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KVALITETA ZIVOTA KOD OSOBA S DEPIGMENTACIJOM KOZE

SAZETAK

Depigmentacija je oblik oSte¢enja koze kod kojeg dolazi do prestanka ili smanjenja
proizvodnje melanina, pigmenta koji je zasluzan za prirodnu boju koze. Medu oblike
depigmentacije spadaju bolesti vitiligo i albinizam. Vitiligo je steCeni, progresivni poremecaj
depigmentacije koze kod kojeg je koza mlijecno bijele boje, glatka je i ne ljuska se. Podrucje
zahvaceno vitiligom prilicno je uocljivo budu¢i da je odijeljeno jasnim granicama od ostalog
dijela prirodne boje koze, $to se narocito istice kod pripadnika tamnijih rasa. Albinizam je
nasljedna autosomalna bolest kod koje dolazi do smanjenja ili potpunog nestanka pigmenta
melanina u kozi, kosi te u o¢ima. Budu¢i da je albinizam nasljedna bolest, oba roditelja
moraju nositi nasljedni gen za albinizam. Osobe s nekim oblikom depigmentacije
svakodnevno se susre¢u s brojnim poteSko¢ama poput verbalnog nasilja, stigmatizacije i
odbacivanja Sto dovodi do negativnih osjecaja srama, nelagode, niskog samopoStovanja i loSe
slike o tijelu. Takoder, osobe oboljele od depigmentacije susreu se s nepostojanjem
adekvatne i jedinstvene terapije. Sve navedene poteskoce posljedi¢éno smanjuju i nepovoljno
djeluju na zadovoljstvo i kvalitetu zivota. Stoga je potrebno skrenuti paznju zdravstvenih
stru¢njaka na psiholoske i druStvene poteskoce s kojima se oboljeli svakodnevno susrecu,
upoznati ljude s navedenim bolestima te educirati obitelj oboljeloga kako bi pruzili adekvatnu

podrsku.

Kljucne rijeci: depigmentacija, vitiligo, albinizam, kvaliteta Zivota



1. UvOoD

Koza je ljudski najveéi organ i kao takva je najvise izlozena okolini i ljudima u njoj.
Normalna i zdrava koze nuzna je za fizicku i mentalnu dobrobit, te je takoder vazan aspekt
privlacnosti i samopouzdanja. Iz tog razloga, bilo koje oStec¢enje koze moze znac¢ajno utjecati
na zivot pojedinca (Zandi, Farajzadeh i Saberi, 2011). Depigmentacija se ubraja u kozne
bolesti kod kojih zbog odredenih razloga, na nekim dijelovima koze i tijela nedostaje pigment
melanin. Zbog nedostatka pigmenta, taj dio koze je svjetliji od ostalog dijela te posljedi¢no i

uocljiviji okolini. Medu bolesti depigmentacije ubrajaju se vitiligo i albinizam.

Vitiligo je najc¢es¢i kronicni steCeni poremecaj depigmentacije koze. To je bolest koja
dovodi do stvaranja bijelih mrlja na kozi, posebno osjetljivih na izlaganje suncu. S druge
strane, albinizam je nasljedna autosomalna bolest. Da osoba oboli od albinizma, nuZan je
uvjet da oba roditelja nose nasljedni gen za albinizam. Kod osoba s albinizmom, pigment
melanin potpuno izostaje ili se proizvodi u izrazito malim koli¢inama. Iz tog razloga su koza i
kosaizrazito svijetle, odnosno bijele boje, dok su o¢i izrazito osjetljive. Osobe koje imaju bilo
koji od navedenih oblika depigmentacije, svakodnevno se moraju nositi s efektima bolesti, ali
nerijetko i s reakcijama okoline. Vidljiva oSteCenja i drugacija boja koze, bilo da su prisutna
od rodenja ili stecena kasnije u zZivotu, imaju dubok psiholoski, fizi¢ki i1 socijalni utjecaj na

zivote oboljelih. (Mitrevska, Eleftheriadou i Guarneri, 2012).

