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Kakovost zZivljenja mladostnikov,” kiso v
obdobju novorojencka utrpeli hipoksi¢no-
ishemi¢no encefalopatijo

Quality of life in adolescents followed after
neonatal hypoxic-ishaemic encephalopathy

Tina Bregant,' David Neubauer,' Metka Derganc?

Izviecek

Izhodi$ca: Hipoksi¢no-ishemi¢na encefalopatija
v obdobju novorojencka (HIE) je eden najpogo-
stejsih vzrokov za dolgotrajno in tezko nevrolo-
$ko oskodovanost otrok. Blaga oblika hipoksije-
-ishemije lahko povzro¢i manj$o oskodovanost,
ki se lahko izrazi Sele kasneje v razvoju.

Metode: V prospektivni raziskavi smo opazovali
kohorto 16 mladostnikov, ki so v obdobju novo-
rojencka utrpeli HIE, ter jih primerjali s kohorto
16 zdravih $tudentov medicine, ki so se s testi-
ranimi ujemali po spolu in starosti. Mladostnike
smo izbrali iz slovenske populacije novorojenck-
ov, ki so jih v otrosko intenzivno enoto Klini¢ne-
ga Centra Ljubljana napotili zaradi blage in sre-
dnje oblike HIE (Sarnat 1 in 2). HIE smo potrdili
na podlagi splo$no sprejetih meril za postavitev
diagnoze HIE. Kakovost Zivljenja smo ocenili z
vprasalnikom SF-36v2, Rosenbergovo lestvico
samospostovanja in z Vpra$alnikom o zdravju
$kodljivih vedenjih.

Rezultati: V raziskavi je sodelovalo 16 mla-
dostnikov s HIE, od tega 7 deklet (43,8 %) in 9
(56,3 %) fantov, s povpre¢no gestacijsko starostjo
35,75 tedna (SD =3,80) in povprecno porodno
teZo 2644 g (SD = 815), kar predstavlja 50. percen-
til. Povprecna starost je bila 21,69 let (SD = 0,87).
Ocene zdravstvenega stanja so pokazale vecjo
obolevnost ob dobri kakovosti Zivljenja. Kako-
vost Zivljenja je bila visoka in je pri mladostnikih
s HIE znagala M =819 (SD=11,2) in pri zdra-
vih M =753 (SD=11,5); p=o0,112. Pri mlado-
stnikih s HIE se samospo$tovanje (p =0,68) in
zdravju $kodljiva vedenja, z izjemo prenajedanja
(p=0,01), niso razlikovala od zdravih mlado-
stnikov.

Zakljucki: Glede na vecjo obolevnost predlaga-
mo sledenje navidezno zdravih otrok z blago in

*  Uporaba besede mladostnik se v besedilu nanasa
na oba spola.

zmerno obliko HIE. Mladostniki s HIE razvijejo
dolocene kompenzatorne strategije, ki jim omo-
gocijo kakovostno zivljenje. Upamo lahko, da se
kompenzatorne strategije ob koncu mladostni-
$tva ne izérpajo, marve¢ jim omogocijo kakovo-
stno Zivljenje tudi v odraslosti.

Abstract

Background: Hypoxic-ischaemic encephalopa-
thy (HIE) during the perinatal period is a com-
monly recognized cause of severe, long-term
neurological sequelae in children. Milder hy-
poxia-ischaemia can lead to minor disabilities,
which can manifest only later with age-specific
cognitive abilities and demands.

Methods: We have used prospective, observa-
tional study of an inception cohort of 16 ado-
lescents, who had neonatal HIE, compared to a
gender- and age-matched control of 16 healthy
medical students. Our cohort was selected from
the Slovenian population of neonates, referred to
the Pediatric Intensive Care Unit at the Univer-
sity Medical Centre Ljubljana, due to mild and
moderate HIE, Sarnat stage 1 and 2. HIE was
confirmed by generally accepted criteria. We es-
timated the self-assessed health-related quality
of life by using SF-36v2 questionnaire, Rosenberg
self-esteem inventory and Unwholesome behav-
iour questionnaire.

Results: Our study included 16 adolescents with
HIE, 7 girls (43.8%) and 9 boys (56.3 %), who
were born at a mean gestational age of 35.75
weeks (SD=3.80) and mean birthweight of
2644g (SD = 815), which represents 50th percen-
tile. Mean age was 21.69 years (SD = 0.87). Ado-
lescents with a history of HIE reported a higher
number of additional morbidity yet with a good
quality of life. Health-related quality of life was
rated high: for adolescents with HIE M =819
(SD =11.2) and for healthy adolescents M = 75.3
(SD =11.,5); p = 0.112. The adolescents with HIE
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did not differ from the healthy adolescents in
self-esteem (p = 0.68) and unwholesome behav-
iours, except for over-eating (p = 0.01).

