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ISPITIVANJE KVALITETE ZIVOTA DJECE
S UPALNIM BOLESTIMA CRIJEVA

SLAVEN ABDOVIC, SANJA KOLACEK*

Kvaliteta Zivota ovisna o zdravlju (engl. Health related quality of life, HRQOL) mjerni je instrument koji opisuje kako bolest i
modaliteti lijecenja utjecu na cjelokupno zdravlje oboljelog, ispitivanjem subjektivnog dozivljaja zdravstvenog statusa putem upit-
nika. Znacajan porast ucestalosti upalnih bolesti crijeva (engl. Inflammatory bowel diseases, IBD), kronicni tijek sa Cestim egzar-
cerbacijama, ogranicavajuci simptomi, trajna primjena lijekova i ceste komplikacije ¢ine ovu skupinu bolesti vaznom u pogledu
kakvoce Zivota, osobito u djece. IMPACT upitnik je jedini specific¢ni, pouzdani i valjani HRQOL instrument za djecu i adolescente
koji boluju od IBD-a. Pokazao se kao ucinkovita mjera ishoda i vrijedno sredstvo procjene negativnih ucinaka IBD-a na djecjoj
populaciji. U Hrvatskoj nema objavljenih studija koje su ispitivale kakvocu Zivota djece s IBD-om. IMPACT upitnik nije lingvisticki
ni psihometrijski pravovaljan za primjenu na hrvatskom jezicnom podrucju. Stoga je nuzna njegova medukulturoloska adaptacija,
kako bi se mogao primjenjivati u djece oboljele od IBD-a lijecene u Hrvatskoj.

Deskriptori: KVALITETA ZIVOTA; UPITNICI; DJECA; ADOLESCENTI; UPALNA BOLEST CRIJEVA; KRONICNA BOLEST

UvoD

Ako se upitamo $§to je to zdravlje, vje-
rojatno ¢e vecina Citatelja, pobudena ¢vr-
sto usadenom i podsvjesnom reakcijom
iz ranih godina studija medicine, citirati
definiciju Svjetske zdravstvene organiza-
cije: “Zdravlje nije samo odsutnost bole-
sti, ve¢ 1 potpuno tjelesno, psihic¢ko i so-
cijalno blagostanje”. Iako je od te defi-
nicije proteklo vise od pola stoljeca (1),
¢esto u klinickoj praksi svu svoju pozor-
nost i vrijeme usmjeravamo isklju¢ivo na
lijeCenje simptoma i poboljSanje pato-
loskih nalaza. Nazalost, ovi pokazatelji
zdravstvenog statusa uputit ¢e nas samo
na nazoc¢nost bolesti, dok stupanj i opseg
naruSenosti blagostanja ne¢emo moci
izraunati odredivanjem proteina akutne
faze ili nalazom kolonoskopije, ve¢ uk-
lju¢ivanjem subjektivnog dozivljaja zdra-
vstvenog stanja. Tjelesno, psihicko i so-
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cijalno blagostanje neodvojivi je dio zdra-
vlja 1 odrazava osobni dozivljaj utjecaja
bolesti na svakodnevno funkcioniranje,
pa ako ga zanemarimo i promatramo samo
objektivne znakove bolesti, ne¢emo moci
dobiti cjelovitu sliku naruSenosti zdravlja
(2). Bolesnici s kroni¢nim bolestima oso-
bito su ugrozeni zbog nedovoljne osjetlji-
vosti rutinskih pretraga u ispitivanju
potpunog ucinka bolesti na zdravlje (3).
Poglavito se to odnosi na djecu, jer dugo-
trajni negativni utjecaj kroni¢ne bolesti na
rast, razvoj 1 svakodnevno funkcioniranje
moze izrazito nepovoljno i ireverzibilno
utjecati i na zdravlje u odrasloj Zivotnoj
dobi (4). U skladu s nastojanjima $to
potpunijeg ispitivanja stupnja zdravlja te
potrebe usavrsavanja postojecih klini¢kih
i istrazivackih mjernih instrumenata ak-
tivnosti bolesti, razvijen je koncept “kva-
litete zivota ovisne o zdravlju” (Health-
Related Quality of Life) ili HRQOL. Kroz
obrazac upitnika HRQOL ispituje se utje-
caj bolesti i modaliteta lije¢enja na poje-
dine aspekte zdravlja, tzv. podrucja (5).
Upalna bolest crijeva (IBD, Inflamma-
tory bowel disease) ogledan je primjer
kroni¢ne bolesti koja postaje sve izrazeniji
medicinski i epidemioloski problem ba$

zbog znacajnog porasta incidencije (0so-
bito Crohnove bolesti u djece), ucestalih
relapsa, ograniCavaju¢ih simptoma te
brojnih komplikacija, kako same bolesti
tako i lijeCenja, a to je i zasebno pojasnje-
no u tekstu koji slijedi. Kako bi preventiv-
na i terapijska skrb bila §to ucinkovitija,
nuzno je ispitati utjecaj IBD-a na kakvocu
djetetova zivota, a to je, nazalost, ¢esto
zanemareno. Stoga je cilj ovog ¢lanka, re-
zimirati u¢inke IBD-a na zdravlje oboljele
djece, prezentirati postojeca iskustva s
ve¢ razvijenim HRQOL instrumentima te
opisati postojece stanje glede ispitivanja
kvalitete zivota djece s IBD-om u Hrvat-
skoj.

Uloga procjene kakvoce Zivota
u oboljelih od kronicnih bolesti

Kako ispitujemo stupanj zdravlja?
Najprije objektivhom, stru¢nom procje-
nom zdravstvenog statusa kojom potvr-
dujemo nazoc¢nost ili odsutnost bolesti.
Zdravstveni status biljezi postojanje simp-
toma, fizioloskih disfunkcija i odstupanja,
ostecenja anatomskog integriteta te, na-
posljetku, procjenom funkcionalnog sta-
tusa, stupanj i opseg nesposobnosti (6).
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Medutim, zdravstvenim statusom potvr-
dujemo samo nazoc¢nost ili odsutnost bo-
lesti te sposobnost obavljanja normalnih
dnevnih aktivnosti, ali ne i stupanj tjele-
snog, psihic¢kog i socijalnog blagostanja.
Stoga je nuzno ispitati i bolesnikov su-
bjektivni dozivljaj zdravlja, koji ukljucuje
zadovoljstvo pojedinim aspektima zdra-
vljaisposobno$éunosenjasograni¢enjima
kao 1 oc¢ekivanja glede tijeka bolesti i
zdravstvenog stanja (7). Na taj nacin,

Tablica 1. Pojmovi i definicije
Table 1. Terms and definitions

objektivnom procjenom i subjektivnim

dozivljajem zdravstvenog statusa, dobiva-

mo odgovor na pitanja:

« Jeli bolest prisutna,

« Ako jest, koliki je njezin opseg i stu-
panj,

+ U kojoj mjeri nazo¢nost bolesti utjece
na obavljanje svakodnevnih aktivno-
sti,

« U kojoj je mjeri bolest narusila tjele-
sno, psihicko i socijalno blagostanje.