Pojava depigmentacije snazno utjece na kvalitetu Zivota oboljelih. Opcenito, kvaliteta
Zivota odnosi se na percepciju pojedinca o njegovim pozicijama u Zivotu u kontekstu kulture 1
vrijednosnih sustava u kojima osoba Zzivi. Takoder, kvaliteta Zivota je postala vazan aspekt
pacijentove zdravstvene njege u razvijenim drzava te je njezin utjecaj vazan kod holisti¢kog
pristupa bolesti (Mitrevska, Eleftheriadou i Guarneri, 2012). Osobe oboljele od
depigmentacije navode smanjeno zadovoljstvo zivotom i imaju nizu kvalitetu Zivota. Kao
razlog tome navode gotovo svakodnevno susretanje s neugodnim pogledima drugih,
stigmatizaciju, izbacivanje iz drustva te su nerijetko bili Zrtve verbalnog nasilja. Takoder, S
depigmentacijom su povezani osjecaji ljutnje, anksioznosti, izbjegavanja, srama, depresije,
losa slika o tijelu te nisko samopostovanje i samopouzdanje (Zandi, Farajzadeh i Saberi,
2011).

U ovom radu bit ¢e prikazane kozne bolesti vitiligo i albinizam, kao primjeri

depigmentacije koze. Pritom ¢e se navesti kakav utjecaj imaju na kvalitetu Zivota oboljelog i



njihov svakodnevni zivot. Naposljetku navest ¢e se dostupni tretmani i lijeCenja te vaznost

psiholoske pomo¢i i psiholoskog savjetovanja kod suocavanja s bolesti.



2. VITILIGO

Vitiligo je steCeni, progresivni poremecaj depigmentacije koze uzrokovan selektivnim
unisStavanjem melanocita u epidermi zbog ¢ega dolazi do gubitka prirodne boje na pojedinim
dijelovima koze. Zbog manjka melanina, ta podru¢ja imaju slabiju zastitu od sunca (Shah,
Thompson i Hunt, 2013). Prvi zapisi ove bolesti datiraju jo$ od doba starog Egipta te imaju viSe
od 3 000 godina postojanja. Karakterizira ga gubitak pigmenta na zahvacenim dijelovima koze te
u nekim slucajevima moze zahvatiti i sluznice. Koza zahvacena vitiligom je mlije¢no bijele boje,
glatka je i1 ne ljuska se. Podrucje smanjene pigmentacije prilicno je uocljivo buduc¢i da je
odijeljeno jasnim granicama od ostalog dijela prirodne boje koze. ProSirivanje podrucja
smanjene pigmentacije je relativna, buduci da u nekim slucajevima moze dolazi do Sirenja lezija
na ostale dijelove tijela, dok u drugim situacijama to nije slucaj. Osim toga, Sirenje lezija bit ¢e
brze u slu¢ajevima visokog fizickog i emocionalnog stresa (Lakhani i Deshpande, 2014). Dlake
na podru¢jima zahvacenim vitiligom pocetno imaju pigmentaciju, ali se postupno nakon nekog
vremena moze pojaviti leukotrihija (depigmentacija dlaka na tijelu) ili polioza (pojava sijedih
dlaka) (Mitrevska, Eleftheriadou i Guarneri, 2012). Iako se podrucja smanjene pigmentacije
mogu pojaviti na bilo kojem dijelu tijela, najéesce se pojavljuju na licu, rukama i nogama,
bududi da su ti dijelovi tijela najceSc¢e izloZeni suncu. Takoder vitiligo moZe zahvatiti podrucja
oko sluznica, usta, pazuha, zglobova i genitalija. U nekim slucajevima, vitiligo moze zahvatiti

tkiva u ustima i nosu, te u rijetkim slu¢ajevima zahvaca i oko (Lakhani i Deshpande, 2014).

2.1. Epidemiologija i etiologija

Ovaj poremecaj pigmentacije zahvaca oko 1-4% svjetske populacije (Zandi, Farajzadeh i
Saberi, 2011) i pritom ne ukljuCuje rasne i spolne razlike. Zabiljezeno je da u Hrvatskoj od
vitiliga boluje 1,6% ukupne populacije (Bulat, Situm, Madiraca, Majcen, Dzapo i JeZovita,
2014). Tako se bolest moze pojaviti u bilo kojoj zivotnoj dobi, pocetak vitiliga najéescée se
dogada u djetinjstvu ili mladenackoj dobi (u dobi izmedu 20 i 30 godina). Takoder, kod otprilike
30% oboljelih uoc¢eno je da postoji pozitivna obiteljska proslost (Lakhani i Deshpande, 2014).

