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Kvaliteta Zivota majki djece
s poremecajem iz spektra autizma

Anamarija Barisi¢', Sanja Simle3a?, Jasmina Iviac Pavli3a>

Cilj: Djeca s poremecajem iz spektra autizma (PSA) zahtijevaju dodatnu brigu i razlicite oblike podrske Sto cesto utjece na cijelu obi-
telj, pa tako i na majke. Cilj ovog istraZivanja je utvrditi kvalitetu Zivota majki djece sa PSA-om i cimbenike povezane s kvalitetom Zi-
vota majki.

Metode: Uzorak ispitanika cini 40 majki djece koja imaju dijagnozu PSA-a i dobi su od 2 do 7 godina. Kao mjerni instrument koristen
Je upitnik Svjetske zdravstvene organizacije WHOQOL-BREF.

Rezultati: IstraZivanjem je utvrdeno da kvaliteta Zivota majki djece predskolske dobi sa PSA-om odstupa od zadovoljavajuce na svim
domenama. Kao znacajni ¢cimbenici povezani s kvalitetom Zivota pokazali su se prihodi kucanstva i stupanj obrazovanja majki.
Majke djece sa PSA-om s vecim prosjecnim prihodima kucanstva imaju bolje psihicko zdravlje, zadovoljnije su svojom okolinom i
pokazuju bolje fizicko zdravlje. Nadalje, majke koje imaju visi stupanj obrazovanja imaju bolje psihicko zdravlje i zadovoljnije su
svojom okolinom u odnosu na majke niZeg stupnja obrazovanja. Medutim, radni status majke i tezina simptoma djeteta u ovom se
istrazivanju nisu pokazali znacajnim ¢imbenicima.

Zakljucci: Poznavanje tocnih podrucja kvalitete Zivota koje su narusene kod majki djece sa PSA-om te ¢Cimbenika koji na nju utjecu
doprinosi boljem obiteljskom savjetovanju i stvaranju partnerskog odnosa s roditeljima, a posliedicno i ostvarivanju ciljeva podrske

i pruZanja socijalne podrske majkama djece sa PSA-om.

Kljuéne rijei: KVALITETA ZIVOTA; POREMECAJ 1Z SPEKTRA AUTIZMA; DJECA; MAJKE

uvoD zdravlje, razina neovisnosti, drustveni odnosi, okolina te du-
hovnost (4). Kvaliteta Zivota djece sa PSA-om uvelike ovisi o
kvaliteti Zivota njihovih roditelja (5). Zbog ucestalih teskoca
koje djeca sa PSA-om imaju u socijalnoj komunikaciji te oso-
bitostima u ponasanju (6), brojna istraZivanja govore o naru-
senoj opcoj kvaliteti Zivota roditelja djece sa PSA-om (7, 8,
9). Pojedina istrazivanja isticu da su odredena podrucja kva-
litete Zivota narusena — fizicko funkcioniranje (10, 11), psi-
hicko zdravlje (12) te zadovoljstvo okolinom (13). U dijelu
istrazivanja nije utvrdena razlika u ukupnom rezultatu na

Poremecaj iz spektra autizma (PSA) neurorazvojni je pore-
mecaj kojeg karakteriziraju nedostaci u socijalnoj komuni-
kaciji i interakciji. Ti nedostaci manifestiraju se u podrucju
socijalno-emocionalne uzajamnosti, neverbalnog komuni-
kacijskog ponasanja, uspostavljanja, odrzavanja i razumije-
vanja odnosa te ograni¢enim i repetitivnim obrascima po-
nasanja, interesa ili aktivnosti (1). Prevalencija PSA-a iznosi 1
na 36 djece $to predstavlja znacajni porast u posljednjih 20
godina (2), a ne utje¢e samo na osobu sa PSA-om, vec na
cijelu obitelj, pa tako i na majke (3). Kvaliteta Zivota je per- o _ ) o )

" L o AT 'Klinika za bolesti uha, nosa i grla s kirurgijom glave i vrata,
cepcija pojedinca o vlastitoj poziciji u Zivotu u odnosu na Klinicki bolnicki centar Split, Spincic¢eva ulica 1, Split
kulturu i vrijednosti zajednice u kojoj Zivi i povezana je s nje- *Odsjek za logopediju, Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet,
govim ciljevima, ocekivanjima, standardima i brigama (4). Sveutiliste u Zagrebu, Borongajska cesta 83 f, Zagreb
Kako bi objasnili vrlo siroki koncept kvalitete Zivota, Svjetska Adresa za dopisivanje:

. . \. . Prof. dr. sc. Sanja Simlesa, Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet,
zdravstvena organizacija (SZ0) navodi podrucja u kojima

Sveuciliste u Zagrebu, Borongajska cesta 83f,
procjenjuje kvalitetu zivota — fizicko funkcioniranje, psihicko e-mail: sanja.simlesa@erf.unizg.hr
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upitniku kvalitete Zivota kod roditelja djece sa PSA-om i
kontrolne skupine, osim u opéem zdravlju (14). Obitelji dje-
ce sa PSA-om isti¢cu podrucja zdravlja i sigurnosti kao naj-
vaznije, a s njima nisu zadovoljni (15). Takoder, isticu da su
obitelji nezadovoljne podrskom koju dobivaju. Roditelji dje-
ce sa PSA-om u Hrvatskoj pokazuju znacajno slabiju kvalite-
tu Zivota, posebno na podrucju psihickog zdravlja, u odno-
su na populaciju roditelja djece urednog razvoja. No, 38 %
roditelja djece sa PSA-om razvilo je otpornost na probleme
s kojima se suocavaju i njihova se subjektivna kvaliteta Zivo-
ta ne razlikuje u odnosu na op¢u populaciju (16). Sposob-
nost razvijanja otpornosti pozitivno utje¢e na mentalno
zdravlje roditelja i takvi roditelji pokazuju bolje sposobnosti
upravljanja razli¢itim izazovima i okolnostima u vezi s djete-
tom sa PSA-om (17, 18).

Dostupna literatura navodi razli¢ite ¢imbenike povezane s
kvalitetom Zivota roditelja, odnosno majki djece sa PSA-om
kao $to su primjerice prihodi kucanstva. Naime, veci prihodi
kucanstva povezani su s boljim fizickim i mentalnim zdrav-
liem roditelja djece sa PSA-om (7, 19, 20). Ipak, neki smatraju
da ne postoji znac¢ajna povezanost izmedu prihoda i kvalite-
te Zivota (9, 12). Prema upitniku kvalitete Zivota SZ0-a zado-
voljstvo okolinom obuhvaca, izmedu ostalog, financijski
status te dostupnost i kvalitetu medicinske i socijalne skrbi
(4) sto moze biti znacajno kada se proucava faktor prinoda
kucanstva. Sljededi faktor jest radni status majki. Majke koje
su zaposlene pozitivnije procjenjuju svoje mentalno zdrav-
lje od nezaposlenih majki djece sa PSA-om (12, 18). Nezapo-
slene majke pokazuju vecu stopu problema mentalnog
zdravlja, depresije, anksioznosti i ljutnje u odnosu na zapo-
slene majke (21). Nadalje, vazan faktor je i socijalna interak-
cija/drustveni zivot majki koji treba ukljucivati vrijeme pro-
vedeno izvan doma. Majke izvjestavaju o socijalnim proble-
mima, manjku socijalizacije i nedostatku podrske sustava
(10, 22). Dio autora smatra da nezaposlene majke imaju pri-
liku viSe se posvetiti djetetu sa PSA-om $to moze pozitivho
utjecati na djetetov razvoj (8). Roditelji djece sa PSA-om koji
imaju visi stupanj obrazovanja lakse dolaze do formalne
socijalne podrske $to smanjuje stres i poboljsava psihicku
kvalitetu Zivota (23). Takoder, visi stupanj obrazovanja rodi-
telja uglavnom se povezuje s visim prihodima kucanstva te
vise socijalne i psiholoske podrske koju obitelji dobivaju
(24). Prema upitniku kvalitete Zivota SZO-a dostupnost soci-
jalne podrske i potrebnih informacija i vjestina dio su po-
dru¢ja zadovoljstva okolinom (4). Pojedina istrazivanja na-
vode da nema povezanosti izmedu razine obrazovanja rodi-
telja djece sa PSA-om i kvalitete Zivota obitelji (13, 25). Kada
je rijec¢ o faktorima koji se odnose na samo dijete, istraZiva-
nja navode da majke djece s ve¢im izazovima u ponasanju
imaju slabije fizicko (11, 22) i psihicko zdravlje (12), odnosno
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slabiju kvalitetu Zivota (10). Ocito je da se bihevioralni simp-
tomi koje sa sobom nosi PSA-a u odredenom obliku odraza-
vaju na kvalitetu Zivota majki. To se mozZe objasniti zacara-
nim krugom u kojem djetetove teSkoce i posljedice tih tes-
koca povecavaju stres i smanjuju dobrobit roditelja $to onda
posljedicno moze pogorsati djetetove simptome i ponasa-
nje (17). Takoder, roditelji ¢ija djeca imaju slabije razvijene
adaptivne vjestine (26), vedi stupanj tezine simptoma PSA-a
(9,22,27), vece socijalne teSkoce (27, 28) i losije emocional-
no funkcioniranje (12) imaju slabiju kvalitetu Zivota. U litera-
turi se navode i ¢cimbenici koji utjecu na kvalitetu Zivota kao
$to su percipirana socijalna podrska, razina roditeljske ra-
stresenosti, strategije suocavanja kojima se roditelji koriste,
ukupan broj djece u obitelji te dob djeteta sa PSA-om.

Tesko je definirati sve moguce ¢imbenike koji su povezani s
kvalitetom zivota zbog razlicitih genetskih, osobnih i egzi-
stencijalnih varijabli koje nije moguce kontrolirati. lpak, po-
Zeljno je $to detaljnije identificirati sve ¢imbenike za pruza-
nje primjerene podrske. S obzirom na to da naruseno zdrav-
lje roditelja moZe imati negativne posljedice za cijelu obitelj,
pa tako i za dijete sa PSA-om, cilj ovog istrazivanja je utvrditi
kvalitetu Zivota majki djece sa PSA-om koja su dobi od 2 do
7 godina i povezane ¢imbenike kako bi se prilikom stvaranja
plana podrske, osigurali najbolji mogudi ishodi i za roditelje
i za dijete.

U skladu s ciljem istraZivanja, postavljene su sljedece hipo-
teze:

H1: Majke djece sa PSA-om imaju narusenu ukupnu kvalite-
tu Zivota na svim ispitivanim razinama, a najlosiju u podruc-
ju zadovoljstva socijalnim odnosima i okolinom.

H2: Postoji pozitivna povezanost izmedu prihoda ku¢anstva
i kvalitete Zivota majki djece sa PSA-om. Majke ¢ija je pro-
sje¢na razina ukupnih mjese¢nih prihoda kucanstva veca,
imat ¢e bolje psihicko zdravlje i zadovoljstvo svojom okoli-
nom, dok kod fizickog funkcioniranja i zadovoljstva socijal-
nim odnosima ne postoji povezanost.

H3: Postoji povezanost izmedu trenutnog radnog statusa
majke i njene kvalitete Zivota. Majke koje su zaposlene imat
Ce bolje psihicko zdravlje, dok na drugim razinama kvalitete
Zivota ne postoji povezanost.

H4: Postoji povezanost izmedu stupnja obrazovanja majke i
kvalitete Zivota majki. Majke koje imaju visi stupanj obrazo-
vanja, imat ¢e bolje psihi¢ko zdravlje i zadovoljstvo okoli-
nom, dok na drugim podrucjima kvalitete Zivota ne postoji
povezanost.

H5: Postoji povezanost izmedu procijenjene teZine simpto-
ma i kvalitete Zivota majki. Majke koje procjenjuju da su
simptomi kod njihovog djeteta tezi, imat ¢e losiju razinu
kvalitete Zivota na svim ispitivanim podrucjima.
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METODE ISTRAZIVANJA
Sudionici istraZivanja

Uzorak sudionika obuhvaca 40 majki djece koja imaju dija-
gnozu PSA-a i dobi su od 2 do 7 godina. Sudionici su u istra-
Zivanje uklju¢eni metodom neprobabilistickog namjernog i
prigodnog uzorkovanja. U tablici 1 prikazana su sociodemo-
grafska obiljezja sudionika istrazivanja. Sudionicima su uzeti

TABLICA 1. Sociodemografska obiljezja sudionika

Obiljezja N (%)
Dob majke
18-30 godina 4(10)
31-40 godina 23 (57,5)
41-50 godina 13(32,5)

Obrazovanje majke

Srednja $kola 23(57,5)
Visa skola, stru¢ni ili preddiplomski studij 7(17,5)
Diplomski ili doktorski studij 10 (25)
Radni status majke
Zaposlena 17 (42,5)
Na rodiljnom dopustu ili status roditelja njegovatelja 15(37,5)
Nezaposlena 8 (20)
U braku
Da 31(77,5)
Ne 9(22,5)
Mjesecni prihodi kucanstva
<6000 kn 3(7.5)
6000 - 9000 kn 10 (25)
9001 - 12000 kn 13 (32,5)
12001 - 15000 kn 4(10)
>15000 kn 10 (25)
Broj djece u obitelji
1 12 (30)
2 18 (45)
3ilivise 10 (25)
N, broj
TABLICA 2. Obiljezja djece sa PSA-om
Obiljezja N (%)
Spol djeteta
Djecaci 26 (65)
Djevojcice 14 (35)
Dob djeteta
<4 godine 5(125)
4 godine 8(20)
5 godina 8 (20)
6 godina i vise 19 (47,5)
Ukljucenost u vrti¢
Da 33(82,5)
Ne 7(17,5)
Uklju¢enost djeteta u terapiju®
Da 38(95)
Ne 2(5)
|zrazenost simptoma autizma
Blago 6 (15)
Umjereno 20 (50)
Tesko 14 (35)
N, broj

*logoped, edukacijski rehabilitator, radni terapeut, psiholog
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sociodemografski podatci koji su ukljucivali njihovu dob,
najvedi trenutni stupanj obrazovanja, radni status, bra¢ni
status, mjesecni prihod kucanstva i ukupan broj djece u obi-
telji. ObiljeZja djece sa PSA-om, ukljucujuci procjene majki o
tezini simptoma autizma, prikazana su u tablici 2. Ispitana
obilieZja djece sa PSA-om ukljucivala su podatke o dobi,
spolu, uklju¢enosti u vrti¢, uklju¢enosti u terapiju te izraze-
nosti simptoma autizma.

Mjerni instrumenti

Kao mijerni instrument u ovom istrazivanju koristen je upit-
nik samoprocjene kvalitete Zivota SZO-a Programa za men-
talno zdravlje WHOQOL-BREF, koji predstavlja skracenu ver-
ziju upitnika WHOQOL-100. Sadrzi 26 pitanja rasporedenih u
Cetiri domene: fizicko zdravlje, psihicko zdravlje, socijalni
odnosi i okolina u kojoj pojedinac Zzivi. Domena fizickog
zdravlja ispituje razinu boli i energije, potrebu za medicin-
skim tretmanima, sposobnost kretanja, zadovoljstvo spava-
njem, obavljanjem svakodnevnih aktivnosti i radnim spo-
sobnostima. Domena psihi¢kog zdravlja obuhvaca doZivlja-
vanje pozitivnih i negativnih misli i osjecaja o vlastitom
Zivotu, sposobnost koncentriranja, prihvacanje tjelesnog
izgleda, zadovoljstvo sobom. Domena socijalnih odnosa
ispituje zadovoljstvo odnosima s bliskim osobama, seksual-
nim zivotom i podrskom od prijatelja. Domena zadovoljstva
okolinom obuhvaca osjecaj sigurnosti, zdravlje okolisa, fi-
nancijski status, dostupnost potrebnih informacija, prilike za
rekreaciju te zadovoljstvo stambenim prostorom, medicin-
skim uslugama i vlastitim prijevoznim sredstvima (4).

Odgovori za svaku cesticu rasporedeni su na skali Likerto-
vog tipaod 1 do 5 pri¢emu 1 oznac¢ava najmanje, a 5 najvisi
stupanj slaganja s ¢esticom. U upitniku je postavljen vre-
menski okvir pa sudionici procjenjuju kvalitetu Zivota u po-
sliednja dva tjedna. Prve dvije Cestice iz upitnika koje ispitu-
ju opcu kvalitetu zivota i zadovoljstvo zdravljem promatraju
se i obraduju zasebno, a rezultati su iskazani na skali od 0 do
100. Pouzdanost upitnika je visoka, odnosno koeficijent po-
uzdanosti Cronbach alpha za podru¢ja psihickog zdravlja,
fizickog zdravlja i okoline iznosi >75, dok je za razinu socijal-
nih odnosa na granici pouzdanosti, odnosno 0,66 (WHO,
1998). Preporuc¢ena norma iznad koje se kvaliteta Zivota
smatra zadovoljavaju¢om je 60 (WHO, 1998). U ovom istra-
Zivanju koristena je hrvatska validirana verzija upitnika uz
odobrenje autora (29). Nadalje, za potrebe ovog istrazivanja
konstruiran je upitnik koji sadrzi pitanja o sociodemograf-
skim obiljeZjima majke te pitanja koja se odnose na obiljeZja
djeteta sa PSA-om.

Postupak

Svi sudionici informirani su o istraZivanju usmenim putem, a
prije sudjelovanja potpisali su pisanu suglasnost. Za sudio-
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TABLICA 3. Deskriptivna statistika za Cetiri podrucja kvalitete Zivota

AEDIATR CROAT. 2023,67:39-45

M SD
Fizicko zdravlje 53,48 17,49
Psihicko zdravlje 52,60 19,56
Socijalni odnosi / /
Zadovoljstvo okolinom 49,77 17,94

@ Q Min Max

/ 14,29 92,86
/ 8,33 95,83
50 19,79 0,00 91,67
/ 313 90,63

M, srednja vrijednost; SD standardna devijacija; C medijan, Q poluinterkvartilno rasprsenje

TABLICA 4. Korelacijska matrica za ispitivane varijable

Prosje¢na razina ukupnih

mjesecnih prihoda kucanstva Spearmanov koeficijent korelacije (r)

Trenutni radni status majke Spearmanov koeficijent korelacije (r)

Stupanj obrazovanja majke Spearmanov koeficijent korelacije (r)

Tezina simptoma djeteta Spearmanov koeficijent korelacije (r)

*razina statisticke znacajnosti p<0,05
**razina statisticke znacajnosti p<0,01

nike je osigurana anonimnost tako $to su upitnike vracali
istrazivacu u dogovoreni sanduci¢ u zatvorenim kuvertama.
Ispunjavanje upitnika trajalo je u prosjeku 20 minuta po su-
dioniku.

