeru
ishoda. Inicijativa za metode, mjerenje 1 procjenu boli u klinickim istrazivanjima (engl. The
Initiative on Methods, Measurement, and Pain Assessment in Clinical Trials, IMMPACT)
preporucila je da se NRS koristi za procjenu kroni¢ne boli, buduéi da pacijenti preferiraju
NRS u odnosu na VAS. Nadalje, VAS mjere su obi¢no povezane s ve¢im koli¢inama
manjkavih i nepotpunih podataka od NRS mjera, vjerojatno zato $to su NRS mjere manje
apstraktne i lakSe ih je razumjeti (238). To je takoder nesto $to treba uzeti u obzir u daljnjim
istrazivanjima za procjenu boli.

Samo oko polovica protokola ispitivanja u naSem uzorku koji su mjerili bol s VAS ili NRS
specificirali su $to se to¢no mjeri, drugim rijecima, bol u zglobovima, koznu bol 1 bol noktiju
kod pacijenata s psorijazom. Stoga smatramo kako bi to trebalo biti specificirano u budu¢im
istrazivanjima kako bi pacijenti mogli dati preciznije informacije i kako bi metodologija
istrazivanja bila transparentna i ponovljiva.

U naSem istrazivanju o stavovima i iskustvima pacijenata o prisutnosti boli povezanoj s

psorijazom zamolili smo pacijente s psorijazom da iznesu svoja iskustva i dojmove o vaznosti
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boli povezane s psorijazom. Vecina ispitanika navela je kako su tijekom svog iskustva
suzivota s psorijazom osjetili bol povezanu s psorijazom, kako zbog bolova u zglobovima
tako 1 zbog bolnosti (223) same koze, sto je u skladu s prethodnim istrazivanjem u kojem je
bol koZe prijavilo i do 90% pacijenata koji boluju od psorijaze (239).

Trazili smo od naSih pacijenata da nam na standardnoj numerickoj skali (NRS) 0-10 izraze
intenzitet boli povezane s psorijazom koju su iskusili te je srednja ocjena koju su izrazili bila
5,5. Taj rezultat odgovara umjereno jakoj boli, koja ometa dnevne aktivnosti i koncentraciju
pacijenata te se ne moze ignorirati. Sli¢ni su rezultati pronadeni u istrazivanju Martina i sur.
(240).

U istrazivanju koje su objavili Lewis-Beck i sur. uoceno je kako su pacijenti koji boluju od
psorijaze, a imaju i pridruZene bolove povezane s psorijazom, iskazali kako otezano obavljaju
svakodnevne aktivnosti i Cesto su manje produktivni na poslu od pacijenata s psorijazom koji
nemaju popratne bolove (241). Odgovori nasih pacijenata u skladu su s navedenim u tom
istrazivanju. Naime, i na$i ispitanici su naveli kako ih bolovi povezani s psorijazom
ograni¢avaju u njihovom svakodnevnom zivotu, i to uglavnom u poslovnim aspektima, a kod
dijela njih i u hobijima i obiteljskim odnosima.

Rezultati naSeg istrazivanja su pokazali kako pacijenti bol povezanu s psorijazom najcesce
opisuju kao zarecu, bolnu i osjetljivu ukoliko su govorili o bolnosti u kozi te kao probadajucu
i bolnu ako su govorili o pridruzenoj boli u zglobovima. Rezultati nasih ispitanika se
djelomi¢no preklapaju s rezultatima prethodnih istrazivanja koje su objavili Ljosaa i sur.
(223) , a koji su pokazali kako se bol povezanu s psorijazom najcesce opisivalo kao
osjetljivu, napetu, neugodnu, svrbecu, peckajuéu i osjetljivu. Slicne rezultate su u svom
istrazivanju prikazali i Patruno i sur. (51), koji su izvijestili kako su najces¢i opisi boli medu
njihovim ispitanicima koji boluju od psorijaze opisani kao osjetljivi, svrbe¢i, neugodni, bolni,
peckajudi i gréeviti.

Nase istrazivanje je pokazalo kako veliki dio naSih ispitanika navodi kako vremenske
promjene pridonose pojavi i pogorsanju boli koze te kako im je bol povezana s psorijazom
najizrazenija za hladnog i vjetrovitog vremena. Nasi rezultati su u skladu s prethodnim
istrazivanjem koje je pokazalo kako promjene klimatskih uvjeta utjecu na klinicki tijek 1
simptome vezane uz psorijazu (242).

Gotovo svi nasi ispitanici su odgovorili kako mogu razlikovati bol koze od boli u drugim
dijelovima tijela, $to je u skladu s prethodnim istrazivanjem koje je pokazalo kako pacijenti s

psorijaticnim artritisom mogu razlikovati bol koze od boli u zglobovima (51, 240).
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Vecina ispitanika nije postigla smanjenje osjecaja boli propisanim terapijskim modalitetima,
iskljucujuéi pacijente na bioloskoj terapiji, Sto ide u prilog prethodnim istrazivanjima o
ucinkovitosti bioloske terapije na suzbijanje simptoma koji prate psorijazu, poput boli (204,
243, 244).

I brojna druga istraZivanja su pokazala kako je uo¢eno smanjenje svrbeza i boli koze nakon

provodenja terapije bioloSkim lijekovima kod bolesnika s psorijazom (207, 209, 244).