Stvarni uzrok vitiliga jo$ je uvijek nepoznat, ali postoji nekoliko hipoteza kojima se uzrok
pojave bolesti nastoji objasniti. Prva, biokemijska hipoteza, navodi da do pojave vitiliga dolazi u
slu¢ajevima kada se melanociti uniste tijekom procesa sinteze melanina. Takoder, biokemijska

neravnoteza moze dovesti do slabije obrane organizma od slobodnih radikala koji ometaju



proizvodnju melanina. Prema drugoj, neuralnoj hipotezi, do pojave vitiliga dolazi zbog
akumulacije neurokemijskih supstanci, te posljedi¢no tome, dolazi do smanjenja proizvodnje
melanina. Konac¢no, tre¢a hipoteza je autoimunoloska hipoteza koja se temelji na genetskim
podacima koji su povezani s pojavom autoimunih bolesti. Prema ovoj hipotezi, stani¢ni i
humoralni imunitet ima odredenu ulogu u razvoju vitiliga. Biopsija koze i krvi oboljelih od
vitiliga pokazuju da T stanice te razliite upale citokina mogu dovesti do oStec¢enja melanocita.
Medutim, potrebna su daljnja istrazivanja kako bi se sa sigurnoséu moglo utvrditi je li

autoimunost glavni uzrok vitiliga ili samo njegova posljedica.

Iako se sve hipoteze temelje na uvjerljivim dokazima, niti jedna teorija ne moze sama u
potpunosti objasniti uzrok pojave bolesti. Stoga, razliciti faktori mogu u odredenoj mjeri
doprinijeti uniStenju melanocita, Sto predstavlja glavni predlozak konvergencijske teorije
(Ongenae, Van Geel i Naeyaert, 2003). Prema konvergencijskoj teoriji, zajednicko djelovanje
razli¢itth ¢imbenika poput stresa, infekcija, mutacija te promjena u stanicama mogu, izmedu

ostalog, doprinijeti nastanku i razvoju vitiliga.

Okolinski faktori mogu imati vaznu ulogu u nastanku i razvoju vitiliga. Trauma, ekcemi
te kemijska sredstva neki su od faktora koji mogu biti okidaci pri pojavi vitiliga. Stoga bi se
prilikom lijecenja, ovi faktori takoder trebali uzeti u obzir (Lakhani, Deshpande, 2014). Nadalje,
pojava vitiliga moze biti uzrokovana pretjeranom izlaganju suncu §to pocetno dovodi do
crvenjenja koze i Stvaranja tamnije koZe na izlozenim dijelovima. Medutim, u odredenim
slu¢ajevima moze do¢i do prestanka stvaranja melanina te koza pocCinje gubiti svoju boju.

(Ghafourian, Ghafourian, Sadeghifardm, Mohebi, Shokoohini, Nezamoleslami i Hamat, 2014).

2.2. Vrste i dijagnoza vitiliga

Postoje dva tipa vitiliga: segmentalni i nesegmentalni. Za nesegmentalni vitiligo
karakteristi¢no je simetricno pojavljivanje podruc¢ja zahvacenih depigmentacijom. Nova podrucja
depigmentacije mogu Se pojaviti tijekom Zivota oboljelog te mogu obuhvacati veée dijelove
tijela ili suprotno tome, biti lokalizirane na pojedinim dijelovima tijela. Ukoliko je kod oboljelog
doslo do jake depigmentacije te su samo mali dijelovi koze ostali pigmentirani, radi se o vitiligu
universalis. Lezije fokalnog vitiliga su kvantitativno ograni¢ene, pojavljuju se na nekim
mjestima te se moze razviti u generalizirani vitiligo. Najces¢i oblik je generalizirani vitiligo koji

se pojavljuje simetricno na dijelovima tijela poput ruku, zglobova, koljena i vrata. Osim tih



dijelova tijela, kosa, brada, obrve i trepavice takoder mogu biti zahvadena smanjenom
pigmentacije. Generalizirani vitiligo je autoimuna bolest koja se kod 20% do 30% oboljelih
pojavljuje s drugim autoimunim bolestima, poput bolesti $titnjace, reumatoidnim artritisom,
psorijazom, dijabetesom tipa I. Suprotno tome, segmentalni vitiligo zapoc€inje na jednoj strani
tijela te se na toj istoj strani i Siri. Od ostalih oblika vitiliga, razlikuje se u etiologiji,
zastupljenosti, povezanim bolestima te koriStenom terapijom za lijeCenje. Segmentalni vitiligo je
jedinstven po ranom pocetku i1 velikoj brzini Sirenja. Ukoliko se zahvacena podrucja ne lijece,
lezije ostaju na tijelu tijekom cijelog Zivota, ali se prestaju Siriti u roku od dvije godine nakon
pocetka. Kod ovog oblika vitiliga podrucja depigmentacije su jasno odijeljena, a osjeti u

podruc¢jima depigmentacije ostaju normalni (Huggins, Schwartz i Janniger, 2002).