Conclusions: Based on our data of higher mor-
bidity, we propose that children with mild to
moderate HIE, even when discharged as healthy,

should be subject to a follow-up. They develop
compensatory strategies, which enable them to
have a good quality of life. We can hope that their
compensatory strategies, rather than becoming
insufficient when they reach adulthood, will en-
able them to have a high quality of life.

Uvod

Hipoksi¢no-ishemi¢na  encefalopatija
novorojencka (HIE) je posledica obporo-
dnega ali v pozni nosec¢nosti prisotnega po-
manjkanja kisika v krvi in posledi¢no tudi
v tkivih ploda ali novorojencka, vklju¢no z
osrednjim zivéevjem. Kljub temu, da se v
splo$ni populaciji pojavlja redko, saj je in-
cidenca HIE 1-4/1000 rojstev,’ je HIE eden
najbolj pogostih vzrokov za trajno nevro-
losko o$kodovanost otrok.> V skupini no-
vorojenckov z nevrolosko oskodovanostjo
jih 20-50 % umre v obodbju novorojencka,
25-60 % pa ima stalne nevroloske tezave, ki
vkljucujejo cerebralno paralizo, krce, razvoj-
ni zaostanek in u¢ne tezave.> Pri donose-
nih novorojenckih klini¢no opisujemo ne-
optimalno delovanje mozganov, ki se kaze z
motnjami zavesti in tonusa, abnormnimi re-

Tabela 1: Merila za postavitev diagnoze HIE.

nevroloski znaki v prvih 24 urah po rojstvu (krci,
hipotonija, vzdrazljivost)

meritve v arterijski krvi popkovnice: pH<7,2 in
primanjkljaj baz > 12 (15) mM

blaga hipoksija pri pH < 7,2, zmerna hipoksija pri
pH < 7,0 znotraj 60 minut po rojstvu

blaga hipoksija pri bazni primankljaj > 10,
zmerna hipoksija pri bazni primanjkljaj>16
znotraj 60 minut po rojstvu

ocena po Apgarjevi <7 v prvih petih minutah

ocena po Apgarjevi po deseti minuti <7 pri blagi
hipoksiji; <5 pri zmerni hipoksiji

oZivljanje (>10 min)

vecorganska disfunkcija v obdobju novorojencka

nevroslikovno diagnosticiranje
(UZ, MRI)

elektrofizioloske metode (aEEG, CFM)
standardni EEG

fleksi, tezavami s hranjenjem in z dihanjem
ter s kr¢i.* Klini¢no si lahko pomagamo s
klasifikacijo po Sarnat in Sarnatu.’ Glede
na simptome in znake novorojencke razvr-
§¢amo v tri skupine. Za blago obliko HIE je
znacilna prehodna prizadetost osrednjega
ziv¢evja z vzdraznostjo, ki se kaze kot hiper-
refleksija, drget, visokofrekven¢ni jok, mi-
driaza in skoraj normalen ali blago zvisani
misi¢ni tonus. Prisotne so prehodne motnje
hranjenja, stalen jok ali zaspanost in razdra-
zljivost. Stanje se izbolj$a v nekaj dneh. Pri
zmerni obliki je prisotna supresija osrednje-
ga zivcevja, ki se kaze kot letargija in agitira-
ni stupor, hipotonija, mioza in kr¢i. Prisotne
so motnje dihanja. Stanje novorojencka se
pri¢ne izboljevati 3. do 5. dan in se lahko
izbolj$uje $e 14 dni. Pri hudi obliki je delo-
vanje osrednjega Ziv¢evja izrazito okrnjeno,
prisotna je generalizirana hipotonija z odso-

pomembno neugoden (»sentinel«) dogodek pred
porajanjem ali med njim, npr. distocija, abrupcija
posteljice

nenaden, dalj ¢asa trajajo¢, pomembno
spremenjen in upocasnjen vzorec plodovega
bitja srca (CTG), ki ponavadi sledi pomembno
neugodnemu dogodku, pri ¢emer je bil pred
dogodkom vzorec plodovega bitja srca normalen

porodna anamneza

odsotnost drugih vzrokoy, kot so prirojene
malformacije, posledice okuzb in utero, prirojene
presnovne motnje
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tnostjo refleksov, s ponavljajo¢imi se kr¢i in
potrebi po sréno-dihalni podpori. Pogosto
je pridruzena disfunkcija ve¢ organov, ki se
kaze s slabso kr¢ljivostjo miokarda, pasivno
raz$iritvijo srca, trikuspidalno regurgitacijo,
plju¢no hipertenzijo, z ledvi¢no odpovedjo z
oligurijo in oslabljeno peristaltiko. Smrtnost
v tej skupini je visoka.