Lijecenje kozne boli kod psorijaze i bolova u zglobovima kod psorijati¢ne artropatije se
pokazalo kao puno veéi izazov nego §to se prije procjenjivalo (51). Bol kod psorijaze i
psorijaticne artropatije moze imati znacajke i nocicepcijske 1 neuropatske boli te ukljucivati
brojne lokacije (npr. zglobovi, kosti , ligamenti, miSi¢i, tetive). S obzirom na to da bolovi kod
bolesnika s psorijazom mogu zahvacati razlicite organske sustave, kod njih uvelike dolazi do
narusavanja i smanjenja kvalitete Zivota s posljedni¢nim brojnim negativnim manifestacijama
u svakodnevnom funkcioniranju ukljucujuéi psihicki stres i poremecaje spavanja (195, 229,
245). Vazno je istaknuti kako nema posebnih preporuka za lijecenje boli kod pacijenata s
psorijazom, osim primarne kontrole bolesti. Slijedom navedenog, potrebno je vise
istrazivanja u ovom podrucju kako bi se istrazili topikalni i sistemski lijekovi protiv bolova,
ukljucujuéi upotrebu lokalnih anestetika, neuropatskih lijekova i prikladnost kratkih ciklusa
opioida (245).

Optimalna kontrola boli je izazovna za lijecnike pacijenata s psorijazom, s obzirom na to da
moze biti zamrSeno isprepletena s brojnim drugim koegzistiraju¢im problemima (npr.
nesanica, depresija, anksioznost, socijalno povlacenje, otezano radno funkcioniranje).
Potrebno je viSe istrazivanja kako bi se osmislile strategije za poboljSanje optimalnog
upravljanja boli kod psorijaze i bolne psorijati¢ne artropatije. Potrebne su prikladne ljestvice
klasifikacije boli te smjernice u vezi s eskalacijom terapije, ukljucujuéi adekvatno vrijeme za
uputiti pacijenta u ambulantu za bol (245).

Zabrinjava Cinjenica $to je vec¢i broj ispitanika u naSem istrazivanju iskazao nezadovoljstvo
komunikacijom s njihovim lije¢nicima, definirajuéi je kao neadekvatnu te su naglasili kako
vrlo mali broj lije¢nika naSih pacijenata postavlja pitanja vezana za bolove povezane s
psorijazom. Dio ispitanika isti¢e kako su generalno nezadovoljni lije¢nickim pristupom njima
1 njihovoj bolesti te smatraju kako je bol u sklopu psorijaze, iako ogranicavaju¢i ¢imbenik
njihove bolesti, simptom koji lijjecnici Cesto zanemaruju. Rezultati naSeg istrazivanja su
nazalost u skladu s drugim istrazivanjima koja su takoder pokazala kako, cak i ako se

popratni kozni simptomi kod oboljelih od psorijaze prepoznaju, lijecnici ih Cesto ignoriraju

93



(239). Gotovo svi nasi ispitanici istaknuli su kako je u klinickoj praksi potrebno vise paznje
posvetiti boli kada je u pitanju psorijaza.

Nase istrazivanje pokazuje kako je simptom boli u bolesnika s psorijazom vrlo prisutan i
otezavajuci ¢imbenik za ovu posebnu skupinu bolesnika koji su ionako optereceni vizualnim
aspektom bolesti. Smatramo kako nasi rezultati ukazuju na potrebu daljnjeg kvantitativnog
istrazivanja problematike boli u bolesnika s psorijazom, jer je to jedan od simptoma koji
takoder treba biti ukljuen u klinicku procjenu bolesti i donoSenje odluka pri odabiru
terapijskih modaliteta, prvenstveno glede ukljucivanja bioloske terapije u lijeCenju psorijaze.
Psorijaza lica te genitalna psorijaza posebne su skupine psorijaze koje uvelike oteZavaju
naCin zivota 1 funkcioniranja ovih pacijenata (51, 183, 241). S obzirom na obilje
nociceptivnih vlakana u genitalnom podrucju te u podrucju koznih pregiba, ta su podrucja

sklonija trenju 1 pritisku (146, 223).

U posljednjem smo istrazivanju proucavali stavove i iskustva dermatovenerologa o vaznosti
boli povezane s psorijazom. Svi osim jednog od 19 ispitanika smatraju kako bol igra vaznu
ulogu u psorijazi; stoga je prisutnost boli vazan ¢imbenik u njihovom pristupu terapiji. Svi
dermatolozi u naSem istrazivanju odgovorili su kako bol povezana s psorijazom utjece na
kvalitetu zivota bolesnika. Neki su ispitanici izjavili kako iz svog dosadasnjeg iskustva mogu
re¢i kako su svakodnevno funkcioniranje i poslovne aktivnosti pacijenata poremeceni zbog
boli povezane s psorijazom. Vecina dermatologa naglasila je kako je u klinickoj praksi
potrebno vise paznje posvetiti boli kada je u pitanju psorijaza. Nismo uspjeli pronaci sli¢na
istrazivanja u literaturi koja istrazuju iskustva lije¢nika u vezi s boli povezanom s psorijazom.
Prema naSim saznanjima, ovo je istrazivanje prvo kvalitativno istrazivanje misljenja
dermatologa o vaznosti boli povezane s psorijazom. Ranije je objavljeno kako su dermatolozi
svjesni da je psorijaza teska bolest te kako moze dovesti do brojnih frustracija tijekom
lijeCenja (246). Jedan od simptoma koji su istrazivani kod psorijaze je bol (223). Medutim,
osim boli kod psorijati¢nog artritisa koja je vrednovana i ispitivana kod dijela dermatologa,
do sada se boli povezanoj s psorijazom nije pridavala velika pozornost kod bolesnika s
psorijazom. Dermatolozi su u naSem istrazivanju ukazali kako je bol posebno izrazena u
odredenim podtipovima psorijaze, te u tezim oblicima bolesti, §to se poklapa s prethodnim

istrazivanjima provedenim na pacijentima s psorijazom (223).