Dijagnoza vitiliga nije jednostavna budu¢i da je za odredivanje tocnog oblika vitiliga
potrebno znati razlikovati razlicita stanja koze, poput depigmentacije, hipopigmentacije 1
normalne boje koze. Karakteristicni znakovi 1 simptomi mogu biti od velike koristi prilikom
odredivanja to¢ne dijagnoze kod svih tipova vitiliga. Narocito je teSko dijagnosticiranje vitiliga
kod osoba svijetle puti budu¢i da su podrucja depigmentacije teze uocljiva, za razliku od koze
tamnije puti. Sredstvo koje se koristi prilikom dijagnosticiranja vitiliga je Woodovo svjetlo koje

moze pomo¢i kod razlikovanja razlicitih stanja koze (Huggins, Schwartz i Janniger, 2002).

3. ALBINIZAM

Albinizam je nasljedna autosomalna bolest (Hernandez i Harper, 2007) kod koje dolazi
do smanjenja ili potpunog nestanka pigmenta melanina na kozi, kosi te u o¢ima (Ford, 2014).
Rije¢ albinizam dolazi od latinske rije¢i albus $to znaci bijel (Summers, 2009), a bolest je u
svom znanstvenom izvjestaju prvi opisao Sir Archibald Garrod, 1908. godine. Svaka osoba koja
boluje od albinizma, stanje je naslijedila i od oca 1 od majke. U slu¢aju albinizma, oba roditelja
moraju nositi nasljedni gen za albinizam. Ukoliko oba roditelja nose nasljedni gen za albinizam,
a nijedno ne boluje od albinizma, postoji 25% Sanse da ¢e, u svakoj trudno¢i, biti rodeno dijete s
albinizmom. Djeca koja su rodena s normalnom bojom koZe, ali njihovi roditelji imaju nasljedni
gen za albinizam, takoder mogu nositi gen za albinizam te ga prenijeti na sljede¢u generaciju. U

vecini slucajeva, djeca rodena s albinizmom imaju roditelje normalne boje koZze, kose 1 ociju

(Kirkwood, 2009).



3.1. Epidemiologija i etiologija

Procjenjuje se da je 1 od 20 000 ljudi na svijetu rodeno s nekim oblikom albinizma (Ford,
2014). Zastupljenost razli¢itih vrsta albinizma varira u svijetu, $to se dijelom moze objasniti
razli¢itim mutacijama u genima te ¢injenicom da je ponekad tesko razlikovati razlicite podtipove
albinizma u Sirokom spektru normalne pigmentacije koze. Od okulokutanog albinizma tipa |
boluje prosjecno 1 od 40 000 osoba u veéini populacija te je taj oblik ceS¢i kod
Procjenjuje se da 1 od 36 000 osoba u SAD-u boluje od ovog oblika albinizma. Okulokutani
albinizam tipa I1l ima 1 od 8 500 osoba u Africi i taj je oblik jako rijedak kod populacije bijelaca
i Azijata (Grenskov, Ek i Brondum — Nielsen, 2007).

Do pojave albinizma dolazi zbog mutacija u genima koji su uklju¢eni u proizvodnju
melanina te posljedi¢no dolazi do smanjenja ili prestanka proizvodnje melanina. Okulokutani
albinizam tipa | je uzrokovan mutacijom gena tirozinaze na jedanaestom kromosomu. Tirozinaza
je enzim potreban za pretvorbu tirozina u DOPA koja je potrebna za daljnju proizvodnju
melanina (Kirkwood, 2009). Do okulokutanog albinizma tipa Il dolazi zbog mutacija na
okulokutanom genu tipa Il, dok je okulokutani albinizam tipa Il uzrokovan mutacijama na

proteinu 1 koji je povezan s tirozinazom (Grenskov, EK i Brondum — Nielsen, 2007).