Svi prikupljeni podaci uneseni su i kodirani u program I1BM
SPSS Statistics, Version 25 u kojem je provedena statisticka
obrada podataka. Podaci su analizirani metodama deskrip-
tivne statistike te metodama korelacijske analize.

REZULTATI

Opcu kvalitetu Zivljenja, najvise ispitanika, njih 16 (40%) pro-
cjenjuje ni dobrom ni losom, 12 ispitanika (30%) prili¢cno
dobrom, a samo 2 ispitanika (5%) vrlo dobrom. Za 6 ispitani-
ka (15%) opca kvaliteta Zivota je prilicno lo3a, dok je za njih
4 (10%) vrlo losa. Srednja ocjena samoprocjene opce kva-
litete Zivota je 3 (C=3) uz poluinterkvartilno rasprsenje
0=0,875. Na skali samoprocjene zadovoljstva vlastitim
zdravljem najvise ispitanika, njih 15 (37,5%) navodi da je
prilicno zadovoljno, a 2 (5%) vrlo zadovoljno. 14 ispitanika
(35%) je ni zadovoljno ni nezadovoljno svojim zdravljem,
dokih je 6 (15%) prilicno nezadovoljno, a 3 (7,5%) vrlo neza-
dovoljno. Srednja ocjena zadovoljstva zdravljem je 3 (C=3)
uz poluinterkvartilno rasprsenje Q=0,5.

U tablici 3 prikazani su podatci o Cetiri podrucja kvalitete
Zivota sudionika.

Rezultati ovog istrazivanja pokazuju da postoji stvarna zna-
¢ajna povezanost izmedu prosje¢nih mjesecnih prihoda
kucanstva i psihickog zdravlja (r=47, df=38, p<,01) te zado-
voljstva okolinom (rS:,42, df =38, p<,01) te laka povezanost
izmedu prosje¢nih mjesec¢nih prihoda kucanstva i fizickog
funkcioniranja (rS:,34, df=38, p<,05). Izmedu socijalnih od-
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Fizicko funkcioniranje  Psihicko zdravlje  Socijalni odnosi  Okolina
0,335* 0,468** 0,251 0,422**
-0,173 -0,287 -0,205 -0,202
-0,073 -0,317*% -0,143 -0,323*%
-0,143 0,023 -0,190 -0,137

nosa i prihoda kucanstva nije utvrdena statisticki znacajna
povezanost. Ovi rezultati uglavnom potvrduju drugu po-
stavljenu pretpostavku.

Takoder, utvrdena je statisticki znacajna laka povezanost iz-
medu psihickog zdravlja majki (r=32, df=38, p<,05) te za-
dovoljstva okolinom (r=32, df=38, p<,05) sa stupnjem ob-
razovanja majki djece sa PSA-om. Izmedu fizickog funkcio-
niranja i zadovoljstva socijalnim odnosima nije utvrdena
statisticki znacajna povezanost. Ovi rezultati potvrduju ce-
tvrtu pretpostavku. Izmedu radnog statusa majke, odnosno
teZine simptoma djeteta i kvalitete Zivota majki ovim istrazi-
vanjem nije utvrdena statisticki znac¢ajna povezanost $to
nije u skladu s pretpostavkama H3 i H5. Korelacijska matrica
za sve ispitivane varijable prikazana je u Tablici 4.

RASPRAVA | ZAKLJUCCI

U ovom istrazivanju, majke djece sa PSA-om su na svim po-
druc¢jima pokazale kvalitetu zivota koja odstupa od zadovo-
ljavajuce prema kriteriju koji navodi SZO (4) ¢ime je potvrde-
na prva postavljena pretpostavka.

Prviznacajan ¢imbenik kvalitete Zivota majki djece sa PSA-om
su prihodi kucanstva. Naime, financijski problemi mogu
uzrokovati znacajan psihicki stres, a posebno kada u obitelji
postoji dijete za ciji je adekvatan razvoj potrebna kontinui-
rana podrska struc¢njaka koju nerijetko roditelji sami financi-
raju (8, 20, 30). Roditelji, koji smatraju da mogu doprinijeti
razvoju svojeg djeteta, zadovoljniji su i manje uznemireni
(20). Vedi prihodi ku¢anstva mogu znaciti da su roditelji si-
gurni da svojem djetetu mogu osigurati potrebne oblike
podrike $to pozitivno utjece na njihovo psihicko zdravlje,
kao i zadovoljstvo vlastitom okolinom, s obzirom na to da
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zadovoljstvo okolinom obuhvaca i ku¢no okruzenje, finan-
cijske prihode, zadovoljstvo dostupnos¢u medicinskih us-
luga sto je vazno za majke djece sa PSA-om. Takoder, vedi
ukupni prihodi kucanstva mogu znaciti da majke mogu za-
dovoljiti vise osobnih potreba $to je vazno za njihovu kvali-
tetu Zivota, s obzirom na to da su ¢esto usmijerene iskljucivo
na dijete sa PSA-om i njegove potrebe (7). Laku povezanost
izmedu prihoda kucanstva i fizickog funkcioniranja moguce
je objasniti time da se izraziti psihicki stres povezan s finan-
cijskim problemima negativno odraZava na tjelesno zdravlje
i dovodi do teskoca u fizickom funkcioniranju kao $to su
problemi sa spavanjem. Utvrdeno je da je 57,5 % maijki dje-
ce sa PSA-om nezadovoljno svojim spavanjem. Prema tome,
prihodi kucanstva znacajan su ¢imbenik kvalitete Zivota
majki djece sa PSA-om $to govori o vaznosti socijalnih poli-
tika usmjerenih na obitelji djece sa PSA-om i osiguravanja
financijske podrske kako bi se djetetu osigurale sve potreb-
ne intervencije za adekvatan razvoj.

Neka istrazivanja pokazuju da zaposlenje majki pozitivno
utjece na njihovo psihicko zdravlje (12, 21) jer zaposlene
majke doprinose prihodima kuc¢anstva sto, osim financijske
vaznosti, znaci i osobnu satisfakciju te vise prilika za socijal-
ne interakcije (18). Nasuprot tome, neki navode da nezapo-
slene majke, s obzirom na to da vise vremena provode sa
svojim djetetom sa PSA-om, mogu vise paznje usmijeriti na
dijete i obiteljski usmjerenu intervenciju sto moze pozitivno
utjecati na ishode kod djeteta, a posljedi¢no i na psihicko
zdravlje majki (8). Nepostojanje povezanosti izmedu radnog
statusa majki i psihickog zdravlja moguce je objasniti upra-
vo time da razlicite majke razli¢ito doZivljavaju svoje zapo-
slenje, odnosno nezaposlenje s obzirom na svoje vrijednosti
i ciljeve u Zivotu. Za neke zaposlenje znaci osobno zadovolj-
stvo i prilike za ostvarivanje brojnih socijalnih odnosa, dok
za neke znaci da ne mogu posvetiti dovoljno vremena svo-
jem djetetu koje treba njihovu brigu i paznju. Upravo to je
razlog zasto plan podrske i savjetovanje treba temeljiti u
odnosu na specificnosti pojedine obitelji te sagledati dijete
u kontekstu obitelji i obiteljskog funkcioniranja.

Stupanj obrazovanja majki pokazao se znacajnim ¢imbeni-
kom za psihicko zdravlje majki djece sa PSA-om i njihovo
zadovoljstvo okolinom. Visi stupanj obrazovanja ¢esto se
povezuje s vise socijalne i psiholoske podrske te visim priho-
dima kucanstva $to kod roditelja smanjuje stres (24), a po-
sljedi¢no poboljsava kvalitetu Zivota. Psihicko zdravlje, izme-
du ostalog, odnosi se na dozivljavanje pozitivnih i negativ-
nih emocija, doZivljavanje sebe te sposobnosti pamdcenja,
ucenja i misljenja, a majke s visim stupnjem obrazovanja tu
mogu biti u prednosti. Takoder, ako razmatramo podrucje
zadovoljstva okolinom, majke s visim stupnjem obrazova-
nja, vjerojatno imaju vecu financijsku sigurnost, zdravstvenu
i drustvenu podrsku $to je od iznimne vaznosti za podizanje
djeteta sa PSA-om.
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ponasanja, imaju razvijenije adaptivne vjestine i bolje emo-
cionalno funkcioniranje, imaju bolje mentalno i fizicko
zdravlje (11,12, 22,26, 27).U ovom istrazivanju nije utvrdena
statisticki znacajna povezanost izmedu teZine simptoma
djeteta sa PSA-om i kvalitete Zivota majki. Cestica u sociode-
mografskom upitniku konstruiranom za ovo istrazivanje is-
pitivala je kako majke subjektivno procjenjuju simptome
PSA-a kod svojeg djeteta, kao blage, umjerene ili teske. To je
vazna razlika u odnosu na prijasnja istraZivanja koja su za
procjenu tezine simptoma, odnosno stupnja poremecaja ili
obiljeZja ponasanja uglavnom koristila standardizirane lje-
stvice procjene te su procjenu provodili stru¢njaci, sto moze
objasniti ovo nepodudaranje s literaturom. Takoder, u ovom
istrazivanju samo jedno pitanje ispitivalo je ovaj ¢imbenik, a
ispitivanje detaljnih obiljeZja ponasanja i socijalnog funk-
cioniranja djeteta mozda bi pruzilo bolji uvid u simptome
PSA-a koje dijete pokazuje, a time i povezanost s kvalitetom
Zivota majki.

Oblici podrske kod djece sa PSA-om zahtijevaju visoku uklju-
Cenost roditelja radi ¢ega je vaZno govoriti o njihovoj kvaliteti
Zivota kako bi im se osigurala adekvatna podrska, a time i
maksimizirali ciljevi podrske za samo dijete. Istrazivanjem je
potvrdeno da je kvaliteta Zivota majki djece sa PSA-om snize-
na u odnosu na preporucenu normu na svim podrucjima
procjenjivanja. Stru¢njaci bi u plan podrske djece sa PSA-om
trebali ukljuciti informacije o kvaliteti Zivota roditelja, odno-
sno majki djece sa PSA-om jer bi vazan terapijski cilj u inter-
venciji trebao biti poboljsanje kvalitete Zivota obitelji. Opceni-
to u podrsci/terapiji, a posebno kod obiteljski usmjerenih
pristupa roditelji su klju¢an ¢imbenik za pozitivne terapijske
ishode, stoga je vazno imati ih za partnere, razumjeti ih i biti
upoznat sa svim problemima s kojima se susre¢u. Pruzanjem
adekvatne podrske roditeljima vidljive su pozitivne promjene
u podrugju roditeljske kognicije, otpornostii samoucinkovito-
sti. Ovo istraZivanje nosi vazne implikacije za sve stru¢njake
koji rade s djecom sa PSA-om i njihovim obiteljima. Vazno je
majkama osigurati adekvatnu brigu i podrsku, pokazati razu-
mijevanje i suradnju, biti osjetljiv na sve teskoce s kojima se
suocavaju te ozbiljno shvatiti sve posljedice koje nosi naruse-
na kvaliteta Zivota.

Ovim istrazivanjem utvrdeno je da su prihodi kuc¢anstva i
stupanj obrazovanja majki povezani s kvalitetom Zivota
majki, stoga obiteljima djece sa PSA-om valja osigurati fi-
nancijsku podrsku za sve intervencije i oblike podrske. Klju¢-
ne su i drustvene politike koje ¢e majkama omogucditi rav-
notezu izmedu posla, brige o djetetu i slobodnog vremena.
Psihosocijalna podrska majkama podrazumijeva poducava-
nje strategijama suocavanja i upravljanja viemenom te dije-
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lienje brige o djetetu s nekim tko ih podrzava. Tako bi majke
imale vise vremena za svoje osobne potrebe $to moze pozi-
tivno utjecati na njihovu kvalitetu Zivota. lako u ovom istra-
Zivanju nije utvrdena statisticki znacajna povezanost iz-
medu kvalitete Zivota majki i tezine simptoma djeteta sa
PSA-om te radnog statusa majke, s obzirom na ogranicenja
ovog istrazivanja, potrebna su daljnja istrazivanja kako bi se
definirali i opisali svi ¢imbenici koji utjecu na kvalitetu Zivota
majki djece sa PSA-om.

Potrebno je razmotriti ogranicenja i nedostatke ovog istrazi-
vanja te u skladu s tim dati smjernice za buduca istrazivanja.
Prvi nedostatak odnosi se na neprobabilisticku metodu
uzorkovanja sto smanjuje mogu¢énost generalizacije rezul-
tata i zaklju¢aka. Nadalje, u ovom istrazivanju koristen je
upitnik kvalitete Zivota namijenjen opcoj populaciji koji ne
uzima u obzir specifi¢na obiljeZja vezana uz kvalitetu Zivota
roditelja djece s tesko¢ama, odnosno PSA-om. Smjernica za
neka buduca istraZivanja jest konstruiranje upitnika kvalite-
te Zivota namijenjenog upravo populaciji roditelja djece sa
PSA-om. Takoder, sociodemografski upitnik konstruiran je, u
skladu s literaturom, za potrebe ovog istrazivanja. Nedosta-
tak vezan uz obiljezja ponasanja i funkcioniranje djeteta na-
veden je ranije pa je preporuka za buduca istrazivanja utvr-
diti kako to¢no pojedini simptomi i socijalna ponasanja
djeteta sa PSA-om, procijenjeni od strane strucnjaka razlici-
tim mjernim instrumentima, utjec¢u na kvalitetu Zivota maj-
ki. Nadalje, nisu dostupni podaci o specificnim stanjima,
bolestima ili drugim ¢imbenicima kod roditelja koji su mogli
utjecati na rezultate ovog istraZivanja. Preporuka za buduca
istrazivanja jest uvesti iskljucujuce faktore prisutnosti odre-
denih stanja ili bolesti kod roditelja.
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SUMMARY

Quality of life for mothers of children
with autism spectrum disorders

Anamarija Barisi¢, Sanja Simlesa, Jasmina Iviac Pavlisa

Aim: Children with autism spectrum disorders (ASD) require additional care and different forms of support, which often affects the
entire family, including mothers. The aim of this research is to determine the quality of life (QOL) of mothers of children with ASD and
the factors related to the QOL of mothers.

Methods: The participants were 40 mothers of children who have a diagnosis of ASD and are aged from 2 to 7 years. The question-
naire of the World Health Organization WHOQOL-BREF was used as a measuring instrument.

Results: The research found that the QOL of mothers of preschool children with ASD deviated from satisfactory in all domains.
Household income and mother’s level of education proved to be significant factors related to QOL. Mothers of children with ASD with
higher average household incomes had better mental health, were more satisfied with their environment and showed better physi-
cal health. Furthermore, mothers with a higher level of education had better mental health and were more satisfied with their
environment. However, the working status of the mother and the severity of the child’s symptoms did not prove to be significant
factors in this study.

Conclusions: Knowing the exact areas of QOL that are impaired in mothers of children with ASD and the factors that affect it
contributes to better family counseling and the creation of a partnership relationship with parents, and consequently to the achieve-

ment of the goals of support and provision of social support to mothers of children with ASD.

Key words: QUALITY OF LIFE; AUTISTIC DISORDER; CHILDREN; MOTHERS
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Sensory patterns of children
with Williams syndrome

Meral Huri', Sinem Kars', Sedef Sahin', Serkan Pekgetin?, Babak Kashefi Mehr?

Aim: Williams syndrome is a neurodevelopmental disorder caused by a deletion on chromosome 7. It is characterized by a range of
medical problems in addition to the demonstration of maladaptive emotional and physical responses to environmental stimuli.
Furthermore, sensory processing abnormalities are common in children with Williams syndrome. Therefore, this study aimed to
report sensory processing difficulties in children with Williams syndrome in Turkey.

Methods: Twenty-three children with Williams syndrome (mean age 63.16+13.50 months, females n=13) and twenty-two typically
developing children (mean age 67.66+13.23 months, females n=12) were included. Parents completed the Sensory Profile Question-
naire. Data were analysed using descriptive statistics and the Mann-Whitney U test.

Results: Children with Williams syndrome demonstrated sensory processing dysfunction in the sensory processing, modulation, be-
haviour and emotional response areas. Moreover, they have difficulties in low registration, sensation seeking, sensory sensitivity,
sensation avoiding, sensory seeking, emotionally reactive low endurance/tone, oral sensitivity, inattention/distractibility, poor regis-
tration, sedentary behaviours, and fine motor/perceptual skills factors compared to their typically developing peers.

Conclusions: These findings, considered with similar published studies, confirm the prevalence and types of sensory processing ab-

normalities in Williams syndrome.

Keywords: CHILDREN; SENSORY PROCESSING; WILLIAMS SYNDROME; CHROMOSOME DISORDERS

INTRODUCTION processing allows individuals to respond automatically, ef-
ficiently, and comfortably to the specific sensory inputs re-
ceived (4). Sensory processing functions are crucial because
they provide the basis for activities of daily living, learning,
and motor development (5, 6). Furthermore, sensory pro-
cessing helps children to show functional behaviour (7).
Modulation of information needs to create an interchange
along a continuum of habituation and sensitization (7).

Williams syndrome (WS) is a rare neurodevelopmental dis-
order caused by a genetic deletion on the long arm of chro-
mosome 7 (1). The prevalence is approximately 1 in 20,000
live births (1). WS is generally characterized by intellectual
disability (usually mild) and delayed language and motor
development (2). The WS personality profile involves high
levels of sociability, an over-eagerness to interact with oth-
ers, SenSitiVity’ and tenseness (2). Children with W5 also 'Hacettepe University Faculty of Health Sciences Department
demonstrate maladaptive emotional and physical respons- of Occupational Therapy, Ankara, Turkey

es to environmental stimuli, mdudmg distractibility, ritual- 2University of Health Sciences, Faculty of Gllhane Health Sciences,

. T . . Department of Occupational Therapy, Ankara, Turkey
ism, and indiscriminate social behaviour (3). *Tabriz University of Medical Sciences, Department of Occupational

Therapy, Tabriz, Iranian

Sensory input from the environment and the body provides
information to the brain. The brain organizes, integrates, Correspondence to:

thesi d this inf tion t derstand - Sinem Kars, Hacettepe Universitesi Saglik Bilimleri Fakultesi Ergoterapi
synthesizes, and uses this Information to understand exper Bolumu, 06100 Samanpazari/Altindag/Ankara/Turkey,
ences and organize appropriate responses. Information e-mail: snmkrs@hotmail.com
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When a child has difficulty modulating between habitua-
tion and sensitization, they present with maladaptive be-
haviours such as hyperactivity, excessive lethargy, and inat-
tentiveness (6). Like neurodevelopmental disorders, sensory
processing abnormalities are common in children with WS.
For instance, music-loving is a typical feature of individuals
with WS (8); however, they show hyperresponses to some
voices, such as hairdryers and vacuum cleaners, which
seems paradoxical with this feature (9).