Zdravlje/Health

i iznemoglosti'.

of disease and infirmity'.

i onesposobljenjem’.

disability’.
Zdravstveni status/Health status

statusa’

Funkcionalni status/Functional status

psiholoskog i socijalnog aspekta zZivota.

capacity and functional performance:

lives®.

Nesposobnost/Disability
za Covjeka u odredenoj situaciji'’.

day to day activities'’.

razvoj, rekreacija te stupanj zdravlja''.

development, recreation, and health''.

subjective perceptions of health’.

Kbvaliteta Zivota (globalna)/Quality of life (global)
Kvaliteta zivota opisuje subjektivno zadovoljstvo s individualno bitnim sferama zivota. Na globalnu
kvalitetu zivota utje¢e materijalna sigurnost, odnos s drugim ljudima, drustvene aktivnosti, osobni

Zdravlje je potpuno tjelesno, psihic¢ko i socijalno blagostanje, a ne samo odsutnost bolesti

Health is a state of complete physical, mental, and social well-being and not merely the absence

Percepcije zdravlja/Health perceptions (or perceived health status)
Subjektivni (bolesnikov) dozivljaj zdravstvenog statusa koji opisuje zadovoljstvo sa zdravstvenim
stanjem i aspektima zdravlja, oekivanja od zdravstvenog stanja i sposobnost nosenja s ograni¢enjima

Health perceptions are subjective ratings by the affected individual of his or her health status describing
personal satisfaction and expectations regarding health and the ability to cope with limitation and

Zdravstveni status opisuje nazo¢nost, stupanj i opseg bolesti, uzimajuc¢i u obzir simptome, narusenje
anatomskog integriteta, fizioloske disfunkcije i stupanj nesposobnosti ispitivanjem funkcionalnog

Health status describes the presence, degree, and extent of illness, taking into account the presence
of symptoms, biological or physiological dysfunction, and functional impairment’.

Funkcionalni status opisuje sposobnost obavljanja normalnih dnevnih aktivnosti radi zadovoljenja
temeljnih Zivotnih potreba kao i sposobnost za ispunjenje uloge i ocuvanje zdravlja i blagostanja.
Narusenje te sposobnosti oznac¢ava se kao nesposobnost (disability).

Funkcionalni status ispituje funkcionalni kapacitet i funkcionalnu izvedbu:

Funkcionalni kapacitet je maksimalni kapacitet u obavljanju dnevnih aktivnosti u sklopu tjelesnog,

Funkcionalna izvedba opisuje opseg uobicajenih dnevnih aktivnosti®”.
Functional status is an individual’s ability to perform normal daily activities required to meet basic
needs, fulfill usual roles, and maintain health and well-being. Functional status assesses functional

Functional capacity represents an individual’s maximum capacity to perform daily activities in the
physical, psychological, and social domains of life.
Functional performance refers to the activities people actually do during the course of their daily

Nesposobnost je privremeno ogranic¢enje obavljanja neke aktivnosti na nacin koji se smatra normalnim

Disability is a temporary impairment that can hamper or reduce a person’s ability to carry out his/her

Global quality of life is an individual’s satisfaction with life in domains he or she considers important.
Global quality of life is influenced by financial security, relationships, social activities, personal

HRQOL (Health-Related Quality of Life)/ HRQOL (Health-Related Quality of Life)
Kvaliteta zivota ovisna o zdravlju koja opisuje njegov stupanj, tj. subjektivno zadovoljstvo sa
zdravstvenim statusom. HRQOL je instrument koji ispituje utjecaj bolesti i modaliteta lijecenja na
zdravlje, integrirajuci objektivnu procjenu zdravstvenog statusa i njegov subjektivni dozivljaj’.
Health-related quality of life assesses how disease and therapeutic managements affect health,
psychological status, social interaction and coping with symptoms in respect to patient’s own
perceptions and expectations. HRQOL consolidates objective assessments of health status, and more
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Koncept kakvoce zivota ovisne o zdra-
vlju, HRQOL, integriranjem objektivnog
zdravstvenog statusa sa subjektivnim do-
zivljajem zdravstvenog stanja, daje cje-
lovit uvid u utjecaj bolesti i modaliteta
lije¢enja na zdravlje pojedinca (7, 8). Pri-
mjerice, osoba na mehanickoj ventilaciji,
zbog izostanka subjektivne percepcije
zdravstvenog stanja, nema nikakvu kvali-
tetu zivota, usprkos ¢injenici da se vrlo
dugo moze odrzavati na zivotu (7). Kad u
idu¢em tekstu budemo govorili o kvaliteti
zivota, radi jednostavnosti podrazumije-
vat ¢emo samo kakvocéu Zivota ovisnu o
zdravlju (a ne globalnu), jer je zdravlje
samo jedan od ¢imbenika koji utjecu na
njenu percepciju (tablica 1).

HRQOL je multidimenzionalni kon-
cept koji ukljucuje tri $iroka podrudja: tje-
lesno, psiholosko (kognitivno i emocio-
nalno) i socijalno. Kakvoca Zzivota pro-
cjenjuje se putem upitnika koji ispunjavaju
ispitanici ili, ako je rije¢ o djeci rane
zivotne dobi, skrbnici (posrednici). Upit-
nik treba biti $to jednostavniji i ukljuci-
vati sva relevantna podruéja kakvoce
zivota, a u slu¢ajevima bolesti i podru¢ja
specifi¢na za samu bolest (12). Svako po-
dru¢je sadrzi niz pitanja u vezi sa zdrav-
stvenim statusom (tegobe, integritet,
fizioloski procesi, sposobnost) i subjek-
tivnim dozivljajem (zadovoljstvo, oce-
kivanje, snoSenje tegoba i ograni¢enja)
odgovarajuéeg aspekta zivota (tjelesnog,
psiholoskog, socijalnog, specifiénog za
bolest) (7). Rezultat pojedinog podrucja
izraGunava se zbrajanjem vrijednosti od-
govarajuc¢ih odgovora, graduiranih naj-
¢eSc¢e putem Likertove ili vizualno-ana-
logne skale.