3.2. Vrste i dijagnoza albinizma

Dvije glavne kategorije albinizma su: okulokutani albinizam (OCA) i okularni albinizam
(OA). Prilikom kategoriziranja vrste albinizma kljuéno je znanje o tome koji mutirani gen
uzrokuje poremecaj (Hernandez i Harper, 2007). Klini¢ki spektar okulokutanog albinizma varira,
ali je okulokutani albinizam tipa IA (OCA1A) najtezi tip. Njega karakterizira potpuni prestanak
proizvodnje melanina tijekom cijelog Zivota. S druge strane, kod okulokutanog albinizam tipa IB
(OCA1B), okulokutanog albinizma tipa Il (OCAZ2), okulokutanog albinizma tipa Il (OCA3) i
okulokutanog albinizma tipa IV (OCA4) dolazi do manjeg stvaranja pigmenta tijekom vremena
(Grenskov, Ek i Brondum — Nielsen, 2007). Kod OCA vrste albinizma dolazi do smanjene
pigmentcije koze 1 o€iju. Drugi oblik albinizma je okularni albinizam koji se prenosi mutacijom
na X kromosomu. KoZa i kosa imaju vise pigmentacije, za razliku od okulokutanog albinizma, te
¢esto spadaju u normalno pigmentirani raspon koze i kose. Kod okularnog albinizma samo o¢i

imaju smanjenu pigmentaciju (Kirkwood, 2009).



Dijagnoza OCA se temelji na klini¢kim nalazima hipopigmentacije koze i kose, ali zbog
preklapanja OCA podtipova nuzna je molekularna dijagnoza kako bi se ustanovilo koji je gen

ostecen te o kojem se podtipu OCA-e radi.

4. MJERENJE KVALITETE ZIVOTA KOD OBOLJELIH OD DEPIGMENTACIJE
KOZE

Suvremeni nacin zivota i nepovoljno djelovanje okoli$nih ¢imbenika sustavno smanjuju
kvalitetu zivota ljudi, posebno onih koji boluju od neke vrste kozne bolesti. Dozivljavanje stresa,
ubrzan nacin zivota, nepovoljni okolinski uvjeti zivota u gradu samo su neki od ¢imbenika koji
imaju nepovoljan utjecaj na kvalitetu zivota ljudi (Lipozenci¢ i Pasi¢, 2000). Opcenito, prema
Svjetskoj zdravstvenoj organizaciji, kvaliteta Zivota definira se kao percepcija pojedinca o
vlastitoj poziciji u Zivotu, u kontekstu kulturalnog i vrijednosnog sustava u kojem osoba zivi i u
skladu s ciljevima, oc¢ekivanjima, standardima i zabrinutostima osobe. Mjerenje kvalitete zivota
moze obuhvacati tri dimenzije: fizicko funkcioniranje (ukljucuje simptome bolesti te poteskoce u
funkcioniranju prouzrokovane od same bolesti), psiholosko stanje (ukljucuje emocionalne i
kognitivne funkcije) te socijalna interakcija (odnosi se na mjerenje utjecaja bolesti na posao
osobe, dnevne aktivnosti). Upitnici kojima se mjeri kvaliteta zivota sastoje se od pitanja kojima
se nastoji dobiti uvid u pacijentovo dozivljavanje bolesti 1 na taj nain saznati vaznost koju
oboljeli pridodaju vlastitoj bolesti (Finlay, 2004). Mjerenje kvalitete zivota vazno je za
evaluaciju neklinickih aspekata bolesti, otkrivanje funkcionalnih i psiholoskih ogranicenja te
odabir tretmana za lijeCenje same bolesti. Osim toga, vrlo je vazno znati koji faktori utjecu na
kvalitetu zivota (Mitrevska, Eleftheriadou i Guarneri, 2012). Nadalje, takoder je vazno znati
koliko iznosi minimalna promjena rezultata na upitnicima kvalitete Zivota koja kod oboljelih
dovodi do osjeaja pogorSanja bolesti. Bolja interpretacija rezultata na upitnicima kvalitete
Zivota daje mogucnost boljeg uspostavljanja teZine bolesti, a time i to¢nije odredivanje prikladne

terapije 1 lijeCenja (Finlay, 2004).

Kvaliteta zivota postala je vazan aspekt zdravstvene njege pacijenta, naro¢ito u
razvijenim drzavama (Mitrevska, Eleftheriadou 1 Guarneri, 2012). Kozna oboljenja su ve¢inom
vidljiva, kako samoj osobi tako i drugim ljudima u njegovoj okolini. 1z tog razloga, kvaliteta
zivota kod osoba oboljelih od neke vrste koznih bolesti je smanjena. Kako bi se izmjerila

kvaliteta zivota, nuzno je u obzir uzeti fiziCke, psihicke, profesionalne te interpersonalne aspekte



kozne bolesti. Upravo iz tog razloga, danas postoje razni upitnici koji procjenjuju opcu kvalitetu

zivota, ali 1 onu koja je vezana za specifi¢nu bolest.