Sele uporaba sodobnih slikovnih metod,
zlasti ultrazvo¢ni pregled mozganov in sli-
kanje z magnetnoresonan¢no tomografijo
(MRI) ter uporaba naprav, ki omogocajo
stalen nadzor kortikalnega delovanja, kot je
nadzor mozganskih funkcij (angl. cerebral
function monitor, CEM) s pomo¢jo ampli-
tudno povprecene elektroencefalografije
(aEEG), so omogod¢ili, da lahko hipoksijo-
-ishemijo prepoznamo Zze zgodaj.® Klini¢no
je namre¢ tezko presoditi, ali razvojna od-
stopanja sodijo v Se normalen spekter delo-
vanja nezrelega zZiv¢evja ali pa gre vendarle
za hipoksi¢no poskodbo.”® Vet $tudij, med
njimi tudi tri velike randomizirane $tudije
o uporabi hipotermije pri novorojenckih
s HIE ($tudija Cool Cap; $tudija NICHD -
angl. National Institute of Child Health and
Human Development; $tudija TOBY - angl.
total body hypothermia) so potrdile ugodne
ucinke terapevtske hipotermije novorojenc-
kov z obporodno hipoksijo-ishemijo. Evrop-
ski svet za reanimacijo je tako leta 2010 spre-
jel hipotermijo pri novorojeckih s HIE kot
rutinsko metodo zdravljenja.

Poznavanje dolgoro¢nega izida pri otro-
cih in mladih odraslih, ki so v zgodnjem
otro$tvu utrpeli HIE, vpliva na presojo, kako
bomo otroka sledili in kako mu bomo po-
magali.” Otroci, ki so utrpeli blazje oblike
HIE, lahko kljub odsotnosti izrazitih nevro-
loskih motenj v obdobju mladostni$tva po-
kazejo primanjkljaje spoznavnih sposobno-
sti. Motene so tudi vidno vodene motori¢ne
tunkcije zgornjih udov, kar si razlagamo z
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vplivom hipoksije-ishemije na nezrela po-
dro¢ja osrednjega zivcevja, zlasti na ¢elna in
zatilna reznja mozganov.'® Ti otroci se sre-
¢ujejo s tezavami, predvsem v $oli.'* Njiho-
ve ucne tezave z odras¢anjem ne izzvenijo,
marved se poglabljajo.'*»'* Okrnjen opti-
malni razvoj mozganov v najbolj ranljivem
obdobju novorojencka ima namre¢ dolgo-
ro¢ne posledice.'*'* Longitudinalno slede-
nje otrok nam ponuja vpogled v posledice,
ki jih pusti hipoksi¢na poskodba v obdobju
novorojencka.

V sledilni $tudiji, s katero je pricela M.
Derganc s sodelavci in nato nadaljeval D.
Neubauer s sodelavci ze pred leti ,''” smo
se osredotodili na mladostnike, ki so utrpe-
li blago in srednje tezko obliko HIE. Odso-
tnost gibalnih tezav druzino, $olo in $irSo
skupnost pogosto zavede, da jih obravnava,
kot da so povsem zdravi. V $tudiji nas je za-
nimalo, ali sami zares ne obcutijo posledic in
kaksna je njihova kakovost Zivljenja, samo-
podoba, v kaks$nih druzinskih in socialnih
odnosih Zivijo, kaksna je njihova socialna in
eksisten¢na varnost ter ali se vedejo zdravju
$kodljivo. Oceno zdravstvenega stanja smo
objektivizirali z vprasalniki.

Metode

V raziskavi je sodelovalo 16 mladostni-
kov, od tega 7 deklet (43,8 %) in 9 (56,3 %)
fantov, ki so v obdobju novorojencka utrpeli
hipoksi¢no-ishemi¢no poskodbo, in kon-
trolna skupina 16 zdravih $tudentov medici-
ne. Izbrani §tudenti medicine niso bili nikoli
bolni$ni¢no obravnavani. Rojeni so bili po
enoplodni nose¢nosti brez tezav in donose-
ni (med 37. in 41. tednom gestacije). Studenti
medicine so se z mladostniki s HIE ujemali

Tabela 2: Nekateri podatki o skupini mladostnikov s HIE. Legenda: GS — gestacijska starost (izraZzena v

tednih); PT — porodna teZa (izrazena v gramih); HIE 1 -

stopnja HIE po Sarnatu.

Mladostnikis HIE 21,69 let  56,3% 43,8 %

) 0,87 - -

Zdrav Vestn | Kakovost Zivljenja mladostnikov, ki so v obdobju novorojencka utrpeli hipoksi¢no-ishemi¢no encefalopatijo

blaga stopnja HIE po Sarnatu; HIE 2 —zmerna

35,75 2644 g 68,7 % 31,3%
tednov
3,80 815 - -
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po starosti in spolu. Povpre¢na starost prei-
skovancev je bila 21,69 let (SD = 0,87).