Postoje dva osnovna tipa HRQOL in-
strumenata: generi¢ki 1 specifi¢ni. Ge-
nericki je nespecifi¢an i mjeri sve aspekte
zdravlja, bez obzira na to je li ispitanik
zdrav ili boluje od kroni¢ne bolesti, pa se
moze primijeniti kod razlicitih bolesti i u
razli¢itih populacija. Prednost generickih
instrumenata je u tome §to omogucavaju
usporedbu ispitivane populacije s norma-
tivima zdrave, kontrolne populacije, kao i
usporedbu kvalitete zivota oboljelih od
razlicitih bolesti (13, 14). Njihov glavni
nedostatak je neosjetljivost na specifi¢ne
klinicke promjene odredene bolesti, zbog
nepostojanja ciljanih upita koji bi ih ispi-
tali (15). S druge strane, specifi¢ni instru-
menti, uz opéu procjenu, sadrze i upite
specifiéne za odredenu bolest te su osjet-
bas tih bolesti. Stoga se ne mogu primije-
niti na zdravoj, kontrolnoj populaciji, od-
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nosno u bolesnika koji boluju od drugih
kroni¢nih bolesti (8, 12).

Uloga procjene kakvoée zivota lezi u
pravodobnom identificiranju odstupanja
unutar zasebnih podrucja, nastalih kao
posljedica utjecaja kroni¢ne bolesti. To
omogucava ciljanu intervenciju radi po-
boljSanja, subjektivno i objektivno do-
zivljene kakvoce zivota (12). Prema tome,
kada ispitujemo kvalitetu zivota u kro-
ni¢no oboljelih? Najprije onda kad na-
mjeravamo evaluirati uc¢inkovitost i us-
pjeh zdravstvenih intervencija, primje-
njujuéi kakvocu zivota kao primarnu
mjeru ishoda (evaluacijska primjena)
(16). Potom kad nam je potreban potpu-
niji uvid stupnja zdravlja uz identifikaciju
potreba i odstupanja unutar zasebnih
podruc¢ja kakvoce zivota (deskriptivna
primjena) (17).

Statisticka analiza i medukulturoloska
adaptacija HRQOL instrumenata

Prije klinicke ili istraziva¢ke primjene
nuzno je testirati pouzdanost, valjanost i
osjetljivost odredenog upitnika. Upitnik
se smatra pouzdanim ako ponavljanjem
testa dobijemo vrlo sli¢an rezultat, a mje-
rena vrijednost se u meduvremenu nije
promijenila (18). Na primjer, ako je mje-
rena vrijednost kvaliteta zivota i pretpo-
stavimo da ona ovisi samo o stupnju ak-
tivnosti bolesti, tada ¢e njeno drugo mje-
renje sli¢iti prethodnom ako se aktivnost
bolesti nije promijenila. Valjanost po-
tvrduje da upitnik doista mjeri ono za §to
je i sastavljen. Optimalno testiranje valja-
nosti bila bi usporedba s instrumentom
koji je zlatni standard u mjerenju ciljane
vrijednosti. Ali buduéi da ne postoje zlat-
ni standardi za ispitivanje kakvoce zivota,
nuzno je upotrijebiti konstruktno testi-
ranje valjanosti. Ono podrazumijeva po-
stavljanje hipoteze (konstrukta) koja opi-
suje kako bi se rezultat upitnika trebao
mijenjati s promjenom ispitivane vrijed-
nosti. Naposljetku, osjetljivost opisuje
mogucnost upitnika u detektiranju pro-
mjena tijekom vremena. Sto je promjena
koja se detektira u ispitivanoj vrijednosti
upitnik rabi kao mjera ishoda u klinickim
studijama, osjetljivost je ono svojstvo
koje determinira potrebnu veli¢inu popu-
lacije (19, 20).

Kako je ve¢ina HRQOL instrumenata
razvijena za englesko govorno podrudje,
ako se namjeravaju primjenjivati u dru-
gim govornim podrucjima i kulturama,
nuzno je provesti postupak medukul-
turoloske adaptacije. Iskljuéivo prevo-

denje, ne uzimajuéi u obzir kulturoloske
razlike, rezultira sustavnom pristrano$cu.
Beaton i sur. predlozili su smjerni-
ce za proces adaptacije, koje ukljucuju
dvosmjerno prevodenje, klinicku raspra-
vu, testiranje prefinalne verzije na maloj
skupini ciljane populacije i kognitivno
ispitivanje (21). Medukulturoloska adap-
tacija omogucava jednakost izmedu izvor-
nog i adaptiranog upitnika (22).

Kronicna upalna bolest crijeva u djece

IBD je kroni¢na bolest probavnog
trakta, koja se na temelju tipi¢nih kli-
ni¢kih, endoskopskih, radioloskih i hi-
stoloskih karakteristika dijeli na Crohno-
vu bolest (CD), ulcerozni kolitis (UC) i
nedeterminirani kolitis (23). Epidemio-
loske studije provedene u razli¢itim eu-
ropskim zemljama potvrduju trend pora-
sta incidencije IBD-a, osobito Crohnove
bolesti u djece, kao i veliki udio novodi-
jagnosticiranih tijekom djetinjstva i ado-
lescencije (24-28). Upalna bolest crijeva
karakterizirana je epizodama egzarcerba-
cija 1 remisija s nepredvidivim i kronic¢-
nim tijekom bolesti (23). Bolest se ponaj-
prije ofituje izrazenom abdominalnom
boli, ucestalim krvavim i proljevastim
stolicama te opcom malaksalo$¢u, uz
uobiCajeni gubitak na tjelesnoj masi i
odgodeni pubertet u pedijatrijskoj popula-
ciji (15). Kako se u veéine pedijatrijskih
bolesnika bolest klini¢ki ocituje prije
pocetka ili tijekom trajanja puberteta,
glavna komplikacija IBD-a u djec¢joj dobi
je zastoj rasta zbog nedostatka nutrijenata
i upalne aktivnosti (29). Radi kontroli-
ranja Cesto vrlo teskih i dugotrajnih tego-
ba koje zahvacaju probavni, ali i druge
organske sustave, nuzna je intenzivna
medikamentna terapija (30). Stovise, u
vecine bolesnika ona je nuzna, ¢esto pra-
¢ena i brojnim nuspojavama, poglavito
tijekom primjene kortikosteroida (31-34).
Veliki ¢e udio bolesnika trebati i kirur§ku
intervenciju (15). Gupta 1 sur. su
izvijestili kako je kumulativni rizik
kirurskih intervencija u pedijatrijskih bo-
lesnika oboljelih od CD-a 5,7% nakon
prve godine od postavljanja dijagnoze,
odnosno 17% nakon pete, a 28,4% nakon
10 godina (35).

Djetinjstvo i adolescencija osobito su
osjetljivi na psihosocijalni utjecaj IBD-a,
pa ¢ak 56% bolesnika pati od emocional-
nih poremecaja (36-38). Izostanak iz
Skole prisutan je u 60% djece koja boluju
od CD-a, a ¢ak njih 80% smatra da su bas
zbog bolesti podbacili na ispitima (39).