4.1. Upitnici kojima se mjeri opca kvaliteta Zivota

Jedan od najceS¢e koriStenih upitnika za mjerenje opce kvalitete Zivota je upitnik
Svjetske zdravstvene organizacije (WHOQOL). Tim upitnikom mjeri se percepcija pojedinca o
vlastitom Zzivotu u kontekstu kulture 1 vrijednosnog sustava u kojem osoba zivi. Takoder se u
obzir uzimaju ciljevi, ocekivanja, standardi te brige osobe. Upitnik omogucava
multidimenzionalni uvid u kvalitetu zivota budu¢i da se sastoji od 6 glavnih domena (fizicka
domena, psiholoska domena, razina neovisnosti, drustveni odnosi, okolina i duhovna i religiozna
vjerovanja pojedinca) te 24 pod-domene (Kuyken, 1995). Drugi upitnik kojim se mjeri opca
kvaliteta Zivota je SF-36 (Short Form Health survey). Upitnik se sastoji od 36 Cestica koji mjere
8 razli¢itih varijabli: fizicko funkcioniranje, drustveno funkcioniranje, ograni¢enja zbog fizickih
problema, ograni¢enja zbog emocionalnih problema, mentalno zdravlje, energija i vitalnost, bol
te ukupna percepcija zdravlja. Takoder, jednim pitanjem se ispituje promjena zdravlja do koje je
mozda doslo u odnosu na prethodnu godinu. Ukupni rezultat na upitniku krece se u rasponu od 0
(najgore moguce zdravstveno stanje) do 100 (najbolje moguée zdravstveno stanje) (Jenkinson,
Coulter i Wright, 1993). Navedeni upitnici koriste se kod svih vrsta bolesti te omogucuju
usporedivanje utjecaja kojeg kozne bolesti imaju na svakodnevnicu oboljelog s utjecajem kojeg
imaju ostale bolesti. Takoder su u vecini slucajeva manje osjetljivi na promjene bolesti nakon

terapijske intervencije nego upitnici vezani za specificne bolesti (Finlay, 2004).

4.2. Upitnici vezani za specificne bolesti

Za razliku od upitnika vezanih za opc¢u kvalitetu Zivota, ovim upitnicima mjeri se
kvaliteta Zivota kod specificnih bolesti, primjerice dermatoloskih bolesti. Dermatoloski
specificne mjere koriste se za usporedbu utjecaja razli¢itih koznih bolesti na svakodnevne
aktivnosti ili kao mjera promjene prije 1 nakon intervencije lijecenja. Upitnici koji se pritom
najéescée koriste su Dermatoloski indeks kvalitete zivota (DLQI) te Skindex. DLQI se sastoji od
10 pitanjakoja se boduju u rasponu od 1-3 nastoje ispitati nacin na koji kozna bolest utjeCe na
zivot oboljelih. Pitanja su vezana za simptome bolesti, neugodu, utjecaj na drustvene aktivnosti,

sport, posao ili studiranje te efekt samog tretmana lijeCenja. DLQI 1 Skindex su korisni
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instrumenti za procjenjivanje psiholoskog utjecaja koznih bolesti na oboljele osobe. (Bewley,
Aldwin, Baron, Bundy, van Heugton, Johnson, Kownacki, McAlteer, Shah, Strudwicke,
Spalding i Page, 2013).

4.3. Upitnik koji mjeri kvalitetu Zivota kod osoba oboljelih od vitiliga

Vitiligo je kozna bolest koja utjece na samopouzdanje, sliku o tijelu i drustveni zZivot
pojedinca te nerijetko dovodi do druStvene diskriminacije 1 stigmatizacije. Na taj nacin znacajno
mijenja Zivot pojedinca. Upravo iz tog razloga osmisljen je upitnik kojim se mjeri kvaliteta
zivota kod oboljelih od vitiliga. VitiQoL (Vitiligo specific health related quality of life
instrument) sastoji se od 15 Cestica. Svaka Cestica boduje se u rasponu od 0 (nikad) do 6 (cijelo
vrijeme). Ukupni rezultat na upitniku kre¢e se u rasponu od 0 do 90, pri ¢emu veci rezultat
oznacava lo$iju kvalitetu zivota. Osim toga, upitnik sadrzi zasebno 16. pitanje kojim se nastoji
procijeniti tezina stanja koze. VitiQoL je upitnik kojim se objektivno nastoji izmjeriti utjecaj i
tezina bolesti te ishod lijeCenja. Takoder, lije¢nicima moze olakSati procjenu aspekata koji
nepovoljno utjecu na kvalitetu Zivota pojedinca (Lilly, Lu, Borovicka, Victorson, Kwasny, West
i Kundu, 2013).