In recent years, there has been a growing body of evidence
showing the presence of sensory processing difficulties in
children with WS (10-14). John and Mervis (15) evaluated
children’s sensory processing skills with Short Sensory Pro-
file and found that more than half of their sample was clas-
sified as definitely having overall sensory modulation issues.
Other researchers have tried to show sensory processing
abnormalities with Short Sensory Profile. They supported
that overwhelmingly characterized behaviour and sensory
processing issues can mainly be related to vestibular, audi-
tory, gustatory, and proprioceptive functions (11, 16). Al-
though recent studies showed that children with WS scored
definite differences in sensory processing patterns, there is
still a need for studies regarding sample size, using detailed
sensory processing assessments, effects of comorbidities,
effects of occupational therapy, and parental education. In
light of the given literature, the current study aims to deep-
ly evaluate the sensory patterns of children with WS and
compare them with typically developing peers.

PATIENTS AND METHODS
Participants

Participants were enrolled in the Sensory Integration Unit
Department of Occupational Therapy at Hacettepe Univer-
sity. Parents willing to participate in the study provided in-
formed written consent on behalf of their children. The
power sampling calculation indicated that the study’s sam-
ple size of 20 participants would ensure 80% power and a
95% confidence interval for the study. Data from 23 children
with WS between the ages of 3-10 years old were obtained,
and over half of the sample were females. Each individual
with WS had their diagnosis confirmed by a genetic test.

Measurements

The study and the control group assessments were per-
formed by the first author and the second author, who were
blinded to the group allocation. Each child and their par-
ents were assessed individually in a quiet, distraction-free
area in the clinic room. Demographic data were obtained
from the interview.
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TABLE 1. Demographic information of children with Williams syndrome
(WS) and typical development (TD)

Children Children
with WS withTD z P
(n=23) (n=22)
Children’s gender n (%)
Female 13 (56.6%) 12 (54.6%)
-0.273 0.785
Male 10 (43.4%) 10 (45.4%)
Children’s
chronological age 63.16 £13.50 67.66+13.23
in months (40-101) (48-103) IR Oy
(M + SD (min—-max))
Mother’s mean age, 32+4.37 32.13+5.15
yr (M +5D) (25-46) (23-42) -0.066 - 0.948
Mother’s education,
n (%)
Postgraduate 7 (30.4%) 5 (22.8%)
Higher 1(4.3%) 2 (9%) -0.735 0.462
Secondary 15 (65.3%) 15 (68.2%)
Spouse mean age, 35.96 +4.42 3647566
yr (M +SD) (29-55) (27-49) LR (Rt
Spouse education,
n (%)
Postgraduate 11 (47.9%) 10 (45.6%)
Higher 4 (17.4%) 6 (27.2%)
-0.147 0.883
Secondary 8 (34.7%) 6 (27.2%)
Family income, n (%)
Low 4(17.4%) 4 (18.1%)
Average 10 (43.4%) 11 (50%)
High 9(39.2%) 7 (31.9%) -0.609 0.543
Number of siblings,
n (%)
No sibling 4 (17.4%) 2 (9%)
One sibling 9(39.1%) 5(23%)
-1.566 0.117
2-3 siblings 7 (30.4%) 13 (59%)
More than 3 siblings 3 (13.1%) 2 (9%)

The Sensory Profile Questionnaire assessed the sensory pro-
cessing patterns of the children. This questionnaire consists
of 125 items, in which parents report the frequency with
which their child responds to items. The domains of the
Sensory Profile Questionnaire are six sensory processing ar-
eas (auditory, visual, vestibular, touch, multisensory and oral
sensory), five modulation areas (endurance/tone, body posi-
tion and movement, activity levels, emotional responses and
visual input affecting emotional responses and activity level)
and three behaviour and emotional response areas (emo-
tional/social responses, behavioural outcomes of sensory pro-
cessing, items indicating thresholds for response). This fre-
quency is determined from a Likert scale from 1 to 5, where
1 always: when presented with the opportunity, the child
responds in the manner described every time or 100% of
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TABLE 2. Sensory Profile Questionnaire scores for children with Williams syndrome (WS) and typical development (TD)

Sensory Profile Questionnaire Quadrants, Factors and Subscales

Sensory
Processing

Auditory Processing
Visual Processing
Vestibular Processing
Touch Processing
Multisensory Processing
Oral Sensory Processing
Modulation Sensory Processing Related to Endurance/Tone
Modulation Related to Body Position and Movement
Modulation of Movement Affecting Activity Level

Modulation of Sensory Input Affecting Emotional
Responses

Modulation of Visual Input Affecting Emotional
Responses and Activity Level

Behaviour
and Emotional
Responses

Emotional/Social Responses

Behavioural Outcomes of Sensory Processing
Items Indicating Thresholds for Response
Quadrants Low Registration
Sensation Seeking
Sensory Sensitivity
Sensation Avoiding
Factors Sensory Seeking
Emotionally Reactive
Low Endurance/Tone
Oral Sensitivity
Inattention/Distractibility
Poor Registration
Sensory Sensitivity
Sedentary Behaviours

Fine Motor/Perceptual Skills
**p<0.01; z Mann-Whitney U test

the time; 2: frequently, or at least 75% of the time; 3: occa-
sionally, or 50% of the time; 4: seldom, or 25% of the time;
and 5: never: when presented with the opportunity, the
child never responds in this fashion, or 0% of the time (17).
The cross-cultural adaptation of the questionnaire was car-
ried out, and Cronbach’s alpha ranged from 0.63 to 0.97
with excellent test/retest reliability (18).

Statistical Analysis

Data were analysed using IBM Statistical Package for the So-
cial Sciences (SPSS) version 23.0 software. The variables
were investigated using visual (plots/histograms) and ana-
lytical methods (Kolmogorov-Smirnov test) to determine
whether they were normally distributed. Descriptive statis-
tics were expressed as the mean + standard deviation or
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Children with WS

Children with TD

MSD (min-max) M:SD (min-max) P

23.61+5.34 (10-34) 32.54+5.07 (19-40) 6.868  **0.001
29.16+6.03 (18-40) 38.35+4.47 (28-45) -6.825  **0.001
40.44+5.63 (28-52) 48.62+6.33 (32-55) 6.031  **0.001
69.40+6.94 (56-83) 80.73+9.31 (51-90) 6.199  *+0.001
23424522 (13-33) 30.2043.46 (23-35) 6322 **0.001
39.90+11.25 (14-60)  48.60+8.86 (28-60) 4031 **0.001
30.27+7.77 (10-44) 41.47+3.19 (34-45) -7.285  **0.001
32.44+6.30 (18-46) 38.716.52 (21-50) 4544 *%0.001
21.37+4.62 (8-34) 29.16+4.61 (20-38) 6.861  **0.001
11.4243.00 (5-19) 16.49+2.95 (8-20) 6773 **0.001
13.53+2.83 (5-20) 16.07+2.86 (10-20) 4272 **0.001
58.55+9.74 (37-78) 67.69+9.63 (44-85) 4461 **0.001
17.40£4.89 (7-27) 24.00+4.80 (11-30) -5.874  **0.001
11.0142.15 (5-15) 13.16£2.36 (6-15) 4903  **0.001
50.29+10.48 (19-69)  65.86+5.82 (54-75) 7283 **0.001
87.40+12.62 (59-114)  125.13+26.68 (65-169) -7.006  **0.001
68.07+11.09 (43-93)  8596+10.36(59-99)  -6.648  **0.001
102.29+14.16 (65-131)  124.00+13.89 (91-146) -6.466  **0.001
5527+1051(31-79)  68.15+10.56 (36-85)  -5.582  **0.001
51.11£11.09 (28-74)  62.50+10.31(37-80)  -4.869  **0.001
30.42+8.91 (10-50) 41.47+3.19 (34-45) 6719 **0.001
29.50+8.69 (11-45) 35.15+8.08 (13-45) 3314 *+0.001
20.314.83 (8-31) 28.88+4.17 (20-35) 7239 *+0.001
32.2043.20 (17-40) 35.50+4.24 (21-40) 4621 **0.001
12.31£4.08 (6-20) 17.00+2.50 (8-20) -5.884  **0.001
13.2743.56 (4-20) 17.07+2.88 (10-20) 5273 *+0.001
7.53+2.33 (3-13) 12.45+2.18 (8-15) 7718 *%0.001

median (min—-max) according to the assumption of a nor-
mal distribution. The Mann-Whitney U test was used to
compare the measurements between groups. All results
were given as the mean + SD, median (M), range and p val-
ues <0.05 considered to be significant.

RESULTS

The demographic characteristics of the children are shown
in Table 1. There were no statistically significant differences
between the groups in terms of demographic information
(p>0.05). The Sensory Profile Questionnaire scores between
the groups were compared by examining the performance
of each group on each factor. Table 2 presents each group’s
Sensory Profile Questionnaire scores. The table indicates the
mean scores, standard deviations, minimum and maximum
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scores received according to groups. There was a statisti-
cally significant difference between the groups in the sub-
scales (p<0.05).

DISCUSSION

The results of this study confirmed our hypothesis that the
scores of the Sensory Profile Questionnaire of children with
WS were significantly different from those of children with
typical development. Most children with WS demonstrate
different sensory patterns in sensory modulation. Moreover,
they have difficulties in sensory seeking, emotional reactivity,
low endurance/tone, oral sensitivity, inattention/distractibili-
ty, sensory sensitivity and fine motor/perceptual factors.

Children with WS showed sensory seeking, which is related
to hyperactivity and inattention behaviour during occupa-
tional performance. This result is consistent with the litera-
ture and supported by several authors (19). Our results
showed that children with WS are more emotionally reactive
than children with typical development, which causes poor
coping and variability in emotional responses during occu-
pational performance. This result is supported by the study
of Klein-Tasman and Mervis (2), which confirmed that the WS
personality profile was characterized by a combination of
high sensitivity to criticism and high anxiety. According to
our results, children with WS showed low endurance and
muscle tone more than those with typical development in
the SP questionnaire, which can cause hypotonia. The litera-
ture is consistent with our results, and it is clear that children
with WS have lower postural stability and core strength than
their typically developing peers, and their antigravity muscle
strength is lower than that of their typical peers (15, 20, 21).
It is assumed that low endurance and tone, a characteristic
feature of the WS phenotype (2, 22), can be related to un-
usual sensory responses, especially in the vestibular sense,
which we found among children with WS.

According to our results, children with WS showed oral sen-
sitivity. Picky eating is often characterized by strong food
preferences and rejection of familiar or new foods (23), and
children with low tactile awareness tend to show picky eat-
ing habits. The literature supports that children with WS
show decreased/increased food repertoire (3). Moreover,
picky eating can be related to tactile sense. Our results
showed that the tactile sense and awareness of children
with WS are lower than those of their typically developing
peers. Accordingly, increased/decreased oral sensitivity
seen among children with WS may be related to tactile
awareness of children with WS.

Our results supported that the children with WS showed in-
creased sensory sensitivity. It is well supported that children
with WS demonstrate hypersensitivity to sound and have
poor auditory filtering (1, 15, 24, 25).
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Additionally, John and Mervis (15) documented that parents
reported that their child with WS demonstrated auditory
aversions. Moreover, it is supported that children with WS
had difficulties with visual stimuli and visual perception (25,
26). Our results confirm that children with WS have lower
capacities to adapt tactile, vestibular, auditory, visual and
multisensory processing than their typical peers. It is
thought that WS children’s sensory sensitivity is related to
their poor tactile, vestibular, auditory, visual and multisen-
sory processing skills.

According to our results, the fine motor skills and percep-
tual skills of children with WS are lower. It was supported
that children with WS had difficulties in fine motor develop-
ment because of visual motor deficits (27, 28). Our results
are consistent with the literature by showing that children
with WS have lower visual processing skills. However, our
results also show different relationships, such as decreased
proprioceptive and body awareness, which can cause a de-
lay in fine motor skills. Therefore, a better understanding of
the complex relationship between fine motor skills and sen-
sory processing skills in children with WS is an important
area for future research.

Our results confirmed that children with WS show increased
inattention and distractibility behaviour during occupation-
al performance. Play is the primary occupation of children.
They can build their learning, imitation capacities, gross/
fine motor and language skills during play. Inattention and
distractibility can cause decreased play skills and negatively
affect learning, imitation and language skills. Moreover, sen-
sory modulation problems can affect play skills (29). There is
no study investigating the sensory modulation and play
skills of children with WS in the literature. However, our re-
sults confirm that increased inattention and distractibility
can be related to our finding of decreased sensory modula-
tion skills in children with WS. This result may be related to
the decreased learning and play skills of children with WS.

The sensory processing findings noted in this study reflect a
pattern of dysfunctional sensory modulation; that is, chil-
dren with WS demonstrate difficulty with filtering and
changing to sensory stimuli to develop an adaptive re-
sponse during daily living. Sensory modulation has been
defined as the capacity to regulate and organize the de-
gree, intensity, and nature of responses to sensory inputin a
graded and adaptive manner (29, 30). In turn, sensory mod-
ulation allows a person to achieve and maintain an optimal
range of performance and to adapt to daily life challenges.

CONCLUSION

Sensory modulation is essential for higher-level learning,
adaptive behaviour, and social functioning. The results of
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the present study indicated that most children with WS
demonstrate abnormal sensory patterns, mainly in the sen-
sory modulation area. More research is needed to examine
the nature and impact of sensory modulation abnormalities
on the behavioural phenotype associated with WS. In par-
ticular, while the present results indicate that sensory mod-
ulation difficulties are a key component of the WS pheno-
type, the developmental progression of sensory modula-
tion difficulties is unknown. Sensory modulation can be
affected by sociodemographic variables such as age and
gender in neurodevelopmental disorders such as autism
spectrum disorders. Furthermore, additional research about
the play skills of children with WS is needed to understand
the effects of sensory processing dysfunction in children
with WS.
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SAZETAK

Senzorni obrasci djece s Williamsovim sindromom
Meral Huri, Sinem Kars, Sedef Sahin, Serkan Pekcetin, Babak Kashefi Mehr

Cilj: Williamsov sindrom je neurorazvojni poremecaj uzrokovan delecijom na kromosomu 7. Karakterizira ga niz medicinskih proble-
ma uz demonstraciju neprilagodljivih emocionalnih i fizickih odgovora na podrazaje iz okoline. Nadalje, poremecaj senzorne inte-
gracije Ceste su kod djece s Williamsovim sindromom. Stoga je ova studija imala za cilj izvijestiti o poteskocama senzorne integracije
kod djece s Williamsovim sindromom u Turskoj.

Metode: Ukljuceno je dvadeset troje djece s Williamsovim sindromom (prosjecne dobi 63,16+13,50 mjeseci; Zenskog spola n=13) i
dvadeset dvoje djece u tipicnom razvoju (prosjecne dobi 67,66+13,23 mjeseci; Zenskog spola n=12). Roditelji su ispunjavali upitnik
senzornog profila (Sensory Profile Questionnaire). Podaci su analizirani pomocu deskriptivne statistike i Mann-Whitney U testa.
Rezultati: Djeca s Williamsovim sindromom pokazala su poremecaj senzorne integracije u podrucjima senzorne obrade, modulacije,
ponasanja i emocionalnog odgovora. Stovise, imaju poteskoce u slabom registriranju, traZenju osjeta, senzornoj osjetljivosti, izbje-
gavanju osjeta, senzornom trazenju, emocionalno reaktivnoj niskoj izdrZljivosti/tonusu, oralnoj osjetljivosti, nepaznji/distraktibilno-
sti, slabom registriranju, sjedilackom ponasanju i potesko¢ama fine motorike/perceptivnih viestina u usporedbi s njihovi vrSnjaci u
tipicnom razvoju.

Zakljucci: Ovinalazi, uzeti u obzir sa slicnim objavijenim studijama, potvrduju prevalenciju i vrste poremecaja senzorne integracije u

Williamsovom sindromu.

Kljuéne rijeci: DJECA; SENZORNA INTEGRACIA; WILLIAMSOV SINDROM; KROMOSOMOPATIJE
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The course of COVID-19 in school-aged
children depends on the state of humoral
immunity against diphtheria

Halyna Pavlyshyn', Olha Panchenko’, Kateryna Kozak', Iryna Avramenko? Olha Dyvonyak®

Introduction: There is evidence that high titers of diphtheria antibodies are more often associated with an asymptomatic or less se-
vere course of COVID-19. The aim of the study was to determine the features of the COVID-19 course in school-aged children depend-
ing on the state of postvaccination immunity against diphtheria toxin.

Methods. In total, 90 children aged 6 to 18 years were examined: 60 patients with confirmed SARS-CoV-2 infection and 30 children
without signs of the disease (control group). There were 20 patients with a mild COVID-19 course, 31 patients with moderate disease
severity and 9 patients with severe disease severity. All children were tested for the level of immunoglobulin G (IgG) against diphtheria
toxin by immune-enzymatic analysis.

Results. Total serum immunoglobulin G against diphtheria toxin was 0.431 (0.113; 0.828) IU/mL. Antitoxic immunoglobulin G was
2.5 times higher in children in the control group than in patients with SARS-CoV-2 infection. A decreased level of immunoglobulin G
was associated with increased disease severity. In children with specific IgG 0.01-0.2 IU/mL revaccination is recommended, therefore,
4.2% of the children in the control group, 6.8% with a mild COVID-19 course, 50% with moderate disease severity and 100% of chil-
dren with severe COVID-19 needed a booster dose of diphtheria toxoid. A moderate negative correlation was observed between the
level of immunoglobulin G against diphtheria toxin and ESR (r=-0.38, p=0.004), CRP (r=-0.32, p=0.021), D-dimer (r =-0.35, p=0.009),
duration of hyperthermia (r=-0.49, p=0.003), and duration of treatment (r=-0.43, p=0.012).

Conclusions. Children with manifested SARS-CoV-2 infection had significantly lower levels of immunoglobulin G against diphtheria
toxin compared to the control group, indicating a lower level of humoral immunity. Children with a mild course of COVID-19 had a

significantly higher level of specific IgG against diphtheria toxin than those with a moderate and severe disease course.