Nicholas 1 sur. ispitivali su kako
djeca dozivljavaju utjecaj IBD-a na nji-
hove svakodnevne aktivnosti, osobito s
aspekta prihvacanja i razumijevanja nji-
hovog stanja. Njihovi rezultati pokazuju
dominaciju osjeéaja ranjivosti i smanjene
kontrole nad vlastitim Zivotom i vlastitom
buduénoséu, kao 1 percepciju da su
druk¢iji od svojih zdravih vr$njaka, brace
i sestara (40).

Kako djeca ovise o roditeljima u ostva-
renju normalnog funkcioniranja, Day i
sur. su proveli anketno istrazivanje ro-
ditelja ¢ija djeca boluju od IBD-a. Ispiti-
vali su $to ih najviSe brine u bolesti nji-
hovog djeteta i koja su njihova ocekivanja
od pruzene zdravstvene skrbi. Najcesce
navedene roditeljske brige bile su nus-
pojave medikamentnog lije¢enja, buduc-
nost koja oc¢ekuje njihovu djecu i trajna
primjena lijekova (41). Ovi rezultati suk-
ladni su istrazivanjima Akonbeng i
sur. provedenih kod roditelja u Velikoj
Britaniji. Stovise, polovica ispitanih rodi-
telja bila je zabrinuta zbog nepohadanja
Skole 1 nastalih restrikcija u Zivotu obi-
telji. Obje su studije pokazale kako
nazo¢nost bolesti i nuspojave lijecenja
imaju ucinak i na ostale ¢lanove obitelji
pa mogu rezultirati narusenjem dota-
dasnjeg obiteljskog zivota (41, 42). Una-
to¢ opisanim negativnim utjecajima,
oboljeli od IBD-a isticu kako im bas
potpora ostalih ¢lanova obitelji daje snagu
i omogucava suceljavanje s teSkom bo-
lescu (40).

Procjena kvalitete Zivota u djece koja
boluju od upalne bolesti crijeva

S obzirom na prije navedene karakte-
ristike IBD-a, oboljela djeca i njihove obi-
telji ¢ine zasebnu skupinu sa specificnim
medicinskim, dijetetskim i emocionalnim
potrebama (41). Bas stoga kod skrbi za
oboljele mora se uzeti u obzir psihoso-
cijalna situacija, kako u djeteta tako i u
obitelji, a ne se samo usredotoCiti na
lije¢enje tjelesnih tegoba i odstupajuéih
nalaza (42). Nije iznenadujudi podatak da
je sposobnost precizne procjene kakvocée
zivota oboljelih u lije¢nika i medicinskih
sestara vrlo ograni¢ena (30). Farmako-
ekonomska istrazivanja su pokazala da
HRQOL instrumenti daju jasniju sliku
zdravlja od biomedicinskih parametara
bolesti, te se mogu uspjesno rabiti u
procjeni u¢inkovitosti lijecenja (43). Kad
procjenjujemo ucinkovitost novih lijeko-
va u IBD-u, mozemo npr. za mjere ishoda
uzeti broj i konzistenciju stolica u danu te
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stupanj ogranicenja tjelesne aktivnosti,
$to su uobicajene stavke postojecih indek-
sa aktivnosti. Ali relevantniji ¢e podatak
ipak biti bolesnikova sposobnost obav-
ljanja normalnih dnevnih radnji, poha-
danje Skole i izvannastavnih aktivnosti,
druzenja, uz veci osjecaj blagostanja zbog
bolje slike o sebi. Ba§ iz navedenog
proistjece vrijednost ispitivanja kvalitete
zivota u djece s IBD-om naspram rutin-
skih biomedicinskih testova (7).

Upitnici o kvaliteti Zivota ovisnoj
o zdravlju za oboljele od upalne bolesti
crijeva

Prvi specifi¢ni upitnik procjene kak-

vocée zivota u oboljelih od IBD-a bio je

Tablica 2. Karakteristike IMPACT-III. upitnika
Table 2. IMPACT-III Characteristics

“Inflammatory Bowel Disease Question-
naire” ili IBDQ, koji se pokazao pouzda-
nim i valjanim u odraslih bolesnika (44).
Medutim, primjena ovog instrumenta nije
bila prikladna za djecji uzrast. Neka pi-
tanja upitnika za odrasle, kao Sto su
ograni¢enja seksualne aktivnosti, nepri-
mjerena su i od ograniene vaznosti u
djece i1 adolescenata. Druge bitne i
karakteristiéne stavke za pedijatrijsku
skupinu su izostajale, poput rasta, po-
hadanja $kole i izvannastavnih aktivnosti
(20, 45, 46). 1zuzev specifi¢nih aspekata
dje¢je dobi, ne smijemo zanemariti i
vaznost kooperabilnosti, uloge posrednika
i razumijevanja koja uvelike ovisi o dje-
tetovim receptivnim i ekspresivnim je-
zi¢nim sposobnostima, koje se moraju

Ime: IMPACT-III. Questionnaire

Autor: Otley A

Opis: Specifi¢ni upitnik, koji se samostalno ispunjava i ispituje o kvaliteti zivota ovisnoj o zdravlju
u djece i adolescenata s upalnom boles¢u crijeva u dobi od 10-17 godina.

Izvorni jezik: engleski (Kanada)
Vrijeme ispunjavanja: 10-15 minuta

Bodovanje: Sva pitanja su jednako vrijedna.

Pitanja i skala odgovora: 35 pitanja, Likertova skala (5 stupnjeva)

Raspon bodova: 35 (minimum) do 175 (maksimum), a ve¢i rezultat zna¢¢i bolju kvalitetu zivota.

Broj podrugja: 6

testovi/lije¢enje (3 pitanja)

Naziv podru¢ja: crijevni simptomi (7 pitanja), sistemska slabost (3 pitanja), emocionalna narusenost
(7 pitanja), socijalna/funkcionalna nesposobnost (12 pitanja), tjelesna slika (3 pitanja) i dijagnosticki

Pouzdanost

a. Test-retest: prijavljena!’>*

b. Unutarnja konzistentnost: prijavljena
Valjanost

Konstruktna valjanost: prijavljena!’**
Osjetljivost: prijavljena!”>*

17,54

Vrlo prikladan za ciljanu populaciju®.
Minmalna klini¢ki vrijedna razlika: nije prijavljena

Izvedljivost: odli¢na (Fleisch-Kincaid Grade level 4.8, Flesch Readin ease 74.3, 1% pasivnih re¢enica).