Mladostniki so bili kot novorojencki s
povprecno gestacijsko starostjo 35, 75 tedna
(SD =3,80) zaradi dihalne stiske in potrebe
po ozivljanju sprejeti na Klini¢ni oddelek za
otrosko kirurgijo in intenzivno terapijo Ki-
rurSke klinike Univerzitetnega Klini¢nega
Centra v Ljubljani. Njihova povpre¢na poro-
dna teza je bila 2644 g (SD = 815), kar ustreza
50. percentilu za starost. HIE smo dokazali
z nevrofizioloskimi, biokemi¢nimi in/ali ne-
vroslikovnimi metodami ter s pozitvno po-
rodno anamnezo, ki vkljuc¢uje vsaj oceno po
Apgarjevi <7 prvih 5 minut. Po metodi, ki
sta jo oblikovala Sarnat in Sarnat, so bili uvr-
$¢eni v skupine HIE. Izkljuceni so bili novo-
rojencki, ki so utrpeli septi¢ni $ok ali novo-
rojencki s prirojenimi motnjami presnove,
dismorfi¢nimi sindromi in kromosomskimi
nepravilnostmi.

V raziskavi smo zeleli ugotoviti, ali ob-
stajajo razlike med mladostniki, ki so utrpeli
blago do zmerno obliko HIE v obdobju no-
vorojencka, in njihovimi zdravimi vrstniki.
Uporabili smo vprasalnik zdravju $kodljivih
vedenj, Rosenbergovo lestvico samosposto-
vanja in vprasalnik SF36v2 o kakovosti Zi-
vljenja.

Pripomocki

Za oceno kakovosti Zivljenja smo upo-
rabili vprasalnik SF-36v2.'® Z vpragalnikom
ocenjujemo osem podrocij zdravja: telesno
zmogljivost, omejitve telesne zmogljivosti,
telesno bolecino, splo$no zdravje, pocutje
oziroma vitalnost, socialno oz. druzbeno
udejstvovanje, dusevno zdravje in custvene
tezave. Prva §tiri podrocja lahko zdruzimo
v telesno zdravje, zadnja §tiri podrocja pa v
dusevno zdravje. Skupno vprasalnik vsebu-
je 36 vprasanj. Do pomembnih podatkov o
kakovosti zivljenja poskusa priti na najkrajsi
in najmanj teZaven nacin, ne da bi ob tem
izgubili pomembne vidike kakovosti Zzivlje-
nja. Vprasalnik je namenjen za lastno upora-
bo pri osebah, starejsih od 14 let, oziroma za
vodeni osebni ali telefonski intervju s spra-
$evalcem. Vprasalnik je notranje skladen,
zanesljiv, veljaven in normiran. Vrednosti
vprasalnika so na vseh podro¢jih preracune
v deleze, pri ¢emer 100 % pomeni optimalno
zdravje, vrednosti, vije od 50 %, pa dobro
kakovost zivljenja. Vprasalnik smo podrob-
no Ze predstavili.*®

Samospostovanje smo merili z Rosenber-
govo lestvico samospostovanja (RSE).>*?!
Lestvica vsebuje 10 postavk, 5 v pozitvni, 5
pa v negativni obliki. Postavke so vrednote-
ne po lestvici Likertovega tipa z ocenami od
1 (popolnoma drzi) do 4 (sploh ne drzi). Z

Tabela 3: Aritmeti¢na sredina (M), standardni odklon (SD), statisti¢cna pomembnost (P) in test
zanesljivosti odgovorov (Cronbach alpha) za kakovost Zivljenja pri vseh mladostnikih, mladostnikih s HIE

in zdravih mladostnikih.

Kakovost

S . Dusevno zdravje
Zivljenja Telesno zdravje (M/SD) e ey b e
(M/SD)

M

mladostniki s HIE 81,9/11,2 80/12,7 88/58/97

M

zdravi mladostniki 75,3/115 77,8/108 72,5/12/98

P 0,112 0,61 0,026

Cronbachov koeficient

alpha 0,76 0,61 0,83

(za oboje skupaj)

Cronbachov koeficient

alpha (HIE) 0,82 0,71 0,77

Cronbachov koeficient 0,69 0,52 0,81

alpha (zdravi)
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Slika 1: Primerjava
kakovosti Zivljenja
zdravih in mladostnikov
s HIE (100 pomeni
optimalno zdravje,
vrednosti > 50 dobra
kakovost zdravja).
Stolpci: 1 - kakovost
Zivljenja; 2 — telesno
zdravje; 3 —dusevno
zdravje; 4 — gibalna
zmogljivost; 5 — vpliv
gibalne zmogljivosti;

6 — sploSno zdravje;

7 — odsotnost bolecine;

8 — vitalnost; 9 — socialno
funkcioniranje; 10—
Custveno funkcioniranje;
11— 0oZje duSevno zdravje.
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lestvico smo izmerili splosna stalis¢a, ki jih
posamezniki zavzemajo do samih sebe. To¢-
kovanje sega do najvecje vrednosti, ki je 30,
pri ¢emer so vrednosti od 15 do 25 normalne,
vrednosti od 25 do 30 kazejo na zelo visoko
samospostovanje, vrednosti pod 15 pa nizko
samospostovanje.