Jedan od problema koji su neki dermatolozi istaknuli u naSem istraZivanju je povezanost

dozivljaja boli kod psorijaze i psihickih problema, prvenstveno depresije. Prethodna
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istrazivanja na pacijentima s psorijazom uocila su tu vezu izmedu koznih simptoma i pojave
mentalnih poremecaja, prvenstveno anksioznosti 1 depresije (176, 198, 247-249).
Dermatolozi su takoder istaknuli utjecaj okoliSnih ¢imbenika na bol kod psorijaze, $to je u
skladu s ranijim istraZivanjima na pacijentima s psorijazom gdje se pokazalo kako sezonske
klimatske promjene utjeCu na klinicki tijek psorijaze (242). Godine 2013. Ljosaa i sur.
izvijestili su kako poboljSanje tezine psorijaze, mjereno s PASI, predvida smanjenje
intenziteta kozne boli. Takoder su pokazali kako je profil osjetilnih simptoma pacijenata s
psorijazom prilicno stabilan. Stoga su autori upozorili kako se ne bi trebalo pretpostaviti da bi
lijeCenje usmjereno na zacjeljivanje lezija psorijaze trebalo biti dovoljno za kontrolu kozne
boli. Autori su savjetovali klinicare da razmotre lijekove protiv bolova kao dopunu lijeCenju
psorijaze kod pacijenata koji prijavljuju umjerenu do jaku koznu bol (181). Dermatolozi bi
trebali biti svjesni ovih nalaza kada odlucuju o najboljem terapeutskom izboru za pacijente.
Prihvadanje i naglasavanje vaznosti simptoma boli kod bolesnika s psorijazom vazno je za
izgradnju boljih odnosa i stvaranje povjerenja izmedu dermatologa i bolesnika. Pokazalo se
kako bolesnici s psorijazom osim Ciste koze Zele posti¢i i smanjenje boli i svrbeza (250, 251).
Znajuci kako su pridruzeni bolovi vrlo Cesti u bolesnika s psorijazom (173), toga moraju biti
svjesni svi dermatolozi s obzirom na to da su upravo oni kljucni za pravilnu i adekvatnu
terapiju ovih pacijenata (111, 252, 253). U gotovo 70% parova pacijent-lije¢nik ispitanih u
istrazivanju provedenom u Japanu, uocena je neuskladenost ciljeva lijecenja (254).

lako je veéina dermatologa u naSem istraZivanju prepoznala vaznost boli povezane s
psorijazom, to nije bio slucaj za sve ukljuene dermatologe. Nedostatak svijesti o boli
povezanoj s psorijazom i potrebi za njezinim lijeCenjem moze negativno utjecati na kvalitetu
zivota pacijenata. Istrazivanja pokazuju kako nije vazno samo lijeciti psorijazu kao temeljnu
bolest, ve¢ je takoder vazno razmotriti odgovarajuéu analgeziju kada pacijenti pate od
umjerene do intenzivne boli (181).

Dermatolozi su prepoznali kako se ponekad u svakodnevnoj praksi ne bave dovoljno
pojavom bolovi kod bolesnika s psorijazom. Stoga nase istrazivanje moze biti vrijedan
doprinos podrucju boli kod nasih bolesnika s psorijazom, jer moze motivirati dermatologe da
posvete viSe pozornosti prepoznavanju i lije€enju boli povezane s psorijazom. Jedno od
ogranicenja ovog istrazivanja je Cinjenica kako su ukljuene samo Zene dermatolozi.
Potencijalno ogranicenje je da je nasSa strategija uzorkovanja mogla unijeti pristranost u
populaciju uzorka, jer smo poceli kontaktirati dermatologe koje su neki autori osobno
poznavali. Glavne prednosti ovog istrazivanja su koriStenje metodologije u skladu s

oc¢ekivanjima za kvalitativna istrazivanja, korisni kvalitativni rezultati koji otkrivaju stajaliSta
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dermatologa o vaznosti boli povezane s psorijazom i Cinjenica da smo ispitanike ukljucili
multicentri¢no. Jo§ jedna prednost istrazivanja je to $to je opisana u skladu sa smjernicama za
kvalitativno istrazivanje (COREQ) (215). Bududa istrazivanja medu dermatolozima mogu
pridonijeti daljnjim informacijama o tome kako se bolja procjena i lijecenje boli mogu
razmotriti u klinickoj praksi, potencijalnim razlozima zasto se bol povezana s psorijazom
danas u klinikama ne promatra dovoljno i ne lije¢i adekvatno te preprekama s kojima se
dermatolozi suocavaju kada pokuSavaju lijeciti boli bolesnika s psorijazom. Zaklju¢no,
potreban je veéi naglasak na bol povezanu s psorijazom za ucinkovito lijeCenje psorijaze,
donoSenje odluka u kontekstu skrbi usmjerene na pacijenta i poboljSanje kvalitete Zivota
pacijenata s psorijazom. NaSe istraZzivanje moze potaknuti dermatologe da se usredotoce na

simptom boli, uz svrbez, tijekom buducih pregleda pacijenata s psorijazom.
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6. ZAKLJUCCI
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Kroz istrazivanje literature, registracija klini¢kih pokusa i iskustava pacijenata i lije¢nika
uc¢injena je procjena vaznosti i opterecenja simptomom boli u psorijazi.

Jedno od nasih istrazivanja potvrdilo je naSu hipotezu kako ve¢ina klinickih istraZivanja
povezana s psorijazom ne ukljucuju ishode povezane s boli te je ista pronadena u samo 0.6%
protokola kao primarni ishod i u 6.5% protokola kao sekundarni ishod. Ostala tri provedena
istrazivanja po svom ustroju nisu kretala od kvantitativne hipoteze.

Sirokim pretrazivanjem literature moZe se zakljuéiti kako je velika veéina istraZivanja
provedenih o boli u psorijatiénim stanjima ucinjena na pacijentima koji pate od psorijati¢énog
artritisa, dok je bol kod drugih entiteta iz spektra psorijaze istrazivana u mnogo manjoj mjeri
te tu postoji mnogo prostora za buduca istrazivanja.