Keywords: CHILD; COVID-19; DIPHTHERIA; IMMUNITY, HUMORAL

INTRODUCTION vere course of COVID-19 (2, 3). These statements are based
on the study of the relationship between coronavirus pro-

Among all patients with COVID-19 in Ukraine, children ac- ) o } )
teins and some pathogenic microorganisms. In particular,

count for 5%. Since the beginning of the pandemic, more
than 153,000 children have been infected in Ukraine, and

more than 50 of them have died. A significant proportion of
people infected with SARS-CoV-2 are asymptomatic, while
others develop severe respiratory distress syndrome (1).
Therefore, it is important to establish factors that influence
the course of coronavirus disease, morbidity and mortality.
There is evidence that high titers of diphtheria antibodies
are more often associated with an asymptomatic or less se-
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the structure of the diphtheria toxin is similar to that of the
SARS-CoV-2 protein, so the administration of diphtheria-
tetanus toxoid can have a protective effect against SARS-
CoV-2 (4). Worldwide, children receive several vaccinations
against diphtheria and tetanus, including three to four dos-
es during the first year of life (depending on the country of
residence) and one dose between the ages of 4 and 6 years.
In addition, a low antigenic dose in the form of ADT-m-tox-
oid is also administered at the age of 9 to 16 years. There is
evidence of a high correlation between the response of
memory T cells to spike-S1 and the nuclecapsid of the
SARS-CoV-2 virus and proteins of pathogens of other infec-
tions, including Corynebacterium diphtheria. Numerous
cross-reactive T and B-cell epitopes between antigens have
also been detected in vaccines against tetanus, diphtheria,
pertussis and SARS-CoV-2 (2).

In this way, it is likely that children can be protected from
SARS-CoV-2 through the cross-immunity caused by vacci-
nation against diphtheria (5, 6). The aim of the study was to
determine the features of the course of COVID-19 in school-
aged children depending on the state of postvaccination
immunity against diphtheria toxin by evaluating the level of
specific immunoglobulins G against diphtheria toxin in
their blood serum.

PATIENTS AND METHODS

The study was conducted in the Ternopil Municipal Chil-
dren’s Communal Hospital. Patient safety rules and ethical
principles of conducting scientific medical research with
human participation (2000) were applied. Written informed
consent was obtained from the parents of the examined
patients. The Bioethics Commission of I. Horbachevsky Ter-
nopil National Medical University granted permission to
conduct this study (protocol No. 61 dated November 13,
2020). An examination of 90 children aged 6 to 18 years was
conducted, among which 60 had clinical manifestations of
laboratory-confirmed SARS-CoV-2 infection and 30 had no
signs of COVID-19 (with a negative antigen rapid test).The
etiology of the disease was confirmed in 63.33% by PCR, in
21.67% by rapid antigen test (in the presence of a positive
epidemiological anamnesis), and in 15.00% by the presence
of positive immunoglobulins M (7).

The clinical course of the disease and laboratory indicators
(C-reactive protein, ESR, D-dimer, leukocytes) were evaluat-
ed. The criteria of the mild COVID-19 course were subfebrile
fever, diarrheal syndrome without signs of dehydration, ca-
tarrhal syndrome without lower respiratory tract involve-
ment, and changes in taste or smell (8, 9). Moderate course
criteria were hyperthermia above subfebrile, manifestations
of dehydration, and signs of pneumonia without disturbing
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saturation. Patients with severe disease were treated in the
intensive care unit, had signs of severe respiratory failure,
and needed additional oxygen supply; no patients needed
mechanical ventilation, and nobody died. The children in the
control group were not hospitalized, and their general con-
dition was satisfactory. According to the severity of the
course of the disease, 3 groups were formed: 20 children
with a mild course of COVID-19 made up the first group, 31
patients with a moderate course made up the second group,
and 9 patients with a severe course of the disease formed
the third group. Children without any manifestations of in-
fectious diseases (30 people) made up the control group. A
total of 33,3% (n=20) of children with signs of COVID-19 had
comorbidities. There was no significant difference in the fre-
quency of comorbidities in the groups of children with dif-
ferent courses of COVID-19 (p = 0.066, x2 = 543). Among
comorbidities were allergic diseases (30%), followed by
chronic adenoiditis and tonsillitis (209%), obstructive bronchi-
tis, helminth infections and being overweight (10% each),
and finally (5% each) urinary tract infections without renal
failure, chronic gastritis, congenital heart disease without
heart failure, and chronic ear disease. No children had re-
ceived immunosuppressive therapy in the past.

Blood samples for laboratory tests were taken on the day of
seeking medical care, before corticosteroid and antimicro-
bial therapy was prescribed. According to the manufactur-
er's instructions, after sampling, venous blood was centri-
fuged, and serum samples were stored at 2-8°C for up to 7
days, with longer storage at -20°C. Lipemic, hemolyzed, and
bacterially contaminated specimens were not used. Quanti-
tative determination of the level of immunoglobulin G (Ig
G) against diphtheria toxin was carried out in all children by
immunoenzymatic analysis (Diphtheria Elisa Ig G, IBL, Ger-
many). The results were evaluated as follows: less than 0.01
IU/ml - recommended basic immunization, 0.01-0.1 1U/ml -
recommended booster vaccination, and more than 0.1 [U/
ml - good immunity.

Statistical analysis was performed with the help of the “Stat
Plus” program, and the assessment of the normality of the
distribution of features in the variation series was performed
according to the Shapiro-Wilk test. Under the condition of
correct distribution of values (p>0.05), quantitative data
were presented in the form of mean + SD (standard devia-
tion); in the case of incorrect distribution (p < 0.05 for the
Shapiro-Wilk test), quantitative data were presented in the
form of median and ICR (lower and upper quartile). A com-
parison of frequency indicators in observation groups was
performed using the x2 criterion. Quantitative indicators
were assessed by the Kruskal-Wallis and Mann-Whitney
tests. The Spearman correlation coefficient was used.
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RESULTS

The average age of the observed children was (11,47+3.80)
years, the control group - (11,57+3,27) years, the children of
the first group (with a mild course of COVID-19) -
(12,00+3,92) ) years, patients of the second group (with a
moderate course of COVID-19) - (11,54+4,05) years, of the
third group (severe course of COVID-19) — (9,67+4,39 years)
(p=0,490). There was no significant difference between the
gender composition in the groups of this study (x2=4,97,
p=0,174). The total serum immunoglobulin G against diph-
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theria toxin was 0431 (0.113;0.828) IU/ml. The mean level of
immunoglobulin G against diphtheria toxin in children in
the control group was 0.51 (0.38; 0.87) IU/ml, and in children
with manifestations of SARS-CoV-2 infection, it was 0.21
(0.09; 0.46) IU/ml (p=0.007).

Immunoglobulins G against diphtheria toxin levels and
their distribution in the observation groups are presented in
Table 1. The level of antitoxic immunoglobulin G was 2.5
times higher in children in the control group than in pa-
tients with manifestations of SARS-CoV-2 infection. A de-

TABLE 1. Indicators of class G immunoglobulins against diphtheria toxin in observation groups

Children with the signs of SARS-CoV-2-infection, n=60

Indicator Control group, n=30 H, p
I group Il group Il group
Immunoglobulins G against diphtheria toxin, IU/ml 0,52 0,44 0,11 0,08 H=13,07;
[0,38;0,87] [0,21;0,83] [0,07;0,31] [0,06; 0,09] p=0,005*
Note 1.* — a statistically significant difference.
Note 2. Validity of differences between groups: p,,=0,013, p, ,=0,011, p, =0,022, p, =0,008
TABLE 2.The level of immunoglobulin G against diphtheria toxin in blood serum in the observation groups
The level of Ig G against diphtheria toxin, [lU/ml Control group, n=30 | group, Il group, it group, X5 p
n =20 n=31 n=9
<001 1/ml 0% 0% 0% 0%
Basic vaccination recommended
0,01-0,1 1U/ml 5 5 ) ; ¥0=24,12
Booster vaccination recommended A2 Bt S0 1oigEe p<0,001*
>011W/ml 95,8% 93,2% 50,0% 0%
Good immunity
Note * — a statistically significant difference.
TABLE 3. Basic clinical and laboratory characteristics of children with symptoms of COVID-19
— The first group, The second group, The third group, X2 p/ %
Patients’ groups =20 h=31 n=9 H, p p<0,05
Presence of hyperthermic syndrome 18 28 9 x?=0,96 -
(90,00%) (90,32%) (100,00%) P=0,617
Duration of hyperthermic syndrome, days 2,0 6,0 9,5 H=14,17 p1-2=0,008*
[1,0;4,0] [3,3;8,0] [7,0;10,0] P <0,001* p1-3=0,001*
p2-3=0,031%
Duration of treatment, days 5,0 9,0 14,0 H=15,03 p1-2<0,014*
[3,0;73] [5,5;10,0] [10,0;16,0] P <0,001% p1-3<0,001%
p2-3<0,008*
C-reactive protein, mg/I 4,25 5,40 335 H=38,69 p1-3<0,001*
[2,95;5,30] [3,52;113] [21,9;51,3] P <0,001* p2-3=0,002*
p1-2=0,067
ESR, mm/h 6,5 12 215 H=34,60 p1-2=0,028*
[3,0; 10,0] [5,0; 17,71 [15,6;27,0] P <0,001* p1-3<0,001*
p2-3=0,005*
D-dimer, mg/I 94,1 269,7 2000,0 H=3447 p1-2=0,005*
[47,3; 255,3] [142,0;535,8] [1881,5;3112,9] P <0,001* p1-3<0,001*
p2-3=0,002*
The number of WBC, 107/ 4,7 8,5 15,1 H=12,47 p1-2=0,031*
[4,2;7,5] [4,7,12,0] [9,3; 26,7] P=0,006* p1-3=0,011*
p2-3=0,058

Note * - a statistically significant difference
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TABLE 4. Correlation of the WBC count, D-dimer level, ESR, CRP level,
duration of hyperthermia and duration of treatment depending
on the level of specificimmunoglobulin G against diphtheria toxin

Indicator 0,01 -0,11U/ml >0,1 1U/ml p

The number .
SfWEC. 107/ 126 [5.2; 18:4] 5,7 [4,7:7,4] P=0,020
ESR, mm/h 13,5 [10,0; 19,0] 5,0 [3,0; 7,0] P<0,001%
D-dimer, mg/! 1913155027721 760[52,0;1195] P=0,004*
CRP mg/I 14,1 [5,1; 23,3] 3412,141] P=0,002%
Duration of ) . - v
hyperthermia, days 70 160:95) 3,0101,0;7,5) P=0,012
Duration of 10,0 [85; 14,0] 7,0 3,5:9,5) P=0,008*

treatment, days

Note. * - statistically significant difference

gree of decrease in immunoglobulin G level follows an in-
crease in the severity of the disease.

In our study, 3.33% of children in the control group and
28.85% of children with manifestations of SARS-CoV-2 infec-
tion (p=0.004) had an incomplete course of vaccination (ac-
cording to age). Among patients with COVID-19, 10% of
children with a mild course, 29.63% with a moderate course,
and 100% of children with a severe course of the disease
had incomplete vaccination against diphtheria (p<0.001, x2
= 28.65). Children with the level of specific immunoglobu-
lins G, such as 0,01-0,1 IU/ml, needed booster vaccination
(revaccination). In total, 4.17% of children in the control
group needed booster vaccination, 6.8% in the first group,
and 50% and 100% of children in the second and third
groups (patients with moderate and severe course of the
disease) needed a booster dose of diphtheria toxoid, re-
spectively.

There was no significant difference in the presence of hy-
perthermic syndrome in all groups of patients with COV-
ID-19 (p=0.617, x2=0.96). The duration of hyperthermic syn-
drome increased with the severity of the disease. In children
with a more severe course of the disease, the duration of
treatment increased, and there were higher indicators of
ESR, CRP, D-dimer, and the number of leukocytes, which in-
directly indicate the severity of the course of COVID-19
(10,11). The ratio of the number of WBCs, ESR, D-dimer, CRP,
the duration of hyperthermia, and the duration of treat-
ment depending on the level of specific immunoglobulins
G against diphtheria toxin is shown in Table 4. In children
with manifestations of coronavirus infection, a reduced
number of antibodies to diphtheria toxin, an increase in the
number of leukocytes, an increase in ESR, D-dimer, CRP, du-
ration of hyperthermia and duration of treatment are previ-
ously reported as indicators of a more severe course of this
disease (10). In our study, a medium-strength negative cor-
relation was observed between the level of immunoglobu-
lin G against diphtheria toxin and ESR (r=-0.38, p=0.004),
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CRP (r=-0.32, p=0.021), D-dimer (r =-0.35, p=0.009), duration
of hyperthermia (r=-0.49, p=0.003), and duration of treat-
ment (r=-0.43, p=0.012).

DISCUSSION

According to the national vaccination calendar approved
by the Ministry of Health of Ukraine, children under the age
of 18 receive 6 vaccinations against diphtheria: at the age of
2,4, and 6 months, at 18 months, and at 6 and 16 years.
Therefore, school-age children from 6 to 17 years old should
have 5 or more vaccinations against this infection according
to the vaccination calendar. The main reason for incomplete
immunization was the refusal of parents to carry it out on
time and their underestimation of the risks of violating the
vaccination schedule.

According to the instructions for the assay, the result of
each sample was evaluated in three ways: <0.01 IU/ml-basic
immunization recommended, 0.01-0.1 IU/ml-booster im-
munization recommended, and >0.1 IU/ml-good immuni-
ty. In our opinion, booster vaccination in this case means an
additional dose of vaccine to form sufficient immunity after
laboratory confirmation of a low concentration of specific
antibodies (or revaccination), indicating an insufficient titer
of protective antibodies against this disease. Similar termi-
nology is used in Europe and in the USA (4, 12, 13). Accord-
ing to the national vaccination calendar approved by the
Ministry of Health of Ukraine, vaccinations against diphthe-
ria and tetanus are also carried out for adults every 10 years.
In the current literature, there is some information that the
frequency of severe forms of COVID-19 was less than 54% in
people who received a diphtheria booster (12, 13, 14, 15).
Other findings indicate that there is a high correlation be-
tween T-cell responses to SARS-CoV-2-spike-S1 and nucleo-
capsid and Tdap proteins. Further study of the immune re-
sponse against diphtheria and other vaccine-controlled in-
fections as prognostic biomarkers for the occurrence of
similar lesions in this infectious process and the possibility
of using nonspecific vaccination as one of the methods of
immune protection in this disease is needed.

CONCLUSIONS

The indicator of antitoxic immunoglobulin G was 2.5 times
higher in children in the control group than in patients with
manifestations of SARS-CoV-2 infection, which indicates a
lower level of humoral immunity against diphtheria in this
group of patients. Children with a mild course of the disease
had a significantly higher level of specific immunoglobulins
against diphtheria toxin (which indicates a higher level of
humoral immunity against this pathogen) compared to
groups of children with a moderate and severe course of
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the disease. Against the background of low levels of immu-
noglobulins G to diphtheria toxin, there is an increase in the
level of pro-inflammatory markers (number of leukocytes,
ESR, CRP) and D-dimer, duration of the hyperthermic syn-
drome and duration of treatment, which also indicates a
more severe course of the disease caused by COVID-19 (i.e.,
A lower level of humoral immunity against diphtheria is as-
sociated with an increase in the severity of the disease
caused by COVID-19.

Vaccination against diphtheria, as a rule, is carried out to-
gether with vaccination against tetanus with a combined
vaccine. Therefore, it is advisable to study humoral immu-
nity against tetanus and its impact on the course of corona-
virus infection.
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SAZETAK

Klinicki tijek i tezina COVID-19 bolesti u djece skolske dobi

ovisi o stanju humoralne imunosti protiv difterije
Halyna Pavlyshyn, Olha Panchenko, Kateryna Kozak, Iryna Avramenko, Olha Dyvonyak

Uvod: Postoje dokazi da su visoki titri antitijela na difteriju ces¢e povezani s asimptomatskim ili laksim tijekom bolesti COVID-19. Cilj
istrazivanja bio je utvrditi znacajke tijeka COVID-19 kod djece skolske dobi ovisno o stanju imuniteta nakon cijepljenja protiv toksina
difterije.

Metode: Ukupno je pregledano 90 djece u dobi od 6 do 18 godina: 60 pacijenata s potvrdenom infekcijom SARS-CoV-2 i 30 djece bez
znakova bolesti (kontrolna skupina). COVID-19 blazeg klinickog tijeka je bio u 20 pacijenata, srednje teskog u 31 bolesnika i tezeg u
9 bolesnika. Svoj djeci je imunoenzimskom analizom odredena razina imunoglobulina G (IgG) protiv toksina difterije.

Rezultati: Ukupni serumski IgG protiv toksina difterije bio je 0,431 (0,113; 0,828) IU/mL. Antitoksi¢ni IgG bio je 2,5 puta veci u djece u
kontrolnoj skupini nego u bolesnika s infekcijom SARS-CoV-2. Smanjena razina antitoksicnog IgG bila je povezana s pove¢anom
teZinom bolesti. U djece sa specificnim IgG 0,01-0,2 IU/mL preporucuje se ponovno cijepljenje; stoga je 4,2% djece u kontrolnoj skupi-
ni, 6,8% s blagim tijekom bolesti COVID-19, 50% s umjerenom teZzinom bolesti i 100% djece s teskim oblikom bolesti COVID-19 treba-
lo docjepljivanje toksoida difterije. Umjerena negativna korelacija zabilieZena je izmedu razine IgG protiv toksina difterije i ESR (r=-
0,38, p=0,004), CRP (r=-0,32, p=0,021), D-dimera (r=-0,35, p =0,009), trajanje hipertermije (r=-0,49, p=0,003) i trajanje lijecenja
(r=-0,43, p=0,012).

Zakljucak: Djeca s manifestiranom infekcijom SARS-CoV-2 imala su znacajno niZe razine IgG protiv toksina difterije u usporedbi s
kontrolnom skupinom, sto ukazuje na nizu razinu humoralne imunosti. Djeca s blagim tijekom bolesti COVID-19 imala su znacajno

visu razinu specificnih IgG protiv toksina difterije od djece s umjerenim i teskim tijekom bolesti.

Kljuéne rijeci: DIJETE; DIFTERUJA; IMUNOST, HUMORALNA
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Ucestalost dojenja u ordinacijama
primarne pedijatrijske zastite

u Republici Hrvatskoj tijekom
trogodisnjeg razdoblja (2020.-2022.)