Vprasalnik zdravju s$kodljivih vedenj
(VZSV), ki so ga razvili za raziskave na od-
delku za psihologijo Filozofske fakultete v
Ljubljani,®* smo uporabili zato, ker vsebuje
klju¢ne razvade: pitje alkoholnih pijac, kaje-
nje cigaret, kajenje marihuane, prenajedanje,
gledanje televizije in uporabo ra¢unalnika
v prostem ¢asu. Odgovore smo vrednotili z
lestvico od 1 do 5, pri ¢emer odgovora 4 in 5
pomenita zdravju zelo $kodljivo vedenje.

V vprasalnik smo dodali mesto bivalisca,
stopnjo izobrazbe, ki so jo mladostniki ze
dosegli, in podatke o tem, ali se $e $olajo, ko-
liko zasluzijo na leto, ali so v resni ¢ustveni
zvezi in ali imajo kaks$ne dodatne zdravstve-
ne tezave.

Vprasalniki so bili za vse podani v nasle-
dnjem vrstnem redu: SF-36v2, RSE, VZVSV
in dodatna vprasanja. Zbiranje podatkov je
za mladostnike s HIE potekalo posami¢no

6 7 8 9 10 1"

m zdravi mladostniki

ob pregledu udelezencev. Kontrolna skupina
$tudentov je vprasalnike resevala skupinsko.
Iz skupine $tudentov smo nato izbrali pare,
ki so se ujemali po spolu in starosti. Vprasal-
nike je razdelila raziskovalka, resevali pa so
jih sami. Udelezenci so vprasalnike resevali
razli¢no dolgo, prvi so koncali po 25 minu-
tah, zadnji po priblizno 40 minutah. Podatke
smo zbirali od septembra do decembra 2010.

Statisticne metode

Za statisticno analizo podatkov smo
uporabili statisticni paket SPSS 16.0 for
Windows (SPSS Inc., 2007). Kategori¢ne
spremenljivke smo predstavili z relativnimi
frekvencami. Za razlike med HIE in kon-
trolno skupino smo uporabili test hi-kvadrat
(x?). Steviléne spremenljivke smo opredelili
po normalni razporeditvi s testom Kolmo-
gorov-Smirnov. Pri normalno porazdeljenih
Stevilénih spremenljivkah smo izracunali
srednjo vrednost (M) in standardni odklon
(SD), pri preostalih pa vrednost mediane
in obmog¢ji najve¢jih (max) in najmanjsih
(min) vrednosti. Razlike med skupino HIE
in kontrolnimi spremenljivkami smo ana-

Tabela 4: Kakovost sestavnih delov telesnega zdravja pri mladostnikih s HIE in zdravih mladostnikih z
izra¢unanimi vrednostmi: aritmeti¢na sredina (M), standardni odklon (SD) in statisti¢cna pomembnost (P).

Gibalna zmogljivost

(mediana/min/max)

M mladostniki z NE 100/50/100
M zdravi mladostniki 100
P 0,806

Vpliv gibalne | SploSno Odsotnost
zmogljivosti | zdravje bolecine
(M/SD) (M/SD) (M/SD)
90,6/11,8 66,5/17,8 79,7/24,5
90,5/15,2 67,9/15,2 70,3/25,7
0,99 0,818 0,301
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Slika 2: Primerjava
zdravih mladostnikov
in mladostnikov s HIE
v zdravju Skodljivih
vedenjih (vrednosti > 3:
zdravju zelo Skodljivo
vedenje).
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lizirali s pomocjo Studentovega t-testa za
normalno porazdeljene spremenljivke in s
pomodjo Mann-Whitneyevega testa U za
ostale parametre. Notranjo ustreznost meri-
tev smo dolocili s Kronbachovim koeficien-
tom alfa. Za statisti¢no znacilno smo opre-
delili vrednosti, manj$e od 0,05 za normalno
porazdelitev. Glavna omejitev raziskave je
majhna statisticna moc.

Rezultati
Kakovost Zivljenja

Pri vseh mladostnikih ugotavljamo zelo
visoko kakovost Zivljenja, pri cemer statistic-
no znacilne razlike med zdravimi in mlado-
stniki s HIE nismo ugotovili (p=0,112). Za-
nimivo je, da se telesno zdravje po kakovosti
v skupinah ni znacilno razlikovalo, medtem
ko so bile prisotne statisticno pomemb-
ne razlike na podro¢ju dusevnega zdravja
(p=0,026). Mladostniki s HIE so svoje du-

® zdravi mladostniki

$evno zdravje ocenili bolje. Na podro¢ju du-
$evnega zdravja je izstopalo podrodje ozjega
dusevnega zdravja (p=0,046), kjer so zdravi
mladostniki navajali ve¢ tezav.

Samospostovanje

Vsi testirani mladostniki imajo dobro
samopodobo. Statisticno gledano imajo
mladostniki s HIE enako samopodobo kot
zdravi mladostniki (p=0,68). Testirani mla-
dostniki s HIE so navedli dobro podporo
druzine, ki lahko vpliva na visoke vrednosti
samospoS$tovanja.