Rezultati prikazanih istrazivanja medu pacijentima i lijenicima ukazuju na znacajno mjesto
boli kod pacijenata s psorijazom. Ti rezultati trebali bi biti poticaj lije€nicima za redovitu
procjenu prisutnosti boli kod bolesnika s psorijazom, a primarno u sklopu redovitih
dermatoloskih pregleda. Davanjem veceg naglaska na bol povezanu s psorijazom, ukljucivsi
je kao vaznu odrednicu prilikom odlucivanja o najboljem terapijskom izboru za bolesnike s
psorijazom, dovest ¢e do ucinkovitijeg pristupa, boljeg informiranja te u konacnici

ucinkovitijeg lijeCenja psorijaze i veée kvalitete zivota ovih bolesnika.
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8. SAZETAK
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Cilj: Psorijaza je kroni¢na upalna kozna bolest ¢ije manifestacije, osim zahvacanja koze,
ukljucuju 1 druge neugodne simptome kao $to je bol. Novija istrazivanja su istaknula kako je
bol povezana s psorijazom do sada nedovoljno istraZzena stoga je cilj istrazivanja provedenih
u okviru ove doktorske disertacije bio sazeti dostupne dokaze o boli u psorijazi te istraziti

opterecenje simptomom boli u psorijazi kroz iskustva pacijenata i lijecnika.

Metode: Sustavnim pretraznim pregledom (engl. systematic scoping review) uCinjena je
sinteza dokaza literature pretrazivanjem baza podataka od datuma njihova osnivanja. Zatim
su analizirana sva klini¢ka ispitivanja o intervencijama za lijeCenje psorijaze registrirana na
ClinicalTrials.gov 1 ucestalost ishoda povezanih s boli u tim registracijama. Takoder su
provedena dva kvalitativna istrazivanja metodom polustrukturiranih intervjua na pacijentima
s psorijazom i dermatolozima iz Hrvatske. Podaci iz kvalitativnih istrazivanja analizirani su
primjenom interpretativne deskriptivne i tematske analize primjenom 4-stupanjske metode za

sustavno sazimanje teksta.

Rezultati: Pretrazni pregled literature pokazao je kako je bol istrazivana uglavnom u
kontekstu psorijaticnog artitisa te je spomenuta u zakljucku svega 21% clanka. Analiza
registracija klinickih pokusa pokazala je kako je samo 0,6% planiranih klinickih istraZivanja
imalo bol kao primarni ishod, a 6,5% kao sekundarni ishod. Veéina bolesnika s psorijazom
naglasila je naruSavanje kvalitete Zivota zbog prisutnosti boli kao i vaznost uzimanja u obzir
boli tijekom procjene i lijeCenja njihove bolesti. Dermatolozi su ukazali na potrebu
naglaSavanja vaznosti boli povezane s psorijazom u klinickoj praksi te vaznosti razmatranja

boli tijekom procjene i lijeCenja ovih bolesnika.

Zakljucak: Rezultati ovih istrazivanja trebali bi ukazati na vazno mjesto simptoma boli kod
pacijenata s psorijazom. Simptom boli u psorijazi valja redovito uzimati u obzir pri procjeni i

lijecenju kao i u buduéim istrazivanjima.
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Title: Assessment and burden of pain symptoms in psoriasis: experiences of patients and

physicians

Objective: Psoriasis is a chronic inflammatory skin disease whose manifestations, in addition
to skin involvement, include other unpleasant symptoms such as pain. Recent research has
highlighted that the pain associated with psoriasis has so far been insufficiently studied.
Therefore, the aim of the studies conducted within this doctoral thesis was to summarize the
available evidence on this topic, to analyze outcomes related to pain used in registered
clinical trials and to investigate the burden of pain symptoms in psoriasis through the

experiences of patients and dermatologists.

Methods: A systematic scoping review was used for mapping the literature on psoriasis and
pain. In a meta-research study we analyzed all clinical trials of psoriasis interventions
registered at ClinicalTrials.gov and the frequency of pain-related outcomes. We also
conducted two qualitative studies based on semi-structured interviews with patients with
psoriasis and dermatologists from Croatia. Data from qualitative studies were analyzed using
interpretive descriptive and thematic analysis using a 4-step method for systematic text

summarization.

Results: A search of the literature showed that the majority of studies addressed pain in
psoriatic arthritis and pain was mentioned in the conclusion of only 21% of the articles. The
second study found that only 0.6% of registered clinical trial protocols had pain as a primary
outcome and 6.5% as a secondary outcome. Most patients with psoriasis emphasized the
impairment of quality of life due to the presence of pain, as well as the importance of taking
pain into account during the assessment and treatment of their disease. Dermatologists
indicated the need to emphasize the importance of pain associated with psoriasis in clinical
practice and the importance of considering pain during the assessment and treatment of these

patients.

Conclusion: The results of these studies shoud indicate the important place of pain symptoms
in patients with psoriasis. Pain in psoriasis should be considered more often in patient

assessment and treatment as well as in future research.
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2011. aktivna sudionica timskog rada na 1. hrvatskom studentskom kongresu neuroznanosti,
gdje sam prezentirala rad "Navike spavanja studenata SveuciliSta u Splitu" i osvojila 1.
nagradu za najbolji studentski rad i prezentaciju.

2009. demonstrator na Zavodu za anatomiju Medicinskog fakulteta Sveucilista u Splitu.
2009. volontersko sudjelovanje u istrazivanju prof. dr. sc. Mestrovi¢ o kvaliteti zivota djece s

posebnim potrebama na Klinici za pedijatriju KBC-a Split.