Marija Catipovi¢'?, Zeljka Drau$nik?, Mirjana Kolarek Karakas*, Zrinka Puhari¢>

Cilj istraZivanja je prikazati podatke o prevalenciji dojenja u Republici Hrvatskoj u trogodisnjem razdoblju. U suradnji Ministarstva
zdravstva, Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo i Odjela poslovne analize MCS grupe, iz baze podataka MCS grupe izdvojeni su
podaci o nacinu prehrane djece u Republici Hrvatskoj za 2020., 2021. i 2022. godinu. Ukupno su obradena 63.969 zapisa o vrsti pre-
hrane kod dojencadi i 15.871 zapis o vrsti prehrane djece starije od godine dana, ukupno u 55.042 djece. Rezultati pokazuju da je u
navedenom razdoblju do navrsenih mjesec dana iskljucivo dojeno 56,49% djece, do 3 mjeseca 46,09%, do 6 mjeseci 9,66% djece. Uz
dodavanje druge hrane je dojeno 9 mjeseci 47,87% djece, 12 mjeseci 37,26% djece, a 24 mjeseca je dojeno 7,64% djece. Prvi mjesec
djetetova Zivota karakteriziran je naglim padom broja dojene djece, u odnosu na postotak dojenja koji se postize u rodilistima. Stopa
iskljucivog dojenja Sest mjeseci je znatno ispod stope preporucene od strane SZ0 i UNICEF-a. Za dio zdravstvenih radnika i roditelje
mogu biti zbunjujuce razlike u preporukama SZ0 i UNICEF-a i preporuka Europskog udruZenja za djecju gastroenterologiju, hepato-
logiju i prehranu (ESPGHAN) te Europske akademije za alergologiju i klinicku imunologiju (EACCI). Rezultati ukupnog dojenja 12 i 24
mjeseca su nesto ispod vrijednosti trenutne razine dojenja u svijetu priopcene iz UNICEF-a. Ciljeve dojenja za 2030. zadane od SZ0 i
UNICEF-a, prema prikazanim podacima o aktualnom stanju dojenja u RH, bit ce tesko ostvariti bez reorganizacije i jacanju uloge

pedijatra primarne zdravstvene zastite.

Kljuéne rijeci: DOJENJE; MAJCINO MLIJEKO; PRIMARNA ZDRAVSTVENA ZASTITA

uvoD

Povecanjem stope dojenja u cijelom svijetu na razinu pre-

porucenu od strane Svjetske zdravstvene organizacije (SZO)
i Fonda Ujedinjenih naroda za djecu (UNICEF) mogu se spa-
siti brojni djedji zivoti i Zivoti njihovih majki. Stoga je razum-
no ocekivati da e sve drzave i pojedinci uloZiti maksimalni
napor u svrhu povecanja stope dojenja u svojoj zajednici.

Djeca koja nisu dojena i Zene koje nisu dojile pokazuju veci
rizik razvoja brojnih bolesti (1-9). Ekonomski gubitci i zaga-
denja okolisa uzrokovani proizvodnjom, koristenjem i odla-
ganjem zamijenskih pripravaka za maj¢ino mlijeko su zna-
¢ajni (10-13). Poboljsanjem stope dojenja diljem svijeta mo-
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glo bi se svake godine izbje¢i 823 000 smrtnih slucajeva
djece mlade od 5 godina i 20 000 smrti Zena od raka dojke
(14). SZO i UNICEF preporucuju iskljucivo dojenje prvih sest
mjeseci Zivota, te dojenje uz adekvatnu dohranu do dvije
godine ili duze, dok odgovara majci i djetetu (15).

S obzirom na navedeno, od velike je vaZznosti znati podatke
o broju dojene djece i pratiti dinamiku stope dojenja i u Hr-
vatskoj. Informatizacija zdravstva, osobito primarne razine,
otvorila je moguc¢nost evidentiranja, prikupljanja i analize
tih podataka. Svakodnevno, kod obavljanja sistematskih
pregleda, lije¢nici unose u e-karton podatke o vrsti prehra-
ne dojencadi i male djece, ali je sve do nedavno postojala
ograni¢ena mogucnost prikupljanja, analiziranja i prikaziva-
nja tih podataka.

Prema podacima UNICEF-a i SZ0O-a, u razdoblju od 2013. do
2018. godine 48% novorodencadi je podojeno unutar pr-
vog sata po rodenju, 44% dojencadi je iskljucivo dojeno do
6 mjeseci, 68% Zena je dojilo najmanje godinu dana, a do
druge godine starosti djeteta je dojilo 44% majki (u vrijeme
COVID-19 pandemije rezultati su bili 103iji). Ciljevi za 2030.
godinu su povecanje postotka djece podojene u prvom
satu nakon rodenja na 70%, 6 mjeseci iskljuc¢ivo dojene dje-
ce na 70%, djece dojene godinu dana na 80% i djece dojene
dvije godine na 60% (16).

Cilj ovog istraZivanja je prikupiti podatke o prevalenciji doje-
nja u Republici Hrvatskoj za 2020., 2021. i 2022. godinu, te
razmotriti mogucénosti ostvarenja ciljeva zadanih od SZ0-a i
UNICEF-a za 2030. godinui.

ISPITANICI | METODE

U suradnji s Odjelom za obradu podataka MCS Grupe d.o.o.
izdvojeni su podaci o prehrani djece za period od 2020. do
2022. godine. Obuhvaceno je oko 65% svih pedijatrijskih or-
dinacija na primarnoj razini, stoga bi se mogao smatrati re-
prezentativnim na razini Hrvatske. Ukupno su obradena 63
969 zapisa o vrsti prehrane kod dojencadi i 15 871 zapis o
vrsti prehrane djece starije od godine dana, od ukupno
55.042 djeteta.
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Podaci o vrsti prehrane djece kategorizirani su u 6 skupina:
majcino mlijeko, maj¢ino mlijeko + adaptirano mlijeko, maj-
¢ino mlijeko + dohrana, adaptirano mlijeko, adaptirano mli-
jeko + dohrana, kravlje mlijeko + dohrana. Kategoriziranje
vrsta prehrane djeteta na ovaj nacin se razlikuju od definicija
SZ0, ali je kao takvo vec¢ uneseno u program i korisnik ga ne
moZe mijenjati. Kod oznacavanja vrste prehrane u MCS-
ovom programu podaci o prehrani su predefinirani ovisno o
dobi djeteta za vrijeme posjeta djeteta pedijatru. Ako lijec-
nik aktivno ne izvrsi promjenu podatka, zabiljezeni predefi-
nirani podatak ostaje, sto teoretski moze biti uzrok izvjesnog
broja greski kod upisa podataka.

Ovisno o dobi djeteta podaci o dojenju su grupirani u 6 vre-
menskih kategorija: s navrsenim 1. mjesecom (25-35 dana)
Zivota djeteta, s navrsenim 3. mjesecom (85-95 dana), s na-
vréenim 6. mjesecom (175-185 dana), s navrsenim 9. mjese-
com (265-275 dana), s navrsenim 12. mjesecom (360-370
dana), s navrsena 24 mjeseca (725-735 dana).

Prikupljeni podaci o vrsti prehrane u odnosu na dob djeteta
su obradeni i tabelarno prikazani postotcima i frekvencijama.

REZULTATI

U Tablici 1. su prikazani podaci o prehrani djece s navrsenih
mjesec dana. Iz Tablice 1. vidljivo je da je u razdoblju 2020.--
2022. s navrsenih mjesec dana iskljucivo hranjeno majcinim
mlijekom 56,49% djece. Iz Tablice 2. vidljivo je da je u razdo-
blju 2020.-2022. na kraju treceg mjeseca isklju¢ivo dojeno
46,09% djece. Iz Tablice 3. je vidljivo da je u razdoblju 2020.-
2022. isklju¢ivo dojeno s navrsenih 6 mjeseci 9,66% djece. Iz
Tablice 4. vidljivo je da je u razdoblju 2020.-2022. s navrienih
9 mjeseci dojeno (,maj¢ino mlijeko” /,maj¢ino mlijeko +
adaptirano mlijeko” /,maj¢ino mlijeko + dohrana”) 47,87%
djece. Iz Tablice 5. vidljivo je da je u razdoblju 2020.-2022. s
navrsenih 12 mjeseci dojeno (,majc¢ino mlijeko” /,majcino
mlijeko + adaptirano mlijeko” / ,maj¢ino mlijeko + dohra-
na") 37,26% djece. Iz Tablice 6. vidimo da je u razdoblju
2020.-2022. s navrsene dvije godine Zivota jo$ uvijek dojeno

TABLICA 1. Podaci MCS-a o prehrani djece s navrsenim 1. mjesecom (25-35 dana)

2020. 2021.
Vrsta prehrane Broj djece  Udio (%) Broj djece
Majcino mlijeko 5.656 58,10 6.080
Majcino mlijeko + adaptirano mlijeko  1.761 18,09 2125
Majc¢ino mlijeko + dohrana 489 502 420
Adaptirano mlijeko 1.809 18,58 2.150
Adaptirano mlijeko + dohrana 18 0,18 24
Kravlje mlijeko + dohrana 2 0,02 1
UKUPNO 9.735 100,00 10.800

2022. 2020. - 2022.
Udio (%) Broj djece  Udio (%) Broj djece  Udio (%)
56,30 5.827 55,21 17.563 56,49
19,68 2.168 20,54 6.054 1947
3,89 333 3,15 1.242 3,99
1991 2200 20,84 6.159 19,81
0,22 24 0,23 66 0,21
0,01 3 0,03 6 0,02
100,00 10.555 100,00 31.090 100,00
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TABLICA 2. Podaci MCS-a o prehrani s navrsenim 3. mjesecom (85-95 dana)
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2020. 2021. 2022. 2020.-2022.
Vrsta prehrane Broj djece  Udio (%) Broj djece  Udio (%) Broj djece  Udio (%) Broj djece  Udio (%)
Majc¢ino mlijeko 861 47,36 852 46,15 880 44,85 2.593 46,09
Majc¢ino mlijeko + adaptirano mlijeko 195 10,73 228 12,35 238 12,13 661 11,75
Maj¢ino mlijeko + dohrana 63 3,47 45 2,44 43 2,19 151 2,68
Adaptirano mlijeko 685 37,68 708 38,35 783 39,91 2176 38,68
Adaptirano mlijeko + dohrana 14 0,77 13 0,70 17 0,87 44 0,78
Kravlje mlijeko + dohrana 0 0,00 0 0,00 1 0,05 1 0,02
UKUPNO 1.818 100,00 1.846 100,00 1.962 100,00 5.626 100,00
TABLICA 3. Podaci MCS-a o prehrani s navrsenim 6. mjesecom (175-185 dana)

2020. 2021. 2022. 2020.-2022.
Vrsta prehrane Brojdjece  Udio (%) Brojdjece  Udio (%) Brojdjece  Udio (%) Brojdjece  Udio (%)
Majc¢ino mlijeko 207 9,46 253 9,58 240 9,93 700 9,66
Maj¢ino mlijeko + adaptirano mlijeko 75 343 68 2,57 71 2,94 214 2,95
Majc¢ino mlijeko + dohrana 926 42,30 1069 40,48 968 40,03 2963 40,88
Adaptirano mlijeko 115 525 148 5,60 155 6,41 418 577
Adaptirano mlijeko + dohrana 834 38,10 1079 40,86 960 39,70 2873 39,64
Kravlje mlijeko + dohrana 32 1,46 24 0,91 24 0,99 80 1,10
UKUPNO 2.189 100,00 2641 100,00 2418 100,00 7.248 100,00
TABLICA 4. Podaci MCS-a o prehrani s navrsenim 9. mjesecom (265-275 dana)

2020. 2021. 2022. 2020.-2022.
Vrsta prehrane Broj djece  Udio (%) Broj djece  Udio (%) Broj djece  Udio (%) Broj djece  Udio (%)
Majcino mlijeko 11 0,78 24 1,26 13 0,69 48 0,92
Maj¢ino mlijeko + adaptirano mlijeko 29 2,05 42 2,21 20 1,06 91 1,75
Majc¢ino mlijeko + dohrana 621 4392 889 46,76 837 44,57 2347 4520
Adaptirano mlijeko 30 2,12 19 1,00 30 1,60 79 1,52
Adaptirano mlijeko + dohrana 667 4717 862 4534 928 4941 2457 4731
Kravlje mlijeko + dohrana 56 3,96 65 3,42 50 2,66 171 3,29
UKUPNO 1414 100,00 1.901 100,00 1.878 100,00 5.193 100,00
TABLICA 5. Podaci MCS-a o prehrani s navrsenim 12. mjesecom (360-370 dana)

2020. 2021. 2022. 2020.-2022.
Vrsta prehrane Broj djece  Udio (%) Broj djece  Udio (%) Broj djece  Udio (%) Broj djece  Udio (%)
Majc¢ino mlijeko 13 0,81 12 0,59 5 0,26 30 0,54
Maj¢ino mlijeko + adaptirano mlijeko 16 0,99 18 0,89 8 041 42 0,75
Majc¢ino mlijeko + dohrana 592 36,75 707 34,79 705 36,57 2004 35,97
Adaptirano mlijeko 16 0,99 18 0,89 18 0,93 52 0,93
Adaptirano mlijeko + dohrana 599 37,18 756 37,20 767 39,78 2122 38,09
Kravlje mlijeko + dohrana 375 23,28 521 25,64 425 22,04 1321 23,71
UKUPNO 1611 100,00 2.032 100,00 1.928 100,00 5.571 100,00
TABLICA 6. Podaci MCS-a o prehrani s navriena 24 mjeseca (725-735 dana)

2020. 2021. 2022. 2020.-2022.
Vrsta prehrane Broj djece  Udio (%) Broj djece  Udio (%) Broj djece  Udio (%) Broj djece  Udio (%)
Majcino mlijeko + adaptirano mlijeko 2 1,56 0 0,00 0 0,00 2 0,64
Majc¢ino mlijeko + dohrana 7 547 7 6,73 8 9,76 22 7,01
Adaptirano mlijeko 4 3,13 1 0,96 1 1,22 6 1,91
Adaptirano mlijeko + dohrana 7 547 18 17,31 13 15,85 38 12,10
Kravlje mlijeko + dohrana 108 84,38 78 75,00 60 7317 246 78,34
UKUPNO 128 100,00 104 100,00 82 100,00 314 100,00
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(,majcino mlijeko + adaptirano mlijeko” /,majcino mlijeko +
dohrana”) 7,64% djece.

RASPRAVA

Postotak iskljucivo dojene djece, prema prikazanim rezulta-
tima, pada s navedenih 96% i vise iskljucivo dojene djece u
rodilistima (17,18) na 56,49% iskljucivo dojenje djece krajem
prvog mjeseca Zivota djeteta. lako se ovaj rad ne bavi ispiti-
vanjem utjecaja rodilista na duzinu dojenja, radovi drugih
autora upucuju da atmosfera u rodilistu moze znacajno
utjecati na inicijaciju dojenja, a upitno je koliko moze utjeca-
ti na njegovo odrzavanje po otpustu iz rodilista (19). Prema
drugim autorima, odluka o dojenju je kod vecine Zena for-
mirana prije dolaska u rodiliste (20), pa se savjetuje s aktiv-
nostima promocije dojenja poceti ranije, ve¢ u adolescen-
tnoj dobi (21). Drugim rijecima, Zene koje su unaprijed odlu-
¢ile da nece iskljucivo dojiti 6 mijeseci, u rodilistu ce
zapoceti dojenje, ali ¢e vjerojatno po dolasku kuci brzo odu-
stati od iskljucivog dojenja. Uloga patronazne sestre u doje-
nju je vazna i prije rodenja djeteta, tijekom posjeta trudnici
(22),a posebno nakon porodaja (23). Idealno bi bilo omogu-
¢iti posjetu patronazne sestre majci i djetetu jos u rodilistu
(24), a kada to nije moguce, 5to ranije po dolasku kuci (25).
Protokol za “Lije¢nicke ordinacije prijatelji dojenja” predlaze
prvu posjetu zakazati 48-72 sata nakon otpustanja iz
bolnice ili ranije (26). Podaci Ostovic i sur. (18) pokazuju da
su patronazne sestre u 77,3% slucajeva posjetile majku i no-
vorodence unutar 24 sata nakon otpusta iz bolnice, a na
prvom pregledu je 71,4% majki iskljucivo dojilo. Podaci iz
SAD-a (Centar za kontrolu i prevenciju bolesti, Centers for Di-
sease Control and Prevention) za 2022. godinu govore 0 55%
iskljucivo dojene djece na kraju prvog mjeseca zivota (27).
Na posjete patronaznih sestara znacajno utjece organizacija
zdravstvenog sustava (nacin financiranja) kao i javno-zdrav-
stvena politika (demografska orijentacija i podrska majcin-
stvu), o ¢emu treba voditi racuna kada se usporeduju poda-
cirazli¢itih zemalja.

Americki Centar za kontrolu i prevenciju bolesti je u priop-
¢enju za javnost 20. kolovoza 2018. godine objavio podatak
da je gotovo 6 od 10 (57,6%) dojencadi u dobi od 6 mjeseci
jos uvijek dojeno, ali samo 1 od 4 (25%) iskljucivo dojeno.
Jedna trecina (35,9%) dojencadi dojena je u dobi od 12 mje-
seci (28). Prema podacima SZO, gotovo 2 od 3 dojencadi
nije iskljuc¢ivo dojeno tijekom preporucenih 6 mjeseci (29).
Na stranicama UNICEF-a nalazi se isti podatak drugacije for-
muliran, da je samo dvoje od pet dojenc¢adi mladih od Sest
mjeseci iskljucivo dojeno (30), $to znadi da je izmedu 33% i
40% dojencadi u svijetu iskljucivo dojeno 6 mjeseci. Narav-
no, uvijek ima zemalja s losijim pokazateljima, npr. samo 1%
dojencadi u Ujedinjenom Kraljevstvu je iskljuc¢ivo dojeno 6
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mjeseci (31). Stav SZ0 i UNICEF-a je poznat i jasan (iskljucivo
dojenje 6 mjeseci, nastavak dojenja uz dohranu do 2 godine
ili duze). Americka pedijatrijska akademija na svojoj inter-
netskoj stranici jasno savjetuje isklju¢ivo dojenje prvih 6
mjeseci, bez potrebe za ranijim uvodenjem zamjena za maj-
¢ino mlijeko ili dohrane za vec¢inu dojencadi (32). Hrvatsko
drustvo za pedijatrijsku gastroenterologiju, hepatologiju i
prehranu HLZ-a izdalo je preporuku da s dohranom treba
poceti izmedu 17.1 26. tjedna Zivota (33). Europsko udruze-
nje za djecju gastroenterologiju, hepatologiju i prehranu
(ESPGHAN) je 2017. godine dalo preporuku da dohranu ne
treba uvoditi prije 4. mjeseca, ali je ne treba odgadati nakon
6. mjeseca (34). Latinoamericko drustvo za pedijatrijsku ga-
stroenterologiju, hepatologiju i prehranu dalo je 2023. godi-
ne regionalnu preporuku za iskljucivo dojenje u prvih 6 mje-
seci Zivota za svu zdravu dojencad, a s dohranom treba za-
poceti u dobi od 6 mjeseci (35). Smjernice za prehranu
dojencadi u Australiji savjetuju isklju¢ivo dojenje 6 mjeseci
(36). Preporuke ESPGHAN-a i Hrvatskog drustva za pedija-
trijsku gastroenterologiju, hepatologiju i prehranu HLZ-a
dozvoljavaju raniji prekid isklju¢ivog dojenja, sto moZe utje-
cati na zdravstvene djelatnike u pogledu savjeta koje daju
roditeljima, kao i na same roditelje, da prije navrsenih 6 mje-
seci Zivota djeteta po¢nu s uvodenjem dohrane. Postoje i
drugi razlozi povezani s ranim prekidom iskljucivog dojenja.
Majke kao razlog preranog prekida isklju¢ivog dojenja cesto
navode strah da prehrana samo majcinim mlijekom nije do-
statna za napredovanje djeteta (37). Edukacija oceva i njiho-
vo ukljucivanje u donosenje odluka o dojenju pozitivno
utjece na duzinu isklju¢ivog dojenja (38). Majke bez socijal-
ne podrske teze podnose izazove povezane s iskljucivim
dojenjem (39).