Statisticno znacilnih razlik med fanti in
dekleti nismo ugotovili.

Zdravju Skodljiva vedenja

Pri mladostnikih s HIE in zdravih mla-
dostnikih nismo uspeli dokazati statisti¢no
pomembnih razlik v zdravju $kodljivih ve-
denjih z izjemo prenajedanja. Ugotavljamo,

Tabela 5: Kakovost komponent duSevnega zdravja pri mladostnikih s HIE in zdravih mladostnikih z
izraunanimi vrednostmi: aritmeti¢na sredina (M), standardni odklon (SD) in statistiéna pomembnost (P).

Vitalnost

(M/SD)

M mladostniki

sHIE 73,6/16,9 94/50/100
M zdravi

mladostniki 63,6/20,8 75/1/100
: 1,46 0,061

Socialno funkcioniranje
(mediana/min/max)

Custveno Dusevno
funkcioniranje zdravje
(mediana/min/max) (M/SD)
100/75/100 73,3/135
75/25/100 61,9/17
0,19 0,046
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da se mladostniki s HIE prehranjujejo bolj
zdravo.

Mladostniki s HIE so po izobrazbeni
strukturi bolj raznoliki kot $tudenti medi-
cine. Pri mladostnikih s HIE je eden (1) za-
kljucil osnovno $olanje in s $olanjem ne bo
nadaljeval, devet (9) jih je dokoncalo srednjo
poklicno $olo, $est (6) pa gimnazijo. Stirje
(4) mladostniki s HIE nadaljujejo $olanje na
soki $oli.

V skupini mladostnikov s HIE je nekaj
zaposlenih, nekateri pa si pomagajo s $tu-
dentskim delom, zato je mese¢ni dohodek v
skupini mladostnikov s HIE 2194236 evrov,
medtem ko $tudenti medicine, z izjemo
dveh $tudentov, dohodkov nimajo. Pri star-
$ih prebiva devet (9) mladostnikov s HIE in
enajst (11) zdravih, samostojno Zivi sedem
(7) mladostnikov s HIE in pet (5) zdravih
mladostnikov (x> =3,8; p=0,15). V resni ¢u-
stveni zvezi je deset (10) mladostnikov s HIE
in pet (5) zdravih mladostnikov (x*=3,14;
p=0,077).

Mladostniki s HIE se v enaki meri ukvar-
jajo s $portom kot zdravi mladostniki, pri
¢emer mladostniki s HIE navajajo: nogomet
(4), kosarko (1), hojo (2), badminton (1) in
aerobiko (1). V skupini zdravih navajajo: bo-
rilne ve$cine (2), tek (2), ples (1), aerobiko
(1), tenis (1), kosarko (1) in nogomet (1).

Dodatnih tezav ima precej ve¢ mlado-
stnikov iz skupine s HIE, saj imajo alergije
§tirje, od tega dva v otrostvu pogoste bron-
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hiolitise, dva glavobol, dva epilepsijo, eden
cerebralno paralizo, dva $kiljenje s potrebo
po kirurski popravi, eden cistitis, eden bru-
ksizem, zaradi katerega je bil obravnavan pri
specialistu ORL ter eden pogoste bolecine
v kolku in hrbtu. V skupini zdravih mlado-
stnikov le eden navaja alergije, ostali naj bi
bili brez zdravstvenih tezav.

Ocala potrebujejo trije mladostniki s HIE
in deset zdravih mladostnikov (x*=6,35;
p=0,012,RO = 0,13).

Glavna omejitev raziskave je majhen
vzorec. Kljub temu, da se HIE v populaciji
pojavlja redko, smo z raziskavo smo uspeli
zajeti le polovico vseh otrok, rojenih v letih
1988-1991, ki so bili zaradi blage in zmerne
HIE zdravljeni v otroski intenzivni enoti
Klini¢nega centra Ljubljana. Glavni vzrok
za zavrnitev sodelovanja v raziskavi je bilo
dodatno slikovno diagnosticiranje v Zagre-
bu, ki je pomenila za udelezence in njihove
druzine veliko ¢asovno obremenitev. Kljub
majhnemu vzorcu pa menimo, da je vzorec
mladostnikov s HIE reprezentativen, saj so
telefonsko zavrnili sodelovanje tako $tuden-
tje kot zaposleni s HIE zaradi pomanjkanja
¢asa, pri cemer pa so bili pripravljeni sode-
lovati v raziskavi, ¢e bi v celoti potekala v
Ljubljani.

Dodatna omejitev raziskave je veliko
Stevilo statisticnih testov. Zaradi majhnosti
vzorca se za popravke (npr. Bonferonnijev
poravek) nismo odlo¢ili. Zavedamo pa se, da
je ob nekaterih znacilnih vrednostih p priglo

Tabela 6: Aritmeti¢na sredina (M), standardni odklon (SD) in statisti¢na pomembnost (P) razlike v
samospostovanju med mladostniki s HIE in zdravimi mladostniki ter razlike med fanti in dekleti.