Name: IMPACT-III Questionnaire

Developers: Otley A

Description: Disease-specific, self-administered questionnaire measuring health-related quality of life
in children and adolescents with inflammatory bowel disease aged 10 to 17 years of age.

Original language: English (Canada)
Time to complete: 10-15 minutes

Items and scaling: 35-items, 5-point Likert scale
Scoring: All items are weighted equally.

Score ranges: 35 (minimum) to 175 (maximum), with higher scores representing better quality of life.

Number of domains: 6

Name of domains: bowel symptoms (7 items), systemic impairment (3 items), emotional impairment
(3 items), functional/social impairment (12 items), body image (3 items) and test/treatments (3 items)

Reliability

a. Test-Retest: reported'”>*

b. Internal Consistency: reported'”**
Validity

Construct validity: reported!”>*
Responsiveness: reported!”>*

Very appropriate for targeted population®.
Minimally reported difference: not reported

Sensibility: excellent (Fleisch-Kincaid Grade level 4.8, Flesch Readin ease 74.3, 1% passive sentences).
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uzeti u obzir prilikom sastavljanja upit-
nika (47, 48).

Prvi HRQOL instrument za djecu
oboljelu od IBD-a je “Impact Question-
naire” ili IMPACT nastao suradnjom
istrazivac¢a Kanade, Velike Britanije i Ni-
zozemske (15, 17, 49-53). Pitanja iz
izvornog upitnika, tzv. IMPACT-L., nasta-
la su intervjuiranjem djece i adolescenata
s IBD-om u dobi od 8-17 godina (49).
Buduéi da su prva iskustva uputila na
vaznost pojedinih pitanja, konacna verzija
sadrzavala je 33 pitanja. Naknadno su
dodana jo§ dva pitanja radi jacanja po-
stuliranih podrucja: crijevni simptomi (7
pitanja), sistemska slabost (3 pitanja),
emocionalna naruSenost (7 pitanja), so-
cijalna/funkcijska nesposobnost (12 pi-
tanja), tjelesna slika (3 pitanja) i1 di-
jagnosti¢ki testovi/lijeCenje (3 pitanja)
(51). Klini¢ka pravovaljanost upitnika
IMPACT provedena je u Kanadi (17).
Tom je prilikom zabiljezeno da na rezultat
IMPACT-a najvise utjece trenutno zdrav-
stveno stanje, a ne tegobe s pocetka bole-
sti zabiljeZene prethodnim testiranjima.
Medukulturoloska usporedba pokazala je
znadajan stupanj korelacije izmedu bri-
tanske 1 kanadske populacije (50). Ipak,
britanskoj i nizozemskoj djeci izvorni se
upitnik doimao previse kompliciranim ili
uznemiruju¢im, pa je bila nuzna njegova
daljnja modifikacija. UvrStena je vremen-
ska skala, pitanja su pojednostavljena, pa
je nastala modificirana nizozemska ver-
zija upitnika sa 36 pitanja (IMPACT-II.
(NL)), koja je ubrzo postala i pravovalja-
na(51).Nizozemskastudija van Laer-
hovena i sur. pridonijela je promje-
ni skale odgovora s vizualno-analogne
(VAS) na Likertovu od 5 stupnjeva, jer je
djeci bila lak$a za odgovaranje, a is-
traziva¢ima jednostavnija i brza za iz-
racunavanje rezultata. Promjenom skale
odgovora nastala je konac¢na verzija upit-
nika, IMPACT-III. (52). U tablici 2 su-
mirane su karakteristike upitnika IM-
PACT-III. Budu¢i da analiticki procesi,
kao §to je faktorska analiza, nisu pri-
mijenjeni u sastavljanju podrucja i
priklju¢ivanju pojedinih pitanja odgo-
varaju¢im podru¢jima, provedena je po-
trebna psihometrijska provjera valjanosti.
Rezultati su pokazali kako IMPACT-III.
ima dobra psihometrijska svojstva i da se
moze rabiti u klini¢kim studijama na djeci
oboljeloj od IBD-a (54). Rezultati vali-
dacijskih studija upitnika IMPACT-IIIL. u
razli¢itim zemljama prikazani su u tablici
3 zajedno s klini¢kim studijama koje pri-
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Tablica 3. Pregled studija koje opisuju razvoj, validaciju i medukulturolosku adaptaciju upitnika IMPACT za djecu oboljelu od upalne bolesti crijeva
Table 3. Overview of development, validation, and cross-cultural adaptation of IMPACT Questionnaire conducted on pediatric patients with inflammatory bowel

disease (IBD)