Na spomenutoj internetskoj stranici UNICEF-a (30) je nave-
den podatak da je manje od dvoje od troje djece u dobi od
12 do 23 mjeseca jos uvijek dojeno. Podaci na razini Hrvat-
ske o dojenju 12 mjeseci su relativno dobri (37%), usporedi-
vi s podacima za SAD i Australiju. Medutim, Centar za kon-
trolu i prevenciju bolesti predvida povecanje stope dojenja
12 mjeseci na 54% do 2030. godine (40). Aktualni podaci
UNICEF-a o dojenju 24 mjeseca na svjetskoj razini su ¢ak
iznad 50%, s predvidenim povecanjem na 60% do 2030 (41)
ili vise (16). Tesko je zamisliti ostvarenje tih ciljeva bez snaz-
ne potpore zajednice dojenju. Pedijatri na stavove i ponasa-
nje zajednice (42) mogu djelovati suradnjom s medijima,
institucijama civilnog drustva i lokalnom, odnosno, regio-
nalnom upravom, sudjelovanjem u obiljezavanju Svjetskog
i Nacionalnog tjedna dojenja, podrzavanjem i provodenjem
strukturiranih programa edukacije o dojenju u vrti¢ima, sko-
lama i fakultetima. Takoder, dodatni nacini su kontinuirano
pracenje prevalencije dojenja i evaluacija provedenih aktiv-
nosti te objavljivanje rezultate, poticanje u zajednici organi-
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ziranje za dojenje poticajnog radnog okruzenja, razvijanje
suradnje s ljekarnicima itd. (43-47).

S ciliem povecanja stope iskljuc¢ivog i ukupnog dojenja u
Hrvatskoj je osnovano vise Savjetovalista za djecu - prijatel]
dojenja” (48).,Lijecnicka ordinacija prijatelj dojenja” se defi-
nira kao, Lije¢nicka praksa koja entuzijasticno promice i po-
drzava dojenje kroz kombinaciju pogodnog okolisa ordina-
cije i edukaciju zdravstvenih djelatnika, osoblja ordinacije i
obitelji” (26). Obaveza svake ,Lije¢nicke ordinacije prijatelj
dojenja” je pridrzavanje preporuka utvrdenih na osnovi
znanstvenih ¢injenica zadovoljavajuce razine kvalitete do-
kaza, a to su: 1. Uspostaviti pisanu politiku ordinacije-
prijatelja dojenja; 2. Djelovanje prilagoditi kultur-
nim i etnickim normama sredine; 3. U antenatalnu
skrb uvesti temu ishrane dojencadi; 4. Ostvariti surad-
nju s lokalnim bolnicama i osobljem rodilista (45); 5.
Osigurati posjet lije¢nika ili patronazne sestre majci i djetetu
roku 48-72 sata nakon otpustanja iz bolnice; 6. Osigura-
ti dostupnost odgovarajucih obrazovnih materijala za ro-
ditelje; 7. Prakticirati dojenje u vlastitoj ordinaciji, u okruze-
nju koje promice i podrzava dojenje; 8. Raditi na bije-
lom telefonu (telefonsko savjetovanje majki o dojenju);
9. Potaknuti oceve da podupiru dojenje; 10. Pridrzavati
se uputa WHO i UNICEF-a (iskljucivo doje 6 mjeseci te da
nastave dojiti uz dopunsku prehranu do barem 24 mjeseca
i duze, dokle god to Zele); 11. Organizirati rad grupa za pot-
poru dojenja i trudnickih tecajeva; 12. Sudjelovati u obiljeZa-
vanju tjedna dojenja; 13. Djelovati na lokalnu sredinu u smi-
slu postivanju zakonskih prava trudnica i majki koje doje; 14.
Osigurati kontinuiranu prakti¢nu edukaciju svih zaposlenika
o dojenju; 15. Dopustiti praksu i volontiranje u¢enika i stu-
denata u aktivnostima podrske i promocije dojenja koje or-
dinacija provodi; 16. Pratiti i objavljivati podatke o prevalen-
ciji dojenja. Dok su sva rodilista stekla naziv,Rodilista prijate-
lji djece”, a u tijeku je vec projekt,Rodiliste - prijatelj djece i
majki” (49), dok status ,Savjetovaliste za djecu - prijatelji do-
jenja” steklo je tek nekoliko ordinacija (48). Pred pedijatre u
primarnoj zdravstvenoj zastiti stavljaju se velika ocekivanja
(50), a zanemaruju se prepreke jacanju uloge pedijatra pri-
marne zdravstvene zastite u zajednici. Prije svega to je
nedovoljan interes mladih lije¢nika za rad u pedijatrijskim
ordinacijama primarne zdravstvene zastite. Slijedi problem
nepovoljne dobne strukture pedijatara u primarnoj zdrav-
stvenoj zastiti, zatim preveliki broj pregleda, odnosno, ne-
pridrzavanje normativa trajanja pregleda. Sestre u pedijatrij-
skim ordinacijama nisu specijalizirane, nemaju nikakvu pret-
hodnu edukaciju, a narocito nemaju potrebna znanja o
dojenju. U radu pedijatara primarne zdravstvene zastite nije
stimuliran preventivni rad, npr. rad u grupama za potporu
dojenja i trudnickim tecajevima. Pedijatri tesko uspijevaju
odraditi kurativu te nemaju dovoljno prostora za preventiv-
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ni rad. Ovo je srZ problema koju treba rjeSavati kako bi se ri-
jesili drugi problemi, koji proizlaze iz temeljnih problema,
koji su tako duboki da ugrozavaju prisutnost pedijatrijske
struke u primarnoj zdravstvenoj zastiti.

Medu ograni¢enjima istrazivanja treba naglasiti da je autori-
ma poznato da postoje pedijatrijske ordinacije sa znacajno
boljim rezultatima od iznesenih u radu, $to u ovom radu nije
bilo moguce prikazati. Osim toga, istrazivanje je ogranic¢eno
na prikaz stanja iskljuc¢ivog i ukupnog dojenja u Hrvatskoj, a
ne nudi riedenja. Od presjecnog istrazivanja niti ne oCekuje-
mo rjesenje, ali je dozvoljeno ponuditi razmisljanja i dati
smjernice o nastavku istrazivanja. Jedan od mogucih smjero-
va daljnjeg istrazivanja je prikupljanje podataka o dojenju 12
ordinacija koja provode program ,Savjetovalista za djecu -
prijatelji dojenja’, te usporedba s podacima drugih pedijatrij-
skih ordinacija, kako bi utvrdili postoji li znacajna razlika u
rezultatima. U slucaju znacajne razlike u korist,,Savjetovalista
za djecu - prijatelji dojenja’, razumno bi bilo stimulirati na dr-
7avnoj razini povecanje broja pedijatrijskih ordinacija koje
rade po programu,Savjetovalista za djecu - prijatelji dojenja”.

ZAKLJUCAK

Prevalencija dojenja u nasoj zemlji prema podacima koje je
prikupila MCS grupa trenutno je ispod svjetskog prosjeka i
znatno udaljena od projekcija koje su SZO i UNICEF-a dali za
2030. godinu (16, 51, 52). Podaci MCS grupe daju polaznu
tocku koja ¢e olaksati prac¢enje dalje dinamike iskljucivog i
ukupnog dojenja, kao i evaluaciju aktivnosti podrske doje-
nju na nacionalnoj razini, s ciljem ostvarivanja zadanih cilje-
va SZO i UNICEF-a.
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SUMMARY

Frequency of breastfeeding in primary pediatric care
in the Repubilic of Croatia during a three-year period
(2020-2022)

Marija Catipovi¢, Zeljka Drau$nik, Mirjana Kolarek Karakas$ , Zrinka Puhari¢

The goal of the research is to present data on the prevalence of breastfeeding in the Republic of Croatia for a three-year peroid. In
cooperation with the Ministry of Health, the Croatian Institute of Public Health and the Department of Business Analysis of the MCS
Group, data on the nutrition of children in the Republic of Croatia for years 2020, 2021 and 2022, have been extracted from the MCS
Group database. In total, 63,969 records on the type of nutrition of infants and 15,871 records on the type of nutrition of children
older than one year were processed, and collected from 55,042 children in total. The percentage of children exclusively breastfed for
T month is 56.49%, for 3 months 46.09%, and for 6 months 9.66%. When it comes to complementary feeding, 47.87% of children were
breastfed for 9 months, 37.26% for 12 months, and 7.64% for 24 months. The first month of a child’s life is characterized by a sudden
drop in the number of breastfed children, compared to the percentage of breastfeeding represented in maternity hospitals. The rate
of exclusive breastfeeding for six months is significantly below the rate recommended by WHO and UNICEF. The differences in the
recommendations of WHO and UNICEF, the European Association for Pediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition (ESP-
GHAN), and the European Academy of Allergology and Clinical Immunology (EACCI) can be confusing for some health workers and
parents. The results of total breastfeeding in months 12 and 24 are slightly below the values reported as the current rates of breast-
feeding in the world by UNICEF. According to the current state of breastfeeding in the Republic of Croatia, the breastfeeding goals for
2030, set by WHO and UNICEF, will be difficult to achieve without reorganization and strengthening of the role of pediatricians in

primary health care.
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Neki cimbenici utjecaja na nedovoljno
prijavljivanje sumnji na nuspojave cjepiva

Sara Karmel, Zeljko Jovanovi¢*

Prijavijivanje sumnji na nuspojavu omogucuje pracenje sigurnosti cjepiva kao i identifikaciju novih, rijetkih ili teSkih nuspojava koje

moZda nisu uocene tijekom klinickih ispitivanja. Kada se posumnja na nuspojavu zdravstveni radnici imaju zakonsku obavezu, a

pacijenti mogucnost prijavitiih nadleznim agencijama poput Hrvatske agencije za lijekove i medicinske proizvode kako bi doprini-

Jjeli sirem razumijevanju potencijalnih rizika i koristi cjepiva. Poboljsanje obrazovanja, komunikacije, povjerenja i osnazivanja pacije-

nata moZe biti kljucno za poticanje veceg prijavijivanja nuspojava te posljedi¢no poboljsanja sigurnosti cjepiva i veceg odaziva na

cijeplienje.

Kljuéne rijeci: CIJEPLJENJE; FARMAKOVIGILANCIJA; NUSPOJAVE

uvoD

S obzirom na to da se svake godine cijepi vise milijuna ljudi
razli¢itog zdravstvenog stanja, a napose djece, sva cjepiva
moraju ispunjavati visoke sigurnosne standarde. Pracenje
ucinkovitosti i sigurnosti cjepiva od iznimne je vaznosti za
odrZavanje povjerenja u programe cijepljenja na globalnoj
razini (1). Nakon stavljanja cjepiva u uporabu, njegova se
uc¢inkovitost i sigurnost nastavlja pratiti dokle god je cjepivo
u prometu, jer se sigurnosni profil i zastitna ucinkovitost
mogu promijeniti tijekom vremena. Takoder, podatci dobi-
veni u klini¢ckim ispitivanjima lijeka ograni¢eni su trajanjem
ispitivanja i brojem ispitanika te tesko predvidaju nuspojave
koje se dogadaju rijetko ili s odgodom (2).

Nuspojava lijeka je svaki nezeljeni i stetni ucinak koji se javlja
kao rezultat primjene lijeka. U sluc¢aju sumnje na nuspojavu,
potrebno je podnijeti prijavu. Prema ¢lanku 145. Zakona o li-
jekovima i ¢lanku 11. Pravilnika o farmakovigilanciji, zdrav-
stveni radnici koji dolaze u kontakt s korisnicima cjepiva imaju
obavezu pisano izvijestiti Hrvatsku agenciju za lijekove i me-
dicinske proizvode (HALMED) i Hrvatski zavod za javno zdrav-
stvo (HZJZ) o svim sumnjama na nuspojave cjepiva (3, 4).

Neprekidnim pracenjem neskodljivosti osiguravaju se sigur-
nija cjepiva. Ranim otkrivanjem problema vezanih za sigur-
nost primjene cjepiva smanjuje se broj nuspojava. Podatci
prikupljeni spontanim prijavljivanjem nuspojava mogu pro-
mijeniti omjer rizika i koristi primjene cjepiva, pa ¢ak i dove-

sti do povlacenja cjepiva s trzista. Primjeri iz proslosti dokaz
su kako prijavljivanjem sumnji na nuspojave mozemo spri-
jeciti tragedije izazvane uporabom lijekova. Najpoznatiji pri-
mjer iz povijesti, iako nije rijec o cjepivu, koji je ujedno ozna-
¢io pocetak razvoja farmakovigilancije, je poznat kao talido-
midska katastrofa. Talidomid se ranih 3ezdesetih godina
proslog stoljeca propisivao trudnicama za smanjenje muc-
nine i napetosti. Njegova primjena rezultirala je s preko
10000 slucajeva teske deformiranosti ekstremiteta (5). Po-
stoji nekoliko primjera povlacenja cjepiva koja su zadovoljila
u fazi klinickog ispitivanja, ali su se pocetkom primjene u
opcoj populaciji pokazala Stetnima zbog svojih nuspojava.
Jednako tako, danas postoje neupitni stru¢ni i znanstveni
dokazi da koristi cjepiva daleko nadmasuju rizike. Stoga, ob-
zirom da uvijek postoji i zabrinutost za sigurnost cjepiva
americki Centar za kontrolu i prevenciju bolesti (CDC) na
svojim web stranicama pregledno donosi prikaz problema
u vezi sa sigurnoscu cjepiva, kako su ti problemi rijeseni i
koje lekcije smo naucili (6). Primjerice oralno cjepivo protiv
djecje paralize 1955. godine u kojem je koristen Zivi virus
djecje paralize, povuceno je s trzista ¢im je uocena poveza-
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nost s oko 250 slucajeva djecje paralize, a to je bio i povod
dodatnim osiguranjima u postupku istrazivanja i nakon do-
laska cjepiva na trziste (7). U tom CDC povijesnom pregledu
spominje se i cjepivo protiv svinjske gripe 1976. godine, cje-
pivo protiv rotavirusa 1998. godine te odredene serije dru-
gih raznih cjepiva u kojima su nadena nepravilnost u sasta-
vu i kvaliteti, te su priviemeno ili trajno povuceni s trzista
nakon dodatnih kontrola i analiza (6-9). Ovaj pregled zorno
potvrduje da je potrebno prijaviti sve sumnje na nuspojave
jer i manje lokalne reakcije mogu upucivati na losu kakvocu
Cjepiva. Zbog povecanih prijava nuspojava kod odredenih
Cjepiva provedena su dodatna istraZivanja, na primjer 1998.
godine cjepivo protiv hepatitisa B povezivano je s poveca-
nim nastankom multiple skleroze, od 2005.-2008. godine
cjepivo protiv.meningokoka povezivano je s nastankom
Guillain-Barre sindroma, 2009. godine HINT1 cjepivo protiv
gripe povezivano je s povecanim nastankom narkolepsije,
sto je rezultiralo dodatnim istraZivanjima, koja uglavnom
nisu potvrdila vezu s cjepivom (8-11).

Svrha farmakovigilancije je unaprijediti i zastititi javno zdrav-
lje, a to se postize pravovremenim otkrivanjem i aktivnosti-
ma koje smanjuju daljnje rizike od nastanka nuspojava na
lijek. Kako bi HALMED mogao provoditi svoju djelatnost
iznimno je vaZzno da zdravstveni radnici odrade svoj dio po-
sla u lancu prepoznavanja i prijavljivanja sumnji na nuspoja-
vu (12). U okviru nadzora provedbe Programa obveznih cije-
plienja, Hrvatski zavod za javno zdravstvo kontinuirano prati
nuspojava cijeplienja putem Registra nuspojava cijepljenja
u cilju evaluacije cjepiva koja se koriste u Republici Hrvat-
skoji, ukoliko se ukaZe potreba, intervencije. Izvjesca o prija-
vama nuspojava cijepljenja u Hrvatskoj sadrze podatke o
rasporedu cijepljenja prema Programu cijepljenja, broju pri-
javljenih nuspojava nakon cijepljenja (prema cjepivu) i po-
stignutim cijepnim obuhvatima u Hrvatskoj prema Progra-
mu obveznih cijepljenja (13).

Stoga je cilj ovog rada analizirati osobitosti prijava nuspojava
cjepiva od strane zdravstvenih radnika i pacijenata jer ako se
sumnje na nuspojave ne prijavljuju u obimu u kojemu se to
ocekuje, pracenje lijeka ne moze biti sustavno i pouzdano.
Kvalitetan i transparentan sustav pra¢enja nuspojava moze
smanjiti postotak onih koji se protive cijepljenju.