Mladostniki s HIE 23,12/ 4,7
Zdravi mladostniki 2225/7
Fantje-vsi 237/6]1
Dekleta-vsi 21,4/55
Fantje-HIE 23,7/51
Fantje-zdravi 238/73
Dekleta-HIE 224744
Dekleta-zdravi 20,3/6,6
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do napake prve vrste in da zaradi verjetne
napake druge vrste dolocenih razlik nismo
uspeli dokazati.

Razpravljanje

V nasi raziskavi smo potrdili, da vec¢ina
mladostnikov, ki so kot novorojencki utrpeli
blazje oblike HIE, ni bistveno gibalno ovira-
na.V nasi skupini je imelo le eno dekle cere-
bralno paralizo (spasti¢no diplegijo), ki pa ji
ob pomoci bergel ne omejuje samostojnosti.
Podatki so v skladu s $tudijami, ki so poka-
zale pri 30 % mladostnikov iz skupine mla-
dostnikov z zmerno obliko HIE cerebralno
paralizo.”®> Glede na poskodbo osrednjega
zivcevja, ki se deloma ujema s stopnjo HIE,
tudi vemo, da poskodbe globokih jeder, ki
jih navadno srecujemo pri tezjih oblikah
HIE (HIE stopnje 3), bolj pogosto vodijo v
gibalno ogkodovanost, zlasti tetraplegijo in
diskineti¢no obliko cerebralne paralize.**

Iz nasih podatkov lahko razberemo, da
imajo mladostniki z blazjimi obliki HIE,
vendarle dolocene tezave, ki pa jih zelo uspe-
$no kompenzirajo. Ker so pri oceni posame-
znih sestavnih delov telesnega zdravja, kljub
nekaterim objektivnim telesnim tezavam, ki
jih imajo mladostniki s HIE, podajali visoke
ocene, se lahko vprasamo, ali je morda kon-
cept zdravja, kot ga razumejo, manj zahteven
in morda celo bolj realen, kot ga imajo mla-
dostniki, ki so povsem zdravi. Preudevani
mladostniki se sicer ne razlikujejo v zdravju
s$kodljivih vedenjih, ugotavljamo pa, da so za

zdravo Zivljenje bolj zavzeti mladostniki s
HIE. Morda zaradi majhnosti vzorca nismo
uspeli prikazati razlike pri uporabi drog. Po-
dobno velja za vedenjske tezave in tezave v
vsakdanjem delovanju, ki smo jih ugotavljali
v predhodnih $tudijah pri mlajsih otrocih
(do 10 let),* z nadim testom pa jih nismo
uspeli potrditi.

Pokazali smo, da je kakovost zivljenja
mladostnikov s HIE na dusevnem podro-
¢ju celo boljsa kot kakovost Zivljenja zdra-
vih mladostnikov, kar si razlagamo z dobro
druzinsko in zdravstveno podporo. Od raz-
licnih dejavnikov je namre¢ odvisno, kako se
posameznik spoprime z boleznijo. Zelo po-
membno vlogo ob vrsti bolezni in napoved
izida igrajo tudi osebnostni dejavniki in tre-
nutna Zzivljenjska situacija, pa tudi druzinski
in socialni odnosi ter obc¢utek socialne in
eksisten¢ne varnosti.

Pri oceni kakovosti Zivljenja moramo
upostevati tudi razkorak med Zeljami in pri-
¢akovanji ter dejanskim stanjem. Kot kon-
trolno skupino smo izbrali $tudente medi-
cine. Studij medicine je objektivno zahteven
in tudi od najsposobnejsih zahteva veliko
truda. Da se $tudenti medicine srecujejo s
precej$njimi zahtevami in da njihova kako-
vost Zivljenja ni optimalna, so opisali razi-
skovalci v obsezni ameriski $tudiji.*® S tega
vidika izbira kontrolne skupine ni bila mo-
dra. Velja pa omeniti, da so bili samo $tuden-
ti medicine pripravljeni “na lezanje v skener-
ju za znanstvene namene’, kot se je slikovito
izrazil eden od njih.