MATERINSKI JEZIK
Hrvatski jezik

OSTALI JEZICI
Engleski jezik
Talijanski jezik
Njemacki jezik

Spanjolski jezik
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11. PRILOG
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11.1. Prilog 1. Cjelovita strategija pretraZivanja za sve baze podataka

MEDLINE via OVID

1. Psoriasis/

2. psoria$.ti,ab.

3.1or2

4. (pain$ or dolo?r or hurt$ or ache or aching or pang? or $algia or $dynia or discomfort or
nocicept$ or analge$ or an?esthe$ or pain?kill§ or antihyperalg$ or algesi$ or anguish$ or
suffer$).tw

5. exp Pain/ or exp Nociception/ or exp Analgesia/ or exp Anesthesia/or exp Anesthetics/ or
exp Analgesics/ or exp Stress, Psychological/or exp Stress, Physiological/

6.4o0r5

7.3 and 6

Embase via OVID

1. psoria$.ti,ab.

2. exp psoriasis/

3.1or2

4. (pain$ or dolo?r or hurt$ or ache or aching or pang? or $algia or $dynia or discomfort or
nocicept$ or analge$ or an?esthe$ or pain?kill$ or antihyperalg$ or algesi$ or anguish$ or
suffer$).tw

5. exp Pain/ or exp Nociception/ or exp Analgesia/ or exp Anesthesia/or exp Anesthetics/ or
exp Analgesics/ or exp Stress, Psychological/or exp Stress, Physiological/

6.4o0r5

7.3 and 6

PsycINFO via OVID
1. psoria$.ti,ab.
2. exp psoriasis/

3.1o0r2
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4. (pain$ or dolo?r or hurt$ or ache or aching or pang? or $algia or $dynia or discomfort or
nocicept$ or analge$ or an?esthe$ or pain?kill$ or antihyperalg$ or algesi$ or anguish$ or
suffer$).tw

5. exp Pain/ or exp Nociception/ or exp Analgesia/ or exp Anesthesia/or exp Anesthetics/ or
exp Analgesics/ or exp Stress, Psychological/or exp Stress, Physiological/

6.40r5

7.3 and 6

Cochrane Central Register of Clinical Trials (CENTRAL) via Cochrane Library
#1 MeSH descriptor: [Psoriasis] this term only

#2 psoria*:ti,ab,kw

#3 #1 or #2

Cochrane Database of Systematic Reviews via Cochrane Library
#1 MeSH descriptor: [Psoriasis] this term only

#2 psoria*:ti,ab,kw

#3 #1 or #2

#4 MeSH DESCRIPTOR Pain EXPLODE ALL TREES

#5 #3 and #4

CINAHL via EBSCO

S9 S3 AND S8

S8 S4 OR S5 OR S6 OR S7

S7 TX pain* or dolo* or hurt* or ache or aching or discomfort or nocicept™® or analge* or
an?esthe* or pain?kill* or antihyperalg™® or algesi* or anguish* or suffer*®
S6 (MH “Anesthesia”)

S5 (MH ““Analgesia”)

S4 (MH “Pain”)

S3 S1OR S2

S2 TX psoria*

S1 (MH “Psoriasis”™)

OpenGrey

Search keywords:
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Psoriasis

Pain

ProQuest Dissertations & Theses
Search Keywords:
Psoriasis

Pain

131



11.2. Prilog 2. Pisane informacije za ispitanike o istraZivanju i informirani pristanak

(istraZivanje medu pacijentima)

INFORMACIJE O ISTRAZIVANJU

Postovani,

pozivamo Vas na sudjelovanje u istrazivanju o dozivljaju boli povezane s psorijazom medu
pacijentima. Istrazivanje se provodi putem intervjua, izmedu lije¢nice 1 ispitanika, bez
prisutnosti drugih osoba, putem video-linka, preko platforme Zoom ili neke druge platforme
koju Vi predlozite, a koje ¢e osigurati privatnost razgovora. Ukoliko pristanete na
istrazivanje, s lijeCnicom c¢ete dogovoriti termin razgovora u vrijeme koje ¢e Vama
odgovarati. Razgovor ¢e trajati najvise 45 minuta. U razgovoru ¢e Vam se postaviti unaprijed
definirana pitanja o VaSem dozivljaju boli povezanim s psorijazom, a Vi ¢ete imati priliku
navesti 1 sve dodatne informacije, za koje smatrate da su vazne, a nisu mozda pokrivene
unaprijed predvidenim pitanjima.

Molimo Vas za sudjelovanje jer su Vasa iskustva vrlo vazna kako bismo u budué¢nosti mogli
bolje pristupiti simptomu boli u bolesnika s psorijazom.

Molimo Vas da odgovorite na sva pitanja spontano i iskreno onako kako vam se na prvi
pogled Cini.

Istrazivanje je odobreno od strane Etickog povjerenstva Opcée bolnice ,,dr. Ivo PediSi¢* u
Sisku. [Napomena: protokol istrazivanja jos nije poslan Etickom povjerenstvu, tekst ovog
Dodatka je napisan pod pretpostavkom da ce protokol istrazivanja biti odobren]

Nema rizika povezanih s ovim istraZzivanjem, odnosno razina neugode u ovom istrazivanju
nije veca od one koju dozivljavate u svakodnevnim Zivotnim situacijama.

Sudjelovanje u istrazivanju je anonimno. Prikupljeni podaci ¢e se koristiti samo za predmetno
istrazivanje 1 bit ¢e pohranjeni u digitalnom obliku na racunalu administratora istraZivanja,
zaSticenom lozinkom.

Pristup podacima imat ¢e samo istrazivaci. Samo osoba koja s vama provodi razgovor znat ¢e
Vas identitet, a Vasi podatci ¢e se nakon toga anonimizirati pa drugi ¢lanovi tima i trece

osobe nece znati tko je sudjelovao u istrazivanju. U daljnjoj obradi koristit ¢e se i objaviti
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samo anonimni rezultati i to za potrebe izrade doktorske disertacije te pisanja znanstvenih
¢lanaka i predavanja.