5. ZIVOTNE POTESKOCE

KoZne bolesti mogu utjecati na gotovo sve aspekte Zivota te uzrokovati fizicke,
psihosocijalne i drustvene posljedice, kako za oboljele, tako i za osobe koje o njima brinu te
Clanove obitelji. Takoder, utjeCu na osobni, profesionalni 1 drustveni zivot pojedinca, te u
konac¢nici mogu dovesti do poteSkoca gotovo jednakih kao kod nedermatoloSkih kronicnih

bolesti.

Svaka kozna bolest, pa tako i1 depigmentacija, ima utjecaj na psiholoSku dobrobit
pojedinca. Medutim, psiholoski utjecaj koznih bolesti nije direktno povezan s povrSinom koZe
koja je zahvacena boleS¢u niti s objektivnom tezinom stanja. Psiholoski i socijalni utjecaj bolesti
moze uvelike ovisiti o polozaju, to¢nije o mjestu koje je zahvaceno depigmentacijom. Postoje
indikacije koje sugeriraju da, ukoliko se podrucja depigmentacije koze nalaze na vidljivim
mjestima, poput lica i ruku, dolazi do visoke razine nelagode, naroCito ako osoba nije u

mogucnosti uspjeSno prikriti ta podrucja. PsiholosSki problemi koji se povezuju s koznim



bolestima, izmedu ostalog i s depigmentacijom, ukljucuju osjecaj stresa, anksioznosti, ljutnje,
bespomoc¢nosti depresije, srama, druStvene izoliranosti, niskog samopostovanja, lose slike tijela 1

neugode.

Osobe oboljele od koznih bolesti nerijetko su bile zrtve verbalnog nasilja, stigmatizacije
ili odbacivanja iz drustva. Kozne bolesti mogu znacajno ometati pojedincevu sposobnost
socijalizacije i interakcije s drugima $to dovodi do otezanog stvaranja prijateljstava i romanti¢nih
veza. Stanje oboljelih moze biti prepreka u nalazenju partnera ili inicirati prekid ve¢ postojece
romanti¢ne veze. Takva ponaSanja mogu dovesti do samoozljedivanja oboljelih, a u nekim
slu¢ajevima do samoubojstva ili razmisljanja o pocinjenju istog. Nadalje, oboljele osobe
nerijetko izbjegavaju sportske aktivnosti zbog osjecaja nelagode prilikom izlaganja dijelova
tijela koja su zahvacena bolescu. Poznato je da fizicka aktivnost moze dovesti do poboljsanja
psiholoske dobrobiti i kvalitete Zivota, smanjenja anksioznosti, stresa i depresije te povecanja
samopouzdanja i kognitivnog funkcioniranja. Medutim, kod osoba oboljelih od koznih bolesti
bavljenje fizickom aktivnosti moze dovesti do suprotnih efekata, odnosno do povecane
anksioznosti, niskog samopostovanja te osjecaja nelagode i srama. Upravo iz tih razloga, oboljeli

od koznih bolesti svakoj fizickoj aktivnosti pristupaju s oprezom. (Bewley i sur., 2013).

5.1. Mitovi i stigmatizacija

KozZne bolesti se vrlo €esto povezuju s razliitim vjerovanjima i mitovima vezanim uz
kulture diljem svijeta. Stvaranjem stereotipnih mitova nastoji se objasniti etiologija, ponasanje,
rasprostranjenost i sama opasnost koju donosi neuobicajeno stanje te nerijetko dovode do
pogre$nog razumijevanja prirodnih karakteristika mentalnog i fizickog stanja. Mitovi koji se
temelje na stigmi uklju¢uju pojedinca koji se vidljivo razlikuje od drugih ili sadrzi neku
specifi¢nu karakteristiku i mogu imati zna¢ajan utjecaj na oboljelog i na moguénost suocavanja s
bolesti (Hernandez i Harper, 2007). Studija Lunda i Gaighera (2002; prema Ford, 2014)
pokazuje da se albinizam smatra stanjem koje je duboko povezano s mitovima i praznovjerjem
Sto naposljetku dovodi do odbacivanja i stigmatizacije. Na to veliki utjecaj ima fizi¢ka okolina
koja je puna predrasuda prema osobama s albinizmom. U nekim kulturama, postoje vjerovanja
koja albinizam povezuju s vracanjem. Prema tim vjerovanjima, obitelji u kojima se rodilo dijete
s albinizmom su zrtve vracanja te su djeca rodena s albinizmom su izolirana ili pak ubijena.
Nadalje, majke djece s albinizmom se u nekim dijelovima Afrike izbacuju iz plemena sve dok