Tabela 7: Statisticna pomembnost razlik med skupinama v zdravju Skodljivih vedenjih. Spremenljivke so
ordinalnega tipa, (1 do 5), pri ¢emer vrednosti 4 in 5 pomenita zdravju zelo Skodljivo vedenje. Legenda:
M-aritmeti¢na sredina, SD-standardni odklon, P-statistiéna pomembnost, MW test-test Mann-

Whitneyev test.

mE 10/2/0/0/4  2/9/4/1/0 9/5/2/0/0  0/2/9/4/1 2/2/6/5/1 16/0/0/0/0
ijravi 11/1/2/11/1  2/8/4/2/0  0/8/6/2/0  1/2/8/4/1 2/2/6/3/3  14/2/0/0/0
¥2 5,1 0,39 136 1,059 15 213

P 0,269 0,942 0,003 0,901 0,827 0,144

MW test 116 119 42 1215 122 112

P 0,592 071 0,001 0,788 0,814 0,151
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Mladostniki s HIE so pokazali dobro
samospos$tovanje. Dobro samopodobo in
verjetno tudi samozavest so si mladostniki
s HIE najverjetneje pridobili z veliko napori
in trudom, ki jih vlagajo v “obicajne” dosez-
ke. Svojega dela in truda se ti mladostniki
bolj zavedajo in so nanj ponosni. Morda gre
tudi za priuceni obrambni mehanizem, ki
omogoca zascito pred neuspehi oziroma jim
daje manjso pomembnost. Pomembno vlo-
go igra tudi okolje, zlasti druzina. Testirani
mladostniki s HIE so navedli, da jih druzina
zelo podpira.

Statisticne razlike v samospos$tovanju
fantov in deklet nismo nasli, kar bi lahko ra-
zlozili z veliko truda, ki ga vlagajo tako fantje
kot dekleta v $tudij medicine, mladostniki s
HIE pa v svoje dosezke. Starejse Studije so
sicer dokazovale, da spol pomembno vpli-
va na samospostovanje v obdobju najstni-
$tva, medtem ko sodobne Studije razlik med
zdravimi fanti in dekleti niso potrdile.?”

Ob boljsi samopodobi, obéutku lastne
vrednosti in nadzora nad trenutnimi Zi-
vljenjskimi razmerami je ¢lovek bolj zado-
voljen s kakovostjo Zzivljenja. Ob dobri sa-
mopodobi smo bolj sre¢ni in se pocutimo
uspesne tako v vsakdanjem kot tudi aka-
demskem Zivljenju.”® Dobra samopodoba
in obc¢utek primarnega nadzora sta osnovna
napovedna dejavnika za dobro oceno kako-
vosti zivljenja.*® Mladostniki s HIE so imeli
primerljivo dobro samopodobo kot zdra-
vi in ob tem dobro kakovost zivljenja kljub
nekaterim objektivno dokazljivim kazalcem
zdravstvenih tezav.

Pri otrocih je dokazano, da dobra samo-
podoba varuje otroke, ki imajo sicer vecjo
verjetnost za neugoden razvojni izid.*° Lon-
gitudinalne $tudije so tudi pokazale, da sa-
mopodoba v otrostvu vpliva na kakovost Zi-
vljenja in funkcioniranje v odrasli dobi.*® Iz
pogovora z nasimi preiskovanci smo najvec-
krat zaznali njihovo pozitivho usmerjenost
pri reSevanju tezav in spopadanju z njimi.
Soocenje s tezavami je znacilna strategija, ki
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vodi v uspesen izid iz tezav in v manj izrazito
anksioznost ob izrazenih tezkih razmerah.>!

Druzinam s HIE Ze od zacetka svetujejo
tudi nasi izkuSeni nevropsihologi. Ob strani
jim stojijo tudi ob tezkih odlo¢itvah, kot sta
nadaljevanje $olanja in zaposlitev. Sola ima
za Z7ivljenje mladostnika izreden pomen,
saj imajo tako vrstniki kot ucitelji izjemno
vlogo pri vzpostavitvi obcutka samozavesti,
sprejetosti v druzbo, vplivajo pa tudi na $ol-
ske dosezke ter dosezeno izobrazbo.>

Zakljucek

Spremembe, ki jih razvijajo¢i mozgani
utrpijo v obdobju novorojencka, imajo dol-
gotrajne posledice. Zaradi vecje obolevnosti,
ki sega od blazjih oblik cerebralne paralize
do glavobolov, je smiselno, da otroke, ki so
utrpeli blazje oblike HIE, sledimo.

Mladostniki po blazjih oblikah HIE ima-
jo dobro samopodobo in Zivijo ustrezen Zi-
vljenjski slog, ki se ne razlikuje od zdravih
mladostnikov in jih varuje pred dodatnim
poslabsanjem kakovosti Zzivljenja. Strategi-
je, ki jih morajo ti mladostniki uporablja-
ti v vsakdanjem zivljenju, so uresnicljive le
ob znatni podpori druzine. Bojimo se, da se
bodo strategije v odrasli dobi iz¢rpale in se
bodo morali takrat mladi odrasli sami soo-
¢iti z dodatnimi, zlasti psiho-socialnimi te-
zavami. Zaradi vecje obolevnosti, odsotnosti
z dela in zahtev po prilagojenem delovnem
okolju je namre¢ skupina mladih s HIE bolj
ranljiva v delovnem procesu. Upamo lahko,
da bodo takrat delezni podpore druzine, iz-
branega zdravnika, psihologa in naklonjene-
ga sluzbenega okolja.
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