Sudjelovanje u istrazivanju je dobrovoljno i temelji se na VaSem pristanku te u bilo kojem
trenutku imate pravo bez ikakvih posljedica odustati od sudjelovanja.

U skladu s mjerodavnim pravom, imate pravo na pristup Vasim osobnim podacima, ispravak,
brisanje, ograni¢enje obrade i prenosivost osobnih podataka te pravo na prigovor protiv
obrade te ulaganje prituzbe Agenciji za zastitu osobnih podataka.

Vazne napomene vezane za podatke prikupljene tijekom istrazivanja glase:

(1) imate pravo na zahtjev da se vasi podatci naknadno izbrisu, osim ako je rije¢ o podatcima
koji su ve¢ analizirani ili objavljeni;

(i1) podatci ¢e se koristiti samo za istrazivacke svrhe;

(ii1) imate pravo pitati koji su podatci prikupljeni i traziti provjeru tih podataka;

(iv) sve informacije ¢e biti analizirane u anonimnom ili pseudonimnom obliku;

(v) glavni istraziva¢ zaduzen je za upravljanje projektom;

(vi) vasi podatci trajno ¢e se unistiti deset godina nakon dovrSetka projekta; i

(vii) glavni istraziva¢ moze podijeliti anonimizirane podatke ispitanika u istrazivacke svrhe u
skladu s principima FAIR (engl. findable, accessible, interoperable, re-usable) koje propisuje
istrazivacki okvir EU (https://bit.ly/1Y0OMal).

Ako po zavrSetku istrazivanja Zelite biti upoznati s njegovim rezultatima i1 zakljuccima ili
imate pitanja ili zahtjeva u odnosu na istrazivanje, obratite se voditeljici istraZivanja na
adresu e-poste (prof. dr. sc. Livia Puljak, livia.puljak@unicath.hr; tel: + 385 (0) 1 370 66 24).
Ako imate neke prituzbe provedeni postupak ili ste zabrinuti zbog necega §to ste tijekom
istrazivanja dozivjeli, molimo Vas, obratite se voditeljici istrazivanja koja nadgleda provedbu
ovoga istrazivanja. (prof. dr. sc. Livia Puljak, livia.puljak@unicath.hr; tel: + 385 (0) 1 370 66
24).

Molimo vas da se odazovete pozivu za sudjelovanje u istrazivanju.

Srdacan pozdrav,

Ana Sanader Vucemilovi¢

Specijalistica dermatovenerologije (kontakt tel. 021557540)
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SUGLASNOST ZA SUDJELOVANJE

I. Potvrdujem da sam dana u

procitao/procitala ovu obavijest za gore navedeno znanstveno

istrazivanje te sam imao/imala priliku postavljati pitanja.

2. Razumijem da je moje sudjelovanje dobrovoljno te se mogu povuéi u bilo koje vrijeme,

bez navodenja razloga i bez ikakvih posljedica po zdravstvenom ili pravnom pitanju.
3. Razumijem da ¢e mojim izjavama imati pristup odgovorni pojedinci, tj. glavni istrazivac i
njegovi suradnici, ¢lanovi Etickog povjerenstva ustanove (Opéa bolnica ,,dr. Ivo Pedisi¢®,

Sisak) koje je odobrilo ovo znanstveno istrazivanje. Dajem dozvolu tim pojedincima za

pristup podacima koje ¢u iznositi u ovom istrazivanju.

4. Zelim sudjelovati u navedenom znanstvenom istrazivanju.

Ime i prezime ispitanika:

Potpis:

Ime 1 prezime (tiskanim slovima)

Datum:

Osoba koja je vodila postupak obavijesti za ispitanika i suglasnost za sudjelovanje:
Glavni istrazivac¢ na projektu:

Potpis:

Ime 1 prezime (tiskanim slovima)

Datum:
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11.3. Prilog 3. Dodatak 3. Prijedlog demografskih i klini¢kih karakteristika ispitanika

koje bi se analizirale u tre¢em istraZivanju (medu pacijentima)

Karakteristike

Dob (godine)

Spol

Musko

Zensko

Obrazovanje

Osnovna Skola

SSS

VSS

Radni status

Student

Zaposlen

Umirovljen

Nezaposlen

Uyvjeti Zivota

Sam

U kuéanstvu

Trajanje psorijaze (godine)

Najvedi intenzitet boli povezane s psorijazom u zadnjem tjednu

(0-10 NRS)

Tip psorijaze

Plak

Pustulozna

QGuttata

Inverzna

Palmoplantarna

Vlasiste

Nokti
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Nacin lijeCenja

Lokalno

Sustavno osim bioloske terapije

Bioloska terapija

Fototerapija

Fotokemoterapija

Ne koristi terapiju

Lije¢nik koji vodi bolesnika

Obiteljski lijecnik

Privatni dermatolog

Dermatolog u sklopu bolni¢kog sustava

Nitko

Psorijati¢ni artritis

Da

Druge bolesti

Sréane

Jetrene

Bubrezne

Malignomi

Metabolicke

Dermatoloske

Infektivne

Druge

NRS = numeric¢ka bodovna ljestvica (engl. numerical rating scale)
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11.4. Prilog 4. Intervju s ispitanikom — vodi¢ kroz teme razgovora medu pacijentima

Glavno pitanje

Pod-pitanja

Kako dozivljavate svoju bolest (blagu,

srednje tesku, tesku)?

Opisite lokaciju boli za koju mislite da je

vezana uz psorijazu

Koji dio (dijelovi) tijela vas boli (prikupiti
detaljno objasnjenje)Koji dio

Koliko cesto osjecate bol povezanu s

psorijazom?