Prijavljivanje sumnji na nuspojave cjepiva

Ucestalost nuspojava cjepiva moze varirati ovisno o vrsti
cjepiva i individualnim karakteristikama svake osobe koja
prima cjepivo. Vrlo Ceste nuspojave javljaju se kod vise od 1
na 10 pacijenata. To su nuspojave koje se cesto ocekuju i
koje su dobro dokumentirane. Rijetke nuspojave se javljaju
kod 1 do 10 na 10000 pacijenata. Ove nuspojave su rijetke,
ali mogu biti ozbiljne i zahtijevaju paznju. Vrlo rijetke nuspo-

66

PaeDIATR CROAT. 2023;67:65-70

jave javljaju se kod manje od jednog pacijenta na 10000,
izuzetno su rijetke i esto se otkrivaju tek nakon Sire primje-
ne cjepiva. Razloga za prijavljivanje sumnji na nuspojavu
cjepiva ima mnogo. Jedan od razloga je identifikacija novih
nuspojava. Prijavljivanje sumnji na nuspojavu omogucuje
pracenje sigurnosti cjepiva i identifikaciju novih, rijetkih ili
teskih nuspojava koje mozda nisu uocene tijekom klinickih
ispitivanja. Nove nuspojave se identificiraju nacionalnim su-
stavom prijavljivanja nuspojava. Ako se primijeti porast u
prijavama odredene nuspojave, to moze upudivati na mo-
gucu povezanost s cjepivom. Takoder, nakon sto je cjepivo
pusteno na trziste, provode se tzv. postmarketinske studije
kako bi se pratila sigurnost i uc¢inkovitost cjepiva. Ove studi-
je prate vece populacije cijepljenih osoba kako bi se otkrile
nuspojave koje se mogu javiti rijetko ili koje nisu uocene ti-
jekom klini¢kih ispitivanja. Farmakovigilancijski sustavi, kao
sto je EudraVigilance u Europskoj uniji, te americki CDC i
Agencija za hranu i lijekove (FDA), prikupljaju podatke o
nuspojavama cjepiva, analiziraju prijavljene nuspojave i pra-
te baze podataka kako bi identificirali nove sigurnosne
signale i potencijalne povezanosti izmedu nuspojava i cjepi-
va. Zdravstvene organizacije i regulatorna tijela suraduju na
medunarodnoj razini kako bi razmijenile informacije o nus-
pojavama cjepiva. Ova suradnja omogucuje brze prepozna-
vanje i identifikaciju novih nuspojava na globalnoj razini.

Vrlo vazan razlog za prijavljivanje sumnji na nuspojavu cje-
piva je uspostavljanje povjerenja. Prijavljivanje sumnji na
nuspojavu cjepiva pridonosi transparentnosti i uspostavlja-
nju povjerenja u cjepiva i proces cijepljenja. Kada se sumnje
na nuspojave ozbiljno shvacaju i pravodobno istrazuju, to
pokazuje da zdravstveni sustav i regulatorna tijela brinu o
sigurnosti i dobrobiti pojedinaca koji se cijepe $to moze oja-
Cati povjerenje u cjepiva i potaknuti Siru prihvac¢enost cijep-
lienja u zajednici.

Jos jedan razlog za prijavljivanje sumniji na nuspojavu je lak-
e pracenje i kontrola epidemija. Ako se primijete neobi¢ne
nuspojave ili povecana ucestalost odredene nuspojave kod
cijepljenih osoba, to moZe ukazivati na neispravnost ili pro-
bleme s odredenim cjepivom. To omogucuje zdravstvenim
vlastima da poduzmu odgovarajuce mjere kako bi minimizi-
rali rizike i zastitili javno zdravlje.

Prijavljivanje sumnji na nuspojavu cjepiva osim zdravstve-
nih radnika mogu obaviti i pacijenti putem nacionalnih su-
stava prijavljivanja ili putem izravnog kontakta s lije¢nikom,
liekarnikom i drugim zdravstvenim radnikom ili zdravstve-
nim ustanovama. Vazno je da pojedinci budu svjesni mo-
gucnosti prijavljivanja sumnji na nuspojave cjepiva i budu
aktivni u dijeljenju svojih iskustava. Farmakovigilancijski su-
stavi pomazu u otkrivanju novih ili rijetkih nuspojava, prace-
nju sigurnosnih profila cjepiva i donosenju informiranih od-
luka o njihovoj sigurnosti. U Hrvatskoj HALMED prima prija-
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ve 0 sumnjama na nuspojave cjepiva. U slucaju sumnje na
nuspojavu cjepiva vazno je podidi razinu svijesti pacijenata
da je potrebno obratiti se zdravstvenom radniku (medicin-
skoj sestri, lije¢niku, ljekarniku), koji je onda u obavezi prija-
viti sumnju na nuspojavu cjepiva HALMED-u. Prijavu moze
odraditi i pacijent samostalno putem sluzbene web stranice
ili kontaktiranjem HALMED-ovog odjela za farmakovigilan-
ciju (14).Vazno je da prilikom prijavljivanja sumnji na nuspo-
jave cjepiva pacijent pruzi sto vise relevantnih informacija
(vrsta cjepiva, datum cijepljenja, simptomi i njihov tijek,
prethodne zdravstvene tegobe). Na temelju sveobuhvatne
analize HALMED donosi zakljucke o povezanosti nuspojave
s cjepivom i adekvatno tome poduzima odgovarajuc¢e mje-
re poput informiranja zdravstvenih radnika i javnosti, izmje-
nu smjernica za uporabu cjepiva do eventualnog povlace-
nja cjepiva iz prometa.

Cimbenici koji utjecu na spontano prijavljivanje

Spontano prijavljivanje nuspojava cjepiva moze biti pod
utjecajem razlic¢itih ¢imbenika. Razina svijesti i znanja pacije-
nata, zdravstvenih radnika i javnosti o nuspojavama cjepiva
moze utjecati na njihovu sklonost prijavljivanju. Ako gradani
nisu svjesni mogucih nuspojava ili njihovog znacaja, mogu
se suzdrzati od prijavljivanja. U sistemskom pregledu prove-
denih studija o ¢imbenicima povezanim s nedovoljnim pri-
javljivanjem nuspojava najcesce zastupljeni ¢imbenici su
vrsta specijalizacije lije¢nika u 76% studija, neznanje u 95%,
nepouzdanje i strah od prijavljivanja samo sumnje na nus-
pojave u 72%, odugovlacenje, nedostatka interesaili vreme-
na u 77%, nesigurnost i nemogucnost utvrdivanja je li lijek
odgovoran za odredenu nuspojavu u 67% te misljenje da su
samo sigurni lijekovi dopusteni na trzistu u 47% studija.
Znanje i stavovi zdravstvenih radnika snaZzno su povezani s
prijavljivanjem nuspojava u velikom broju studija. Ono $to
brine je ¢injenica da znanja i stavovi zdravstvenih radnika
snazno utjecu na prijave sumnji na nuspojavu lijekova i cje-
piva buduci da istrazivanja pokazuju kako samo 17,8%
zdravstvenih radnika ima dobre prakse prijavljivanja, dok
istrazivanje u SAD-u pokazuje jo$ gori rezultat - samo 17%
ispitanih zdravstvenih radnika prijavilo je sumnju na nuspo-
javu lijeka VAERS-u ikada u svom radnom vijeku (15). Ovo
istrazivanje obuhvaca sumnje na nuspojave svih lijekova,
stoga je udio zdravstvenih radnika koji su prijavili sumnju na
nuspojavu cjepiva jos i manji. Ovakva istrazivanja mogu pru-
Ziti korisne uvide u ¢imbenike koji utje¢u na prijavljivanje
nuspojava cjepiva i pomoci u identifikaciji mogucih pobolj-
sanja u sustavu prijavljivanja (15-19).

Teze nuspojave, posebno one koje zahtijevaju medicinsku
intervenciju ili hospitalizaciju, ¢esto se vise prijavljuju od
blaZzih nuspojava. Ljudi su skloniji prijavljivanju nuspojava
koje imaju ozbiljnije posljedice na njihovo zdravlje. U studiji
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koja je obuhvatila izvjes¢a o nuspojavama cjepiva u Victoriji,
Australija, u razdoblju od 6 godina, koja su prijavili potrosaci
cjepiva ili njihovi roditelji/skrbnici uocena je veca vjerojat-
nost da je u izvjestaju opisana ozbiljna nuspojava naspram
lak$e nuspojave (18). Sli¢ni rezultati dobiveni su i u istraziva-
nju o prijavljivanju nuspojava od strane zdravstvenih radni-
ka. U studiji koja je proucavala praksu pruzatelja vojnih
zdravstvenih usluga u vezi s prijavljivanjem nuspojava na-
kon imunizacije VAERS-u nadena je veca vjerojatnost prijav-
ljivanja ozbiljnije nuspojave, dok je znacajno manje ispitani-
ka navelo da bi prijavilo lakSu nuspojavu (19).

Zdravstveni radniciimaju klju¢nu ulogu u educiranju pacije-
nata o prijavljivanju nuspojava, pruzanju informacija o po-
stupku i poticanju pacijenata da budu aktivni sudionici u
pracenju sigurnosti cjepiva. Dostupna istrazivanja su tako-
der pokazala nisku razinu prijavljivanja sumnji na nuspojave
Cjepiva od strane zdravstvenih radnika, te da mnogi nikada
u svome radnom vijeku to nisu ucinili, $to ukazuju na konzi-
stentan problem u prijavljivanju nuspojava. U vec¢ spome-
nutom istraZivanju prakse pruzatelja vojnih zdravstvenih
usluga medu ispitanicima koji su se susreli sa sumnjom na
nuspojavu cjepiva, samo 33,9% navelo je da su nuspojavu
ikada prijavili VAERS-u (19). Provedeno istrazivanje na zdrav-
stvenim radnicima u Gani pokazalo je jednake rezultate;
samo 31,7% zdravstvenih radnika koji su se susreli s nuspo-
javom cjepiva, ispunilo je obrazac za prijavu nuspojave cje-
piva (20).

Razlozi za to mogu biti raznoliki, uklju¢ujuci nedovoljno vri-
jeme ili svijest o postupku prijavljivanja, nedostatak jasnih
smijernica ili percepciju da prijavljivanje nije nuzno ili da nu-
spojava nije povezana s cjepivom te da nuspojava nije do-
voljno ozbiljna za prijavu (19-22). Drugi mogudi faktori ne-
prijavljivanja su da je zdravstvenim radnicima postupak pri-
javljivanja prekompliciran i da ne Zele dizati nepotrebnu
uzbunu u javnosti oko cjepiva te strah od osobnih posljedi-
ca ako prijave nuspojavu (20). To ukazuje na potrebu za po-
boljsanjem komunikacije izmedu zdravstvenih radnika i pa-
cijenata te boljim informiranjem o postupku prijavljivanja
nuspojava. Ocekivanost neke nuspojave nakon cijeplienja
nije opravdanje za neprijavljivanje te nuspojave. lako je po-
znato da odredene nuspojave mogu biti uobi¢ajene nakon
cijepljenja, vazno je naglasiti da sve sumnje na nuspojave
Cjepiva trebaju biti prijavljene kako bi se stvorila potpuna
slika sigurnosti cjepiva. Mora se podidi svijest da se i unutar
ocekivanih nuspojava mogu pojaviti teze ili neuobicajene
reakcije, koje je potrebno prijaviti nadleznoj agenciji radi
daljnje analize i pracenja, a s ciliem stvaranja cjelovite slike
sigurnosti cjepiva i zastite javnog zdravlja. Potrebno je pro-
voditi edukativne kampanje kako bi se podigla svijest paci-
jenata o njihovoj ulozi u farmakovigilanciji i potaknulo ih da
prijavljuju nuspojave. Takoder, potrebna je bolja podrska
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zdravstvenim radnicima u procesu prijavljivanja nuspojava
kako bi se osiguralo da sve relevantne informacije budu do-
kumentirane i proslijedene nadleznim institucijama poput
HALMED-a. To moze ukljucivati cjeloZivotne edukacije
zdravstvenih radnika o postupku prijavljivanja, pruzanje ja-
snih smjernica i alata za prijavljivanje, kao i promoviranje
svijesti o vaznosti prijavljivanja nuspojava, $to potvrduju i
dosadasnja istraZivanja o preprekama i mogucim rjesenjima
oko poticanja zdravstvenih radnika na prijavu nuspojava
(20, 22). Takoder, vazno je uspostaviti sustav povratnih infor-
macija pacijentima i zdravstvenim radnicima kako bi se osi-
gurala transparentnost i povjerenje u proces prijavljivanja.
Pacijenti trebaju biti informirani o rezultatima prijava i kora-
cima poduzetim radi sigurnosti, dok zdravstveni radnici tre-
baju dobivati povratne informacije o prijavljenim slucaje-
vima i njihovoj obradi. Ovo ¢e doprinijeti povecanju pov-
jerenja u sustav farmakovigilancije i potaknuti aktivno
sudjelovanje svih dionika u prijavljivanju nuspojava. U do-
macoj literaturi veoma je ogranicen broj radova na temu
prijavljivanja sumnji na nuspojave cjepiva, a u njima se go-
tovo niti ne spominju medicinske sestre jer se naglasak
usmjerava na lijecnike i ljekarnike. Lijecnici i ljekarnici u
Hrvatskoj kao poticaj za prijavu nuspojave na lijek od svojih
nadleznih komora dobivaju bodove za obnavljanje licence
(23, 24). Medicinske sestre nepravedno su zapostavljene jer
su veoma vazne U procesu informiranja i prepoznavanja
nuspojava na cjepiva, a buduci da provode cijepljenje paci-
jenata i prve su s njima u kontaktu, mogle bi imati veliku
ulogu u prijavljivanju sumnji na nuspojave cjepiva (25). Ta-
kav program pracenja nuspojava cjepiva od strane medicin-
skih sestara uveden je u Walesu prilikom cijepljenja cjepi-
vom protiv meningokoka serogrupe C. Istrazivanje je poka-
zalo da su medicinske sestre bile oni zdravstveni radnici koji
su dali najveci udio prijava sumnji na nuspojave cjepiva i
gotovo polovicu svih prijava tijekom kampanje cijepljenja.
Njihova su izvjesca sadrzavala jednak udio ozbiljnih sumnji
na neZeljene reakcije, a izvjesca su dokumentirana jednako
potpuno kao i ona lije¢nika opce prakse i bolnickih lije¢nika
(26). Istrazivanje u Keniji pokazalo je kako medicinske sestre
s fakultetskim obrazovanjem (prvostupnistvo i magisterij)
imaju 1,8 puta vecu vjerojatnost da ¢e imati dobro znanje i
2,5 puta vecu percepciju u pracenju ozbiljnih i rijetkih nus-
pojava cjepiva, dok medicinske sestre s prethodnom obu-
kom o pracenju ozbiljnih i rijetkih nuspojava cjepiva imaju
9,7 puta vecu vjerojatnost da ¢e imati dobro znanje i 1,8
puta vecu praksu u prijavljivanju takvih nuspojava (27). Ovi
rezultati te mala uklju¢enosti hrvatskih medicinskih sestara
u sustav pracenja i prijavljivanja nuspojava cjepiva koji je
vidljiv u HALMED-ovom Izvjesc¢u o prijavama sumnji na nu-
spojave lijekova u 2021. godini, upucéuju na potrebu za poti-
canjem medicinskih sestara na ¢esce prijavljivanje nuspoja-
va cjepiva (28). Obzirom na to da i pacijenti mogu prijaviti
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sumnju na nuspojavu cjepiva HALMED-u, pogotovo kada
dozZive da to ne ¢ini zdravstveni radnik, istrazivanja su poka-
zala da i pacijenti rijetko prijavljuju sumnju na nuspojavu
cjepiva HALMED-u, sto je u skladu s dosadasnjim istraziva-
njima u svijetu (29) kao i s prethodnim Izvjes¢ima HALMED-
a (izuzev zadnjega Izvjes¢a za 2021. godinu, koji pokazuje
povecanje prijava nuspojava od strane pacijenata za 337%u
odnosu na 2020. godinu (28). Inace, svi koji su imali teZzu nu-
spojavu ¢esce su prijavili nuspojavu HALMED-u, dok su oni
koji su imali laksu nuspojavu to ¢inili rjede.

Pacijenti nerijetko nisu dovoljno informirani od strane zdrav-
stvenih radnika o mogudim nuspojavama i vaznosti prijavlji-
vanja nuspojava te i stav zdravstvenih radnika o dozivljenoj
nuspojavi utjece na prijavu. S obzirom na to da se sustav
spontanog prijavljivanja sumnji na nuspojavu cjepiva teme-
lji na tome da se prijavljuju sve sumnije, porazavajudi je sa-
znanje da osim $to pacijenti nemaju znanja kako to uciniti,
¢esto to ne &ine jer im zdravstveni radnici govore da je to ili
preblaga i ¢esta nuspojava pa je nije potrebno prijaviti, ili
pak kod rijetkih ili tezih reakcija zdravstveni radnici negiraju
vezu s cijepljenjem. Ovo je vazan podsjetnik da je potrebno
uloziti vise napora u edukaciju pacijenata o njihovoj ulozi u
farmakovigilanciji i vaznosti prijavljivanja svih sumnji na nu-
spojave cjepiva. Razlozi za nedostatak informiranosti pacije-
nata o izravnom prijavljivanju nuspojava mogu varirati.
Transparentnost i povjerenje u sustav prijavljivanja mogu
dodatno potaknuti spontano prijavljivanje nuspojava i pri-
donijeti boljem pracenju sigurnosti cjepiva. Kako bi se po-
boljsala svijest pacijenata o prijavljivanju nuspojava, vazno
je da zdravstveni radnici, uklju¢ujudi lije¢nike, medicinske
sestre i farmaceute, aktivno informiraju pacijente o postup-
ku prijave nuspojava i dostupnosti HALMED-ovog sustava
prijavljivanja. Nedostatak povjerenja u sustav farmakovigi-
lancije ili u cjepiva opcenito moze biti faktor koji sprecava
pacijente da prijave nuspojave. Neki pacijenti mogu imati
dileme u to kako se prikupljaju, analiziraju i koriste prijavlje-
ne informacije. Regulatorna tijela i zdravstvene organizacije
mogu poduzeti korake kako bi educirale javnost o vaznosti
prijavljivanja nuspojava i mogucnosti izravnog prijavljivanja
putem nacionalnog sustava. Prijavljene nuspojave koriste se
za evaluaciju sigurnosti cjepiva. Regulatorna tijela i zdrav-
stvene institucije analiziraju prikupljene podatke o nuspoja-
vama kako bi procijenile rizik i korist cjepiva. Ova analiza
moze rezultirati promjenom uputa za uporabu, ogranicenji-
ma ili ¢ak povlacenjem cjepiva s trzista ako se utvrdi da je
sigurnosni profil neprihvatljiv. Prijavljivanje nuspojava po-
maze u poboljsanju buducih cjepiva. Kroz analizu prijava i
istraZivanje nuspojava, znanstvenici i proizvodaci cjepiva
mogu dobiti vazne informacije o sigurnosnim profilima i
poboljsati dizajn i formulaciju cjepiva kako bi se smanjio
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rizik od nuspojava. Prijavljivanje sumnji na nuspojavuy, ¢ak i
kada nema sigurnosti o uzro¢noj vezi s cjepivom, moze pru-
Ziti vazne informacije za daljnje istraZivanje sigurnosti. Cesto
je potrebno vrijeme i vise prijava da bi se identificirala veza
izmedu odredene nuspojave i cjepiva. Nepovjerenje u su-
stav i cjepiva moze biti Cest razlog zasto ljudi ne preporucu-
ju cijepljenje (30, 31). Gradani mogu imati nedostatak povje-
renja u regulatorna tijela, farmaceutske kompanije ili sma-
traju da se informacije o sigurnosti i u¢inkovitosti cjepiva ne
prezentiraju transparentno. Transparentnost u prijavljivanju
nuspojava moze pomodi u izgradnji povjerenja u cjepiva.
Kada ljudi vide da se njihove prijave ozbiljno razmatraju i da
se poduzimaju mjere za sigurnost, to moze pomodi u sma-
njenju straha i sumnje te poboljsanju opceg prihvacanja
cjepiva. Osobna iskustva s nuspojavama mogu utjecati na
stavove i preporuke pojedinaca o cijepljenju. Vazno je razu-
mjeti ove faktore kako bi se razvile strategije koje promicu
prijavljivanje nuspojava, informiranje o sigurnosti cjepiva i
poboljsanje povjerenja u cijepljenje kod ljudi koji su imali
negativna iskustva. Takoder je vazno razjasnjavati potenci-
jalne nuspojave i poticati prijavljivanje svih sumnji na nus-
pojave kako bi se osigurala sigurnost cjepiva i zdravlje cijele
populacije. lako je visa razina zdravstvene pismenosti kljuc-
na neke studije koje su proucavale utjecaj socio-demograf-
skih obiljezja na preporucivanje i koristenje cjepiva nisu
nasli povezanost izmedu razine obrazovanja i ustru¢avanja
od cijepljenja (32). Na temelju svega moZemo zakljuciti da
postoji veliki prostor za poboljsanje svijesti, obrazovanja i
komunikacije o prijavljivanju sumnji na nuspojavu cjepiva
kako kod zdravstvenih radnika tako i kod pacijenata.