preferred the Likert scale or the VAS

Autor (zemlja) | Veli¢ina populacije | .. . HRQOL .
Godina i dob (godine) Cilj studije instrumenti Rezultati
Griffits i sur.* | 82 djece Razvoj specifiénog upitnika kvalitete | IMPACT-I. | Crijevni simptomi su izrazeniji u UC-u. Sistemski simptomi i
(Kanada) (8-17) zivota za djecu i adolescente oboljele tjelesna slika su naruseniji u CD-u kao i sposobnosti funkcioniranja
1999. 117-ero djece u od IBD-a u 8koli i drustvenim aktivnostima. Razlike izmedu dobnih skupina
pilotnoj studiji su manje nego izmedu tipova IBD-a.
Otley i sur.'” 147-ero djece Ispitati provedljivost, pouzdanost i IMPACT-I. | Pouzdanost je odli¢na s Cronbach 0:=0,96 i ICC=0,90. Srednja
(Kanada) (9-18) valjanost upitnika IMPACT vrijednost IMPACT-a u bolesnika u remisiji je zna¢ajno veca
2002. (p<0,005) nego u aktivnoj bolesti.
Loonen i sur.’' | 126-ero djece Razvoj nizozemske verzije upitnika | IMPACT-II. | Koeficijenti pouzdanosti su dobri za 5 od 6 podrugja (0=0,57-0,86),
(Nizozemska) | (8-18) IMPACT (NL) a ICC je dobra za sva podrucja (0,67-0,91). Testiranje valjanosti s
2002. TACQOL generi¢kim instrumentom pokazuje zadovoljavajuce koeficijente.
Loonen i sur.® |83-je djece s IBD- | Ispitati utjecaj IBD-a na kvalitetu IMPACT-II. | Adolescenti s CD-om imaju znacajnije narusenu kvalitetu zivota, u
(Nizozemska) |omi 1810 kontrola | zivota djece i adolescenata (NL) usporedbi s oboljelima od UC-a i kontrolama.
2002. (8-18) TACQOL
Otley i sur.® 218 -ero djece Ispitati kvalitetu zivota i ¢imbenike | IMPACT-II. | Postupno pobolj$anje HRQOL-a do 12 mjeseci nakon postavljanja
(Kanada) (9-17) koji na nju utje¢u u novo-dijagnosti- dijagnoze. Dob djeteta i aktivnost bolesti znacajno i negativno
2006. ciranih pedijatrijskih bolesnika s CD utjecu na vrijednost IMPACT rezultata tijekom pracenja od godine
i UC tijekom prvih 12 mjeseci od dana.
postavljanja dijagnoze
Perrin i sur.> 220-ero djece i Psihometrijska validacija IMPACT | IMPACT-III. | Faktorska analiza podupire kategorizaciju u 4 ¢imbenika i 33
(SAD) njihovi roditelji upitnika kao i odredivanje faktorske |PedsQL pitanja s dobrom ili odlicnom pouzdano$¢u odgovarajuc¢ih odgovora
2008. (8-18) strukture te asocijacije ¢cimbenika s i dobrom korelacijom s PedsQL-om: opée blagostanje i simptomi,
generi¢kim upitnikom i klini¢kim emocionalno funkcioniranjem, socijalne interakcije i tjelesna slika.
varijablama Pitanja 8 i 22 nisu podupirala novu kategorizaciju.
Ogden i sur.>® | 20-ero djece Identifikacija potrebnih adaptacij- IMPACT-II. | Sva djeca su smatrala da su sva pitanja relevantna. Vecina ih je
(UK) (8-16) skih promjena u IMPACT upitniku u | IMPACT-III. | preferirala Likertovu skalu i smatrala je jednostavnijom. Statisticki
2008. britanske djece. Ispitivanje znacajna razlika izmedu dviju verzije IMPACT-a (Likert vs. VAS)
preferencije Likert skale ili VAS-a nije postojala u ukupnom rezultatu, ve¢ samo u podruéju tjelesne
slike i crijevnih simptoma.
Author
(country) Sample and age Objective Health Results
(Years) profiles
Year
Griffits et al.* | 82 children To develop a multi-item measure to | IMPACT-I | Bowel symptoms are more troubling and disabling in UC. Systemic
(Canada) (8-17) assess IBD-related quality of life of symptoms and body image concerns are greater for CD. The impact
1999 117 children in pilot | children and adolescents with CD of CD on ability to function in school and leisure activities is
study and UC greater. Disparities between age groups are fewer and less marked
than those between types of IBD.
Otley et al.'” 147 children To assess the feasibility, reliability, | IMPACT-I Reliability was excellent with Cronbach’s 0=0.96, and an ICC of
(Canada) (9-18) and validity of the IMPACT 0.90. The mean total IMPACT score for patients with quiescent
2002 disease was significantly higher than for those with active disease.
Loonen et al.’! | 126 children To develop a Dutch version of the IMPACT-IT | Reliability coefficients were good for 5 out of 6 domains (a=0.57-
(The (8-18) IMPACT (NL) 0.86) and ICC were good for all domains (0.67-0.91). Convergent
Netherlands) TACQOL validity with a validated generic instrument showed satisfactory
2002 coefficients.
Loonen et al.'”” | 83 children with To assess the impact of IBD on the | IMPACT-II | Adolescent patients with CD had significantly impaired HRQOL
(The IBD and 1810 HRQOL of children and adolescents | (NL) compared to adolescents with UC and their healthy peers.
Netherlands) children (control) TACQOL
2002 (8-18)
Otley et al. 218 children To describe HRQOL and influential | IMPACT-II | HRQOL was most impaired at diagnosis and improved sequentially
(Canada) 9-17) factors in newly diagnosed pediatric when reassessed at 6 and 12 months. Repeated measures analysis
2006 patients with CD and UC during the showed that age and disease severity significantly negatively
first 12 months after diagnosis affected the IMPACT scores during the course of the year.
Perrin et al.>* 220 children and To extend development of IMPACT | IMPACT-III | Exploratory factor analysis indicated 4 factors and 33 questions
(USA) their parents by determining its factor structure PedsQL with good to excellent reliability for IBD responses: general well-
2008 (8-18) and associations of factors with being and symptoms, emotional functioning, social interactions,
PedsQL and clinical variables and body image. Two items did not load well on any factor (8 and
22). The 4 factors correlated well with the PedsQL and subscales.
Ogden et al.>® | 20 children To identify changes needed to adapt | IMPACT-II | All children believed all the questions were relevant. Fifteen
(UK) (8-16) the IMPACT for use in British IMPACT-III | participants preferred the Likert scale and believed it was easier to
2008 children and to see whether children complete. The mean overall scores for the 2 scales were similar, but

there were significant differences in the body image and IBD
symptom domains.

Kratice: IBD — upalna bolest crijeva, CD — Crohnova bolest, UC — ulcerozni kolitis, VAS — vizualno-analogna skala, IMPACT — Impact Questionnaire, PedsQLTM — Pediatric’s Quality of
Life Questionnaire, TACQOL — TNO-AZL Children’s Quality of Life questionnaire, ICC — interklasni korelacijski koeficijent, HRQOL — kvaliteta Zivota ovisna o zdravlju

Abbreviations: IBD — Inflammatory Bowel Disease, CD — Crohn’s Disease, UC — Ulcerative Colitis, VAS — Visual-Analogue Scale, IMPACT — Impact Questionnaire, PedsQLTM — Pediat-
rics” Quality of Life Questionnaire, TACQOL — TNO-AZL Children’s Quality of Life questionnaire, ICC — Interclass Correlation Coefficient, HRQOL — Health-Related Quality of Life
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Tablica 4. Pregled evaluacijskih i deskriptivnih primjena pedijatrijskih HRQOL instrumenata u djece oboljele od upalne bolesti crijeva
Table 4. Overview of evaluative and descriptive applications of pediatric HRQOL instruments in children with inflammatory bowel disease