Opisite svoje osjecaje kada osjecate bol

povezanu s psorijazom

Opisite kako bol povezana s psorijazom

generalno utjece na Vas

Kako se bol odrazava na Va$ svakodnevni
zivot?

Imate li osje¢aj da Vas ogranicava u Vasem
poslu?

Imate 1i osjecaj da Vas ogranicava u VaSim
hobijima?

Imate 1i osjecaj da Vas ogranicava u VaSim

obiteljskim odnosima?

Imate 1li osjeaje peckanja ili svrbeza, za

koje smatrate da su povezani s psorijazom?

Ako da, molim opisite detaljno taj osjecaj.
Mozete 1i razlikovati navedeni osjecaj od

osjecaja boli?

Sto napravite kada osjetite bol povezanu s

psorijazom?

Pomaze 1li Vam primjena lokalnih
pripravaka kad osjetite bol povezanu s

psorijazom?

Ako da:
-koje lijekove?
-pomazu li Vam? _

-koliko ¢esto?

Koristite li trenutno neku od terapija za

lijeCenje psorijaze?

Ako da:

-koju?
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Smatrate i kako je terapija koja se kod Vas
koristi za lijeCenje psorijaze uspjesna u

smanjivanju osjecaja boli?

Uzimate li lijekove za ublazavanje boli

povezane s psorijazom?

Ako da:
-koje lijekove?
-pomazu li Vam?

-koliko ¢esto?

Mozete li navesti nesto $to pogorsava Vasu

bol povezanu s psorijazom?

Jeste li ikada zbog boli povezane s

psorijazom uzimali alkohol?

Ako da, koliko Cesto?

Jeste li ikada zbog boli povezane s

psorijazom  uzimali  nekakve  druge

nemedicinske pripravke?

Ako da:
-koje pripravke?

-koliko ¢esto?

Pita li Vas Vas lijecnik o boli vezanoj za

psorijazu?

Ako da:
-koliko ¢esto pita?
-mijenja li se VaSa terapija ovisno o

odgovoru?

Pricate 1i s ikim o VaSoj boli povezanoj s

psorijazom?

Ako da, s kim?
Ako da, koliko Cesto?

Ako da, pomaze li Vam to?

Smatrate 1i da bi lijeCnici trebali posvetiti
viSe vremena pitanju boli povezanoj s

psorijazom?

Zelite 1i jo§ nesto dodati §to Vas nisam
pitala ili komentirati neSto Sto smo veé

pricali?
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11.5. Prilog 5. Pisane informacije za ispitanike o istraZivanju i informirani pristanak

(istraZivanje medu dermatovenerolozima)

INFORMACIJE O ISTRAZIVANJU

Postovani,

pozivamo Vas na sudjelovanje u istrazivanju o dozivljaju boli povezane s psorijazom medu
dermatovenerolozima. Istrazivanje se provodi putem intervjua, izmedu lijecnice 1 ispitanika,
bez prisutnosti drugih osoba, putem video-linka, preko platforme Zoom ili neke druge
platforme koju Vi predlozite, a koje ¢e osigurati privatnost razgovora. Ukoliko pristanete na
istrazivanje, s lijeCnicom cete dogovoriti termin razgovora u vrijeme koje ¢e Vama
odgovarati. Razgovor ¢e trajati najvise 45 minuta. U razgovoru ¢e Vam se postaviti unaprijed
definirana pitanja o VaSem dozivljaju boli povezanim s psorijazom, a Vi ¢ete imati priliku
navesti 1 sve dodatne informacije, za koje smatrate da su vazne, a nisu mozda pokrivene
unaprijed predvidenim pitanjima.

Molimo Vas za sudjelovanje jer su Vasa iskustva vrlo vazna kako bismo u buduénosti mogli
bolje pristupiti simptomu boli u bolesnika s psorijazom.

Molimo Vas da odgovorite na sva pitanja spontano i iskreno onako kako vam se na prvi
pogled Cini.

Istrazivanje je odobreno od strane Etickog povjerenstva Opcée bolnice ,,dr. Ivo PediSi¢* u
Sisku. [Napomena: protokol istrazivanja jos nije poslan Etickom povjerenstvu, tekst ovog
Dodatka je napisan pod pretpostavkom da ce protokol istrazivanja biti odobren]

Nema rizika povezanih s ovim istraZzivanjem, odnosno razina neugode u ovom istrazivanju
nije ve¢a od one koju dozivljavate u svakodnevnim Zivotnim situacijama.

Sudjelovanje u istrazivanju je anonimno. Prikupljeni podaci ¢e se koristiti samo za predmetno
istrazivanje 1 bit ¢e pohranjeni u digitalnom obliku na racunalu administratora istraZivanja,
zaSticenom lozinkom.

Pristup podacima imat ¢e samo istrazivaci. Samo osoba koja s vama provodi razgovor znat ¢e
Vas identitet, a Vasi podatci ¢e se nakon toga anonimizirati pa drugi ¢lanovi tima i trece

osobe nece znati tko je sudjelovao u istrazivanju. U daljnjoj obradi koristit ¢e se 1 objaviti
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samo anonimni rezultati i to za potrebe izrade doktorske disertacije te pisanja znanstvenih
¢lanaka i predavanja.

Sudjelovanje u istrazivanju je dobrovoljno i temelji se na VaSem pristanku te u bilo kojem
trenutku imate pravo bez ikakvih posljedica odustati od sudjelovanja.

U skladu s mjerodavnim pravom, imate pravo na pristup Vasim osobnim podacima, ispravak,
brisanje, ograni¢enje obrade i prenosivost osobnih podataka te pravo na prigovor protiv
obrade te ulaganje prituzbe Agenciji za zastitu osobnih podataka.