ZAKLJUCAK

Faktori poput nedostatka informacija, nedovoljne komuni-
kacije, nedostatka povjerenja i osjecaja nepovezanosti iz-
medu cijeplienja i nuspojave mogu imati znacajan utjecaj
na nedovoljno prijavljivanje sumnji na nuspojavu cjepiva.
Poboljsanje obrazovanja, komunikacije, povjerenja i osnazi-
vanje pacijenata i zdravstvenih radnika moze biti klju¢no za
povecanje prijavljivanja nuspojava, pri ¢emu treba posebno
poticati ukljuc¢ivanje medicinskih sestara. Medicinske sestre
imaju bliski kontakt s pacijentima i ¢esto su prve osobe koje
primijete moguce nuspojave nakon cijepljenja, zato je vaz-
no da budu proaktivne u prepoznavanju, dokumentiranju i
prijavljivanju sumnji na nuspojave cjepiva. Osim toga, medi-
cinske sestre mogu preuzeti ulogu zagovornika i promicate-
lja svijesti o vaznosti prijavljivanja nuspojava medu ostalim
zdravstvenim radnicima i pacijentima. U konacnici, medi-
cinske sestre kao vazni ¢lanovi zdravstvenog tima moraju
preuzeti odgovornost za svoj dio u procesu farmakovigilan-
cije i aktivno sudjelovati u prijavljivanju sumnji na nuspojave
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cjepiva. Njihova inicijativa i angazman bitni su za postizanje
visoke razine sigurnosti cjepiva i zastite zdravlja pacijenata,
te povecanju procijepljenosti populacije.
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Some factors influencing underreporting

of suspected vaccine side effects

Sara Karmel, Zeljko Jovanovi¢

Reporting suspected adverse reactions allows monitoring of vaccine safety and identification of new, rare or serious adverse reac-

tions that may not have been observed during clinical trials. When an adverse reaction is suspected, health professionals have a le-

gal obligation and patients have the opportunity to report it to the relevant bodies such as the Croatian Agency for Medicinal

Products and Medical Devices in order to contribute to a broader understanding of the potential risks and benefits of vaccines. Im-

proving patient education, communication, trust and empowerment may be key to encouraging adverse event reporting and thus

improving vaccine safety and consequently greater acceptance of vaccination.
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Torakoskopska plikacija oSita u dojenceta
s eventracijom dijafragme

Dorotea Sinjeri’, Dino Papes'?, Miram Pasini’

Eventracija osita je abnormalna elevacija dijela ili cijele hemidijafragme. Moze biti kongenitalna i stecena. Oboljelih je 2 do 7 na

100000 Zivorodenih, a cesce se javlja kod djecaka. Eventracija se prezentira simptomima respiratornog ili gastrointestinalnog susta-

va, a dijagnoza se postavlja na temelju slikovnih radioloskih pretraga. Kirursko lijecenje indicirano je kod svih simptomatskih pacije-

nata, a cilj lijecenja je ojacati tanku i oslablienu dijafragmu plikacijom. Pristupi kirurskom lijecenju su razli¢iti. Prikazujemo osmomje-

se¢nog djec¢aka kojemu je eventracija otkrivena obradom tijekom prolongiranog respiratornog infekta, a kojeg smo potom lijecili

torakoskopskom plikacijom s dobrim dugoroc¢nim ishodom.

Kljuéne rijeéi: EVENTRACIJA DIJAFRAGME; TORAKOSKOPIJA; DOJENCE

uvoD

Dijafragmalna eventracija je abnormalna elevacija dijela ili
cijele hemidijafragme. Naj¢esce se radi o poremecaju razvo-
ja dijafragme, tj. poremecaju migracije mioblasta u embrio-
loske strukture koje doprinose razvoju dijafragme: septum
transversum i pleuroperitonealnu membranu, dok je sama
dijafragma cjelovita i urednih anatomskih hvatista za rebra
(1). SteCena eventracija posljedica je ozljede, tumora ili dru-
ge patologije freni¢nog Zivca sto onda uzrokuje paralizu i
paradoksalne pokrete dijafragme. Tako se osit pri inspiriju
giba prema gore, a pri ekspiriju prema dolje (2). Oboljelih je
2 do 7 na 100000 zivorodenih, a cesce se javlja kod djecaka
(3). Razliciti su podaci o ucestalosti eventracije s lijeve i de-
sne hemidijafragme (1, 4). Klinicka slika moZe biti asimpto-
matska ili se moze prezentirati simptomima respiratornog ili
gastrointestinalnog sustava. Naj¢esc¢e se manifestira unutar
prva tri mjeseca zivota kao tahipneja i dispneja, povracanje,
ucestale respiratorne infekcije, kasalj (1, 4). Za razliku od
eventracije, dijafragmalna hernija je defekt dijafragme kroz
koji prolabiraju abdominalni organi u prsni ko$ te je gotovo
uvijek simptomatska, a ¢esto i Zivotno ugrozavajuce stanje
(5). Dijagnoza se postavlja na temelju klinicke slike, rendge-
na pluca (RTG), ultrazvuka, fluoroskopije, kompjuterizirane
tomografije (CT) ili magnetske rezonance. Kombinacijom
navedenih pretraga mogu se razlikovati dijafragmalna her-
nija i eventracija. RTG pluca je prva dijagnostic¢ka pretraga
kojom se vidi abnormalno visoki polozaj dijafragme s in-

traabdominalnim organima u toraksu i njome se ne moze
razluciti radi li se o kongenitalnoj eventraciji ili paralizi osita
(1,2). Rekonstrukcija dijafragme metoda je lijecenja kod svih
simptomatskih pacijenata. Pristup moze biti torakotomijom,
laparotomijom, te minimalno invazivnom tehnikom, laparo-
skopski ili video asistiranom torakoskopijom (1). U Hrvatskoj
literaturi do sada nije zabiljezen torakoskopski pristup lijece-
nju eventracije osita kod djece te stoga prikazujemo prvi

takav slucaj kod nas.

PRIKAZ BOLESNIKA

Do sada zdravo, terminski rodeno musko dojence, u dobi
od 7 mjeseci lijeceno je radi prolongiranog respiratornog
infekta. U statusu nije imao deformitet prsnog kosa, nad
plu¢ima je s lijeve strane auskultatorno bila ¢ujna peristalti-
ka te oslabljen Sum disanja. U ostalom somatskom statusu
je imao ptozu lijevog kapka. RTG snimkom pluca, a potom i
CT-om toraksa nadu se crijevne vijuge u lijevom prsistu koje
dopiru do 3. interkostalnog prostora s pomakom medijasti-
nalnih struktura u kontralateralnu stranu (Slika 1).
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SLIKA 1. MSCT toraksa: slika prikazuje dijafragmu koja s lijeve strane
doseze 3. interkostalni prostor. Crijevne vijuge su u lijevom
hemitoraksu s tankom dijafragmom ili kilnom vre¢om. Nema infiltrata
u plu¢ima.
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Nakon sanacije respiratorne infekcije elektivno je operiran u
dobi od 8 mjeseci i tjelesne tezine 7,2 kilograma. U opcoj
anesteziji uz jednoluminalnu endotrahealnu intubaciju s
namjestajem djeteta na desnom boku, tik uz donji rub ska-
pule, otvoreno je postavljen prvi 3,5 mm troakar i teleskop.
Eksploracijom lijevog prsista vizualizira se eventracija lijevog
osita (Slika 2A) koja zauzima dvije tre¢ine toraksa, uz kom-
presiju oba plu¢na reznja i atelektazom donjeg. Uz artefici-
jalni pneumotoraks uglji¢cnim dioksidom pod tlakom od 5
mm Hg postignemo spustanje elevirane dijafragme na nor-
malnu razinu nakon ¢ega postavimo druga dva 3.5 mm tro-
akara. Plikaciju osita po tipu invaginacije ucinili smo pojedi-
nac¢nim poliesterskim $avima 3-0 od medijalno prema late-
ralno, izbjegavajuci freni¢ni Zivac. Najlateralniji Sav postavili
smo povratno oko rebra (Slika 2B).

Operacija je trajala 150 minuta, a postoperativno je djecak
intubiran smjesten u jedinicu intenzivnog lijecenja. Dva sata
po operaciji razvija obostrani pneumotoraks, desno lame-
larni, a lijevo uz subkutani emfizem, radi ¢ega je kroz mjesto

SLIKA 2. A) Intraoperativni prikaz suvisnog dijela dijafragme;
B) Intraoperativni prikaz zategnute dijafragme nakon plikacije.

SLIKA 3. RTG toraksa 17 mjeseci nakon operacije.
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SLIKA 4. Prikaz djeteta 17 mjeseci nakon operacije. Strelicama su
prikazani postoperativni oziljci.
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insercije sredisnjeg troakara postavljen torakalni dren. U
daljnjem tijeku se komplicirao prolongiranom bronhoop-
strukcijom i abdominalnom distenzijom s prijetecim trbus-
nim sindromom odjeljka uz odrzanu diurezu. Uz nastavak
dekompresije na nazogastricnu sondu te putem rektalne
sonde dolazi do spontane regresije distenzije trbuha i uspo-
stave peristaltike. Dojence je ekstubirano tre¢i postoperativ-
ni dan te stavljeno na neinvazivhu mehanicku ventilaciju
visokim protokom kisika na nosnice. Od $estog postopera-
tivnog dana djecak dise samostalno te je otpusten kuci de-
seti postoperativni dan. Od operacije je proslo 17 mjeseci,
dijete je bez simptoma i recidiva eventracije s minimalnim
postoperativnim oziljcima (Slika 3, Slika 4).

RASPRAVA

Kongenitalna dijafragmalna eventracija je rijetka bolest koja
¢ini oko 5% ukupne patologije dijafragme (6). Ucestale res-
piratorne infekcije uz dispneju i povracanje jedan su od naj-
Ces¢ih simptoma kongenitalne dijafragmalne eventracije
prema Wu-u i suradnicima koji su lijecili 177 djece (4).
Asimptomatska djeca nisu rijetkost, otkriju se slu¢ajno radi-
oloskim slikama i klinickim pregledom radi drugih stanja, no
takvi ne zahtjevaju kirursko lijecenje (1). Kod naseg pacijen-
ta eventracija je otkrivena nakon prve epizode prolongirane
respiratorne infekcije. Uz eventraciju mogu biti prisutne i
druge kongenitalne anomalije (hipoplazija pluca, sr¢ane
greske, ektopija bubrega, traheomalacija i dr.), a moZze se ja-
viti i u sklopu Beckwith-Wiedemannova, Polandova, Jarcho
Levinova sindroma te kao poljedica citomegalovirusne in-
fekcije i raznih kromosomopatija (7). Uz to u literaturi se spo-
minje i kontralateralna ptoza kapka kao dodatna anomalija
koju je imao i nas pacijent, ali s ipsilateralne strane. lako se
na uc¢injenom MSCT- u toraksa nije vizualizirao osit ili kilna
vreca s lijeve strane, definitivna dijagnoza postavljena je tije-
kom operacije gdje se vizualiziraju misicne niti osita koji je
bio jednolike debljine stijenke bez kilne vrece. Kirursko lije-
Cenje u obliku rekonstrukcije dijafragme indicirano je uvijek
kada postoje simptomi eventracije (1). Cilj plikacije je ojaca-
ti tanku i oslabljenu dijafragmu kako bi se povecala njena
rigidnost, uklonila paradoksalna pokretljivost tijekom respi-
racije i dobila potpuna reekspanzija te normalna fizioloska
funkcija pluca (8). Prvu uspjesnu plikaciju osita izveo je Jean
Louis Petit 1923. godine na odrasloj osobi, a 1946. godine
Bisgard uspjesno operira eventraciju osita djeteta. Od tada
se razvijaju brojne tehnike i pristupi kirurskom lijecenju
eventracije (1). Tako su prvu video asistiranu plikaciju opisali
Gharagozloo i sur. 1995. godine (9). Tradicionalno se plikacija
izvodila torakotomijom ili laparotomijom. Posterolateralna
torakotomija podrazumijeva rez kroz Sesti, sedmi ili osmi in-
terkostalni prostor, no i ozljedu rebara i prolongiranu posto-
perativnu bol (10, 11). Abdominalni pristup osigurava dobar
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pregled obje hemidijafragme kroz jedan rez, manje je trau-
matski s obzirom da ne ostecuje rebra te omogucuje pre-
gled trbuha $to je korisno kod pacijenata s gastrointestinal-
nim simptomima. Prednosti laparoskopska plikacije su do-
bra vizualizacija, dovoljno prostora za manevriranje, ne
zahtjeva ventilaciju jednog pluc¢nog krila te ne izaziva ozlje-
du rebara (10). Zhao i sur. su komparirajuci torakoskopski i
torakotomijski pristup na 125 pedijatrijskin pacijenata s
eventracijom osita pokazali da u skupini onih pacijenata lije-
Cenih torakoskopski vrijeme operacije bilo je krace kao i vri-
jeme potrebno za torakalnom drenazom, vrijeme na meha-
ni¢koj ventilaciji te sveukupnim boravkom u jedinici inten-
zivne njege, ali i boravkom u bolnici (3). Obzirom da na$
bolesnik nije imao gastrointestinalne smetnje, uz moguc-
nost bolje vizualizacije frenikusa, lakSu manipulaciju ositom
i po repoziciji abdominalnih organa veci radni prostor kao i
bolju mogucnost rjesavanja potencijalne dijafragmalne her-
nije, odlucili smo se za torakalni pristup. Nismo koristili tlak
ugljikovog dioksida (CO,) veci od 5 mmHg $to je sigurna
granica u djec¢joj dobi bez uzrokovanja jatrogene hiperka-
pnije i acidoze (12). Postoji vise tehnika plikacije: jednostav-
no plisiranje dijafragme, invaginirajuca tehnika, dvostrukim
obodnim Savom te ekscizija dijafragme otvorenom meto-
dom ili mehanickim sivacem (staplerom) (9). Mi smo plikaci-
ju udinili pojedinacnim intrakorporalnim Savima $to cini
operaciju duzom u odnosu na druge navedene i rjede kori-
Stene metode resekcije osita. Pneumotoraks, subkutani em-
fizem, hematotoraks, pleuralni izljev, pneumonija, abdomi-
nalni kompartment sindrom i recidiv su moguce komplika-
cije kirurske plikacije (8, 10). Obostrani pneumotoraks kod
naseg pacijenta vjerojatno je posljedica plu¢ne manualne
ventilacije povisenim tlakovima u svrhu rjeSavanja atelekta-
ze donjeg plu¢nog reznja. Kako incijalno prsiste nije drenira-
no klinicki se pneumotoraks prezentirao lijevostranim
subkutanim emfizemom torakalne stijenke. Pacijent je imao
i prolazni porast intraabdominalnog tlaka (do 20 cmH0) s
distenzijom abdomena i odrzane diureze. Intraabdominalni
tlak je indirektno mjeren preko urinarnog katetera. Uz nazo-
gastri¢nu i rektalnu sondu postepeno dolazi do smanjene
distenzije trbuha, a po ekstubaciji i normalizaciji intraabdo-
minalnog tlaka. Obzirom na malu pojavnost bolesti nema
randomiziranih klinickih studija koje bi pokazale prednosti
abdominalnog ili torakalnog pristupa. Sistemski pregledi s
osvrtom na stopu recidiva kao ishod nisu nasli razliku izme-
du torakalnog i abdominalnog pristupa (13). Odluka o vrsti
plikacije i pristupu ovisi o iskustvu operatera, u nasem sluca-
ju uz insuflaciju CO, imali smo dovoljno radnog prostora za
napraviti invaginiraju¢u plikaciju osita pazec¢i na dubinu
uboda kod svakog $ava kako bi izbjegli ozljedu intraabdo-
minalnih organa. Kod nadeg slijedeceg pacijenta s eventra-
cijom osita kojem smo radili torakoskopsku plikaciju odluci-
li smo se za nepotpunu intraoperativnu reeskpanziju do-
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SUMMARY

Thoracoscopic plication in an infant
with eventration of the diaphragm

Dorotea Sinjeri, Dino Papes, Miram Pasini

Diaphragmatic eventration is an abnormal elevation of part or the entire hemidiaphragm. It can be congenital or acquired. It occurs
in 2 to 7 in 100000 live births and it is more common among boys. Symptomatic eventration is presented with different respiratory
or gastrointestinal symptoms. The diagnosis is based on radiological images. Surgical treatment is indicated for all symptomatic
patients. The goal is to strengthen the thin and weak diaphragm by plicating the diaphragm itself. Surgical approaches may differ.
We present an eight month old boy with eventration who was diagnosed during prolonged respiratory infection. Our treatment ap-

proach was thoracoscopic plication of the diaphragm with good long-term outcome.
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