(The
Netherlands)
2005

18 healthy controls

bowel disease affects
HRQOL during adolescence

Aut({r (zemlja) Velié.ina populacije i dob Cilj studije HRQOL ) Rezultati
Godina (godine) instrumenti
Hyams i sur.>® | 38-ero adolescenata s aktivnim RCT ucinkovitosti IMPACT-III. Bez znacajne promjene u ukupnom HRQOL-u, unato¢
(SAD) CD-om natalizumaba u adolescenata smanjenoj aktivnosti bolesti (PCDAI).
2007. (12-17) s umjereno do jako aktivhom
bolescu
Afzal i sur.”’ 26-ero djece s aktivnim CD-om Prospektivna studija IMPACT-II. Poboljsanje HRQOL-a je pratilo postizanje klinicke
(UK) (8-17) ucinkovitosti iskljucive remisije, ali bez pobolj$anja histoloskog nalaza.
2004. enteralne prehrane u
pacijenata sa CD-om
Shepanski i 61 dijete Prospektivna kohortna IMPACT-II. Znacajno poboljsanje HRQOL-a nakon pohadanja ljetnog
sur.’® (9-16) studija uc¢inkovitosti State-Trait kampa za djecu oboljelu od IBD-a, osobito u podru¢jima
(SAD) pohadanja jednotjednog Anxiety crijevnih simptoma, socijalnog funkcioniranja i testova/
2005. ljetnog kampa Inventory for | lijecenja.
Children
De Boer i sur.’’ | 40-ero djece i njihovi roditelji Ispitati utjecaj IBD-a na TACQOL Adolescentni djecaci su u visokom riziku niskog
(Nizozemska) | 18 zdravih kontrola HRQOL adolescenata HRQOL-a kad se ispituje obiteljsko, emocionalno
2005. podrudje i ono psihi¢kog funkcioniranja.
Loonen i sur.® | 83-je djece Ispitati stupanj korelacije TACQOL U socijalnom funkcioniranju roditelji su percipirali losiji
(Nizozemska) | 81 roditelj percepcije prisutnosti GHQ-30 HRQOL nego njihova djeca. U objektivnim pokazateljima
2002. simptoma i HRQOL-a HRQOL-a nije bilo razlika, a one su dolazile do izrazaja u
izmedu roditelja i njihove subjektivnim komponentama HRQOL-a.
djece
Youssef i sur.®® | 224-ero djece i njihovi roditelji Ispitati utjecaj kroni¢ne PedsQL™ Djeca s konstipacijom imala su losiji HRQOL nego djeca
(SAD) (80-ero s konstipacijom, 42-je s konstipacije na kakvocu s IBD-om, GERB-om ili zdrave kontrole. Roditelji djece s
2005. IBD-om, 56-ero s GERB-om) zivota oboljele djece konstipacijom percipirali su losiji HRQOL nego njihova
(5-18) djeca. Duljina trajanja simptoma konstipacije korelira s
nizom roditeljskom percepcijom HRQOL-a.
Youssef i sur.®’ | 209-ero djece i njihovi roditelji Ispitati roditeljsku percepciju | PedsQL™ Rezultati HRQOL-a su bili sli¢ni u djece s FAP-om,
(SAD) (65-ero djece s FAP-om, 46-ero kakvoce zivota u djece s GERB-om i IBD-om. Djeca s FAP-om imala su nizi
2006. zdrave djece, 42-je djece s IBD- funkcionalnim abdominal- HRQOL nego zdrave kontrole. Roditelji djece s FAP-om
om, 56-ero djece s GERB-om) nim bolovima percipirali su lo$iji HRQOL nego njihova djeca.
(5-18)
Upton i sur.® 1399-ero djece i 970-ero njihovih | Razvoj britanske verzije PedsQL™ Psihometrijska svojstva su bila sli¢na izvornom upitniku.
(UK) roditelja generickog PedsQL™ Djeca s IBD-om imala su najnizi HRQOL od ostale
2005. (1034-ero zdrave, 124-ero s upitnika kroni¢no bolesne ili zdrave djeca.
dijabetesom, 99-ero s astmom, 76-
ero s IBD-om, 66-ero nakon raka)
(8-18)
Hutchings i 874-ero djece i 572-je roditeljaili | Razvoj i validacija MMQL-UK Interna konzistencija je odli¢na (>0,70) uz prosjecnu
sur.% skrbnika; 56-ero djece s IBD-om | roditeljske verzije MMQOL | (PF) korelaciju za sva podruc¢ja izmedu roditeljske i dje¢je
(UK) (8-18) upitnika verzije upitnika.
2008.
Author Sample and age
(country) Objective Health profiles | Results
(Years)
Year
Hyams et al.*® | 38 adolescents with active CD RCT of efficacy of IMPACT-III Quality of life, as measured by IMPACT 111, remained
(USA) (12-17) natalizumab in adolescent relatively stable, with no significant changes in total
2007 patients with moderately to score, despite observed reduced disease activity (PCDAI).
severely active CD
Afzal et al.”’ 26 children with active CD Prospective study of efficacy | IMPACT-II By regression analysis the change in IMPACT score after
(UK) (8-17) of exclusive enteral nutrition treatment was predictive of achieving a clinical remission,
2004 in patients with CD. but not of histological improvement.
Shepanski et 61 children Prospective cohort of IMPACT-II Overall HRQOL scores improved significantly after
al.>® (9-16) efficacy of attending a one- | State-Trait completion of the summer camp for children with IBD,
(USA) week IBD summer camp Anxiety and this improvement was largely derived from
2005 Inventory for | dimensions addressing “bowel symptoms”, “social
Children functioning”, and “treatment and intervention”.
De Boer et al.?’ | 40 children and their parents To study how inflammatory | TACQOL Adolescent boys are found to be at an especially high risk

of decreased HRQOL when assessed along family,
emotional, and physical functioning dimensions.
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Loonen et al.>® | 83 children To investigate the degree of | TACQOL On social functioning parents reported their children as
(The 81 parents agreement between parents | GHQ-30 having worse HRQOL than did the children themselves.
Netherlands) and their offspring with IBD On objective components of child’s HRQOL parents were
2002 for the presence of adequate raters, but not on subjective components.
symptoms and the
assessment of HRQOL
Youssef et al.®” | 224 children and their parents (80 | To investigate the effect of | PedsQL™ Children with constipation had lower quality of life scores
(USA) with constipation, 42 with IBD, 56 | chronic constipation on than did those with IBD, GERD, and healthy children.
2005 with GERD) children’s quality of life Parents of children with constipation reported lower
(5-18) scores than did their children. Prolonged duration of
symptoms for children with constipation correlated with
lower parent-reported scores.
Youssef et al.®® | 209 children and their parents (65 | To assess patients” and PedsQL™ Children with FAP had self-reported HRQOL scores that
(USA) children with FAP, 46 healthy parents’ perceptions of were similar to those for children with GERD or IBD.
2006 children, 42 children with IBD, 56 | HRQOL for children with Children with FAP had lower HRQOL scores than did
children with GERD) functional abdominal pain healthy children. Parents of children with FAP reported
(5-18) lower HRQOL scores, compared with their children’s
scores.
Upton et al.®? 1399 children and 970 of their To developed a UK-English | PedsQL™ Psychometric properties were similar to those reported for
(UK) parents (1034 healthy, 124 with version of PedsQL™ the original Children with IBD reported the lowest on
2005 diabetes, 99 with asthma, 76 with total score than other chronically ill or healthy children.
IBD, 66 cancer survivors)
(8-18)
Hutchings et 874 children and 572 parents or To develop and validate a MMQL-UK Internal consistency was excellent (>0.70). Moderate
al.® carers; 56 children with IBD parent version of anglicized | (PF) parent-child correlation for all components was found
(UK) (8-18) MMQOL child form between parent and child form of questionnaire.
2008