Vazne napomene vezane za podatke prikupljene tijekom istrazivanja glase:

(1) imate pravo na zahtjev da se vasi podatci naknadno izbrisu, osim ako je rije¢ o podatcima
koji su ve¢ analizirani ili objavljeni;

(i1) podatci ¢e se koristiti samo za istrazivacke svrhe;

(ii1) imate pravo pitati koji su podatci prikupljeni i traziti provjeru tih podataka;

(iv) sve informacije ¢e biti analizirane u anonimnom ili pseudonimnom obliku;

(v) glavni istraziva¢ zaduzen je za upravljanje projektom;

(vi) vasi podatci trajno ¢e se unistiti deset godina nakon dovrSetka projekta; i

(vii) glavni istraziva¢ moze podijeliti anonimizirane podatke ispitanika u istrazivacke svrhe u
skladu s principima FAIR (engl. findable, accessible, interoperable, re-usable) koje propisuje
istrazivacki okvir EU (https://bit.ly/1Y0OMal).

Ako po zavrSetku istrazivanja Zelite biti upoznati s njegovim rezultatima i1 zakljuccima ili
imate pitanja ili zahtjeva u odnosu na istrazivanje, obratite se voditeljici istraZivanja na
adresu e-poste (prof. dr. sc. Livia Puljak, livia.puljak@unicath.hr; tel: + 385 (0) 1 370 66 24).
Ako imate neke prituzbe provedeni postupak ili ste zabrinuti zbog necega §to ste tijekom
istrazivanja dozivjeli, molimo Vas, obratite se voditeljici istrazivanja koja nadgleda provedbu
ovoga istrazivanja. (prof. dr. sc. Livia Puljak, livia.puljak@unicath.hr; tel: + 385 (0) 1 370 66
24).

Molimo vas da se odazovete pozivu za sudjelovanje u istrazivanju.

Srdacan pozdrav,

Ana Sanader Vucemilovi¢

Specijalistica dermatovenerologije (kontakt tel. 021557540)
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SUGLASNOST ZA SUDJELOVANJE

I. Potvrdujem da sam dana u

procitao/procitala ovu obavijest za gore navedeno znanstveno

istrazivanje te sam imao/imala priliku postavljati pitanja.

2. Razumijem da je moje sudjelovanje dobrovoljno te se mogu povuéi u bilo koje vrijeme,

bez navodenja razloga i bez ikakvih posljedica po zdravstvenom ili pravnom pitanju.
3. Razumijem da ¢e mojim izjavama imati pristup odgovorni pojedinci, tj. glavni istrazivac i
njegovi suradnici, ¢lanovi Etickog povjerenstva ustanove (Opéa bolnica ,,dr. Ivo Pedisi¢®,

Sisak) koje je odobrilo ovo znanstveno istrazivanje. Dajem dozvolu tim pojedincima za

pristup podacima koje ¢u iznositi u ovom istrazivanju.

4. Zelim sudjelovati u navedenom znanstvenom istrazivanju.

Ime i prezime ispitanika:

Potpis:

Ime 1 prezime (tiskanim slovima)

Datum:

Osoba koja je vodila postupak obavijesti za ispitanika i suglasnost za sudjelovanje:
Glavni istrazivac¢ na projektu:

Potpis:

Ime i1 prezime (tiskanim slovima)

Datum:
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11.6. Prilog 6. Prijedlog demografskih i profesionalnih karakteristika ispitanika u

studiji koje bi se Kkoristile u cetvrtom istrazivanju (medu specijalistima
dermatovenerolozima)
Karakteristike

Dob (godine)

Spol
Musko
Zensko
Radni status
Zaposlen
Umirovljen

Radni staz kao lije¢nik (godine)

Radni staz kao dermatovenerolog (godine)

Mjesto zaposlenja

U bolni¢kom sustavu

Privatna praksa

Uze podrucje rada
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11.7. Prilog 7. Intervju s ispitanikom — vodi¢ kroz teme razgovora medu specijalistima

dermatovenerolozima

Glavna pitanja

Pod-pitanja

Koliko iskustva imate s pacijentima s

psorijazom?

Smatrate li da bol ima vaznu ulogu u sklopu

psorijaze?

Objasnite svoj odgovor

Mozete 1i procijeniti koliki postotak vasih
pacijenata koji pate od psorijaze trpe bol

povezanu s psorijazom?

Pitate 1i Vase pacijente s psorijazom o boli?

Ako da, koliko Cesto?
Ako da, koliko se to odrazava na propisanu

terapiju?

Pitate li VaSe pacijente o osjecaju peckanja ili

svrbeza?

Ako da, znaju li razlikovati navedeni osjecaj

od osjecaja boli?

Navodi li bolesnik bol najviSe na mjestu

prisutnih koznih lezija?

Ako ne, na kojem dijelu tijela se naj¢esce vasi

pacijenti zale na bol povezanu s psorijazom?

Savjetujete li pacijentima primjenu lijekova za

ublazavanje boli povezane s psorijazom?

Ako da, koliko Cesto?

Preporucujete li pacijentima koji trpe bol
povezanu s psorijazom konzultaciju s drugim

specijalistima?

Ako da, kojima?

Smatrate li da bol povezana s psorijazom

smanjuje kvalitetu Zivota vasih pacijenata?

Objasnite svoj odgovor

Mozete li navesti neSto Sto pogorSava bol

povezanu s psorijazom u Vasih pacijenata?

Koji su vam najvazniji ciljevi koje Zelite

ostvariti u lijecenju bolesnika koji pate od
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psorijaze?

Zelite 1i jo§ nesto dodati §to Vas nisam pitala
ili komentirati nesSto §to smo spomenuli, a

vezano za bol povezanu s psorijazom?
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