Kratice: IBD — upalna bolest crijeva, CD — Crohnova bolest, UC — ulcerozni kolitis, VAS — vizualno-analogna skala, IMPACT — Impact Questionnaire, PedsQLTM— Pediatric’s Quality of
Life Questionnaire, TACQOL — TNO-AZL Children’s Quality of Life questionnaire, ICC — interklasni korelacijski koeficijent, PCDAI — Pediatric Crohn’s Disease Activity Index, RCT —
randomizirani klini¢ki pokus, HRQOL — kvaliteta Zivota ovisna o zdravlju, FAP — funkcionalna abdominalna bol, GERB — gastroezofagealna refluksna bolest

Abbreviations: IBD — Inflammatory Bowel Disease, CD — Crohn’s Disease, UC — Ulcerative Colitis, VAS — Visual-Analogue Scale, IMPACT — Impact Questionnaire, PedsQLTM — Pediat-
rics’ Quality of Life Questionnaire, TACQOL — TNO-AZL Children’s Quality of Life questionnaire, ICC — Interclass Correlation Coefficient, PCDAI — Pediatric Crohn’s Disease Activity
Index, RCT — Randomized Controlled Trial, HRQOL — Health-Related Quality of Life, FAP — Functional Abdominal Pain, GERD — Gastroesophageal Reflux Disease

kazuju razvoj svih prijasnjih verzija upit-
nika IMPACT.

IMPACT-II. (VAS) ili IMPACT-III.
(Likertova skala) uporabljeni su i kao
mjera ishoda u klini¢kim pokusima ispiti-
vanja ucinkovitosti natalizumaba u djece
s CD-om (56), ucinkovitosti enteralne
prehrane na aktivnost bolesti i kvalitetu
zivota u djece s CD-om (57) i uéinkovi-
tosti pohadanja ljetnog kampa u sma-
njenju negativnih ucinaka IBD-a na
aspekte kakvoce zivota (58).

Sto se tice generickih upitnika i njiho-
ve primjene u djece s IBD-om, rabili su se
u sljede¢im okolnostima: a) usporedbi
kvalitete zivota sa zdravom, kontrolnom
populacijom (37); b) ispitivanju razlike u
percepciji simptoma i kakvoce Zivota
oboljele djece od strane posrednika (rodi-
telji i skrbnici) (59); c) tijekom deskrip-
tivne studije kvalitete Zivota oboljelih od
drugih kroni¢nih bolesti, gdje su oboljeli
od IBD-a bili dio kontrolne populacije
(60, 61); d) tijekom medukulturoloske
adaptacije generic¢kih upitnika, gdje su
oboljeli od IBD-a bili dio testirane popu-
lacije (62, 63). U svim navedenim okol-
nostima primjena generi¢kih upitnika
omogucdila je usporedbu sa zdravom po-
pulacijom, oboljelima od drugih kroni¢nih

bolesti, kao i za ispitivanje roditeljskog
dozivljaja kvalitete zivota, koji ne bi bili
moguéi primjenom samo specificnog
upitnika IMPACT-III. Pregled evalua-
cijskih i deskriptivnih primjena pedija-
trijskih, kako specifi¢nih tako i generickih
HRQOL instrumenata u djece oboljele od
IBD-a sazet je u tablici 4.

Medutim, moramo napomenuti i neke
nedostatke upitnika IMPACT. Sastavljen
je i pravovaljan samo za bolesnike od 10
do 17 godina Zivota i primjena u ranijoj
dobi moze biti problem zbog razvojnih
razloga, odnosno zbog stupnja razumije-
vanja i edukacije (47). Tijekom nastanka
upitnika, bolesnici sa stomama i proktiti-
som bili su iskljuceni, kao i ona djeca
kojoj je dijagnoza bolesti postavljena prije
manje od 6 mjeseci. Postojeca istrazivanja
kakvoce zZivota u oboljele djece s IBD-om
relativno su zanemarila usporedbu s dru-
gim kroni¢nim bolestima, $to se mora
uciniti primjenom generi¢kih upitnika.
Naposljetku, kako bi se upitnik IMPACT
mogao sigurnije primjenjivati u klini¢kim
studijama, potrebno je odrediti minimal-
nu klini¢ki vrijednu razliku ili MCID (mi-
nimum clinically important difference),
jer ova vrijednost odreduje veli¢inu ispiti-
vane populacije (20).

U Hrvatskoj nema objavljenih klini¢kih
studija koje su ispitivale kvalitetu zivota
djece oboljele od IBD-a. Stovise, u Hr-
vatskoj je ispitivanje o kakvoci zivota ovi-
snoj o zdravlju, putem provjereno valja-
nog upitnika, provedeno samo u jednoj
studiji na djeci oboljeloj od juvenilnog
idiopatskog artritisa (64, 65). Sam upitnik
IMPACT nije lingvisticki ni psihome-
trijski pravovaljan za primjenu na hrvat-
skom jezi¢nom podruéju. Stoga je nuzna
njegova medukulturoloska adaptacija
kako bi se mogao primjenjivati u djece
oboljele od IBD-a koja se lije¢e u Hrvat-
skoj. Tada ¢e lije¢nici klinicari dobiti pra-
vo orude kojim ¢ée poboljsati zdravstvenu
skrb i prevenirati negativne posljedice
IBD-a u odrasloj zivotnoj dobi.
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HEALTH-RELATED QUALITY OF LIFE ASSESSMENT IN PATIENTS WITH CHRONIC DISORDERS, WITH THE EMPHASIS
ON CHILDREN WITH CHRONIC INFLAMMATORY BOWEL DISEASE

S. Abdovié, S. Kolacek

Health-related quality of life (HRQOL) assesses how disease and therapeutic management affect health, psychological status,

social interaction and coping with symptoms in respect to the patient’s own perceptions and expectations. The significant increase
in the prevalence of inflammatory bowel disease (IBD), relapse-remitting course, debilitating symptoms, and frequent complications
make this group of inflammatory diseases very important in respect of the patient’s quality of life, particularly in children. The only
IBD-specific HRQOL instrument, developed for paediatric patients, IMPACT II1, has already been validated in different countries
worldwide. However, in Croatia there are no clinical studies on the quality of life in children with IBD. Moreover, specific HROOF
instruments have not been validated. In order to address this problem, cross-cultural adaptation of IMPACT-III is necessary in order

to use it in children suffering from IBD in Croatia.

Descriptors: QUALITY OF LIFE; QUESTIONNAIRES; CHILD; ADOLESCENT; INFLAMMATORY BOWEL DISEASES; CHRONIC DISEASE
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