dijete ne bude Zrtvovano jer se takva djeca smatraju znakom gresnosti ili preljuba (Hernandez 1
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Harper, 2007). Takoder, postoji vjerovanje da trudnica niposto ne smije pogledati u osobu s

albinizmom jer ¢e u protivnom i ona sama roditi albino dijete (Ford, 2014).

Drustvena stigmatizacija se vrlo ¢esto pojavljuje u zajednicama osoba s tamnijom bojom
koze. U takvim se =zajednicama nerijetko preispituje ocinstvo nad djecom rodenom s
albinizmom. Nadalje, osobe s albinizmom navode interpersonalne probleme, probleme vezane za
stvaranje romanticnih veza te nepristojan stav drustva prema njima. Takoder, navode poteskoce
prilikom ostvarivanja i zadrzavanja veza i poznanstava. Ovi problemi posebno su istaknuti u
zajednicama osoba s tamnijom bojom koze buduci da su vidljivo drugaciji od ostalih pripadnika
zajednice. 1z tog razloga, osobe s albinizmom se ¢esto naziva pogrdnim imenima, zlostavlja ih se
i diskriminira te se oni ¢esto ne osjecaju kao ¢lanovi zajednice. Svi navedeni ¢imbenici dodatno

otezavaju zivot osoba s albinizmom i ¢ine ga nepodnosljivim. (Ford, 2014).

lako se mitovi i stigmatizacija uglavnom povezuju s albinizmom, nerijetko se s njima
susre¢u i oboljeli od vitiliga. Vitiligo moze vizualno obiljeziti osobu kao drugaciju od ostalih sto
ljudi Cesto navode kao glavni razlog zabrinutosti. Osobe s vitiligom su cesto svakodnevno
izloZeni neugodnim pogledima drugih te se neki pojedinci s tim teSko nose. Osim toga, ljudi s
vitiligom su nerijetko zrtve nasilja, predrasuda i diskriminacije. Budu¢i da je kod osoba s
vitiligom nerijetko prisutna percepcija stigme i strah od negativnih evaluacija, oni se Cesto
povlace iz drustva Sto u konacnici moZe dovesti do anksioznosti i1 izbjegavanja. Brojne studije
pokazuju da osobe s vitiligom mogu biti preokupirani mislima o tome kako ih drugi dozivljavaju
(Zandi, Farajzadeh i Saberi, 2011). Stoga ne iznenaduje da je vidljivost stanja jedan od
objektivnih faktora koji je povezan s psiholoskom boli. Nadalje, pokazalo se da djeca s vitiligom
ceS¢e internaliziraju stereotipe 1 negativne reakcije upucene od strane drugih te izbjegavaju
sportske aktivnosti. Takva iskustva oblikuju kognitivne strukture povezane sa samopoimanjem te

u nekim slucajevima mogu dovesti do osje€aja srama i1 smanjiti samoposStovanje (Thompson,

2009).

Vjerovanja o samoj bolesti povezana su s psiholoSkim reguliranjem i mogu biti pod
utjecajem kulturalnih faktora. Pokazalo se da se u nekim podru¢jima Afrike i Indije osobe s
vitiligom susreu s ozbiljnim psiholoskim 1 socijalnim problemima. Tomu pridonosi
poistovjecivanje vitiliga s kugom i vjerovanje da su osobe s vitiligom u proslom zivotu napravile
nesto loSe te su na taj nacin kaznjene. (Parsad, Dogra i Kanwar, 2003). Nadalje, Porter i Beuf
(1991; prema Zandi, Farajzadeh i Saberi, 2011) navode da za osobe tamnije koZe koje imaju

vitiligo postoji vjerovanje da je vitiligo prouzrocen zbog upusStanja u seksualnu vezu s
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pripadnicima bijele rase. Takva netocna vjerovanja mogu imati razorne ucinke na oboljelog te
dovesti do visoke razine socijalne anksioznosti, depresije i niskog samopostovanja (Zandi,

Farajzadeh i Saberi, 2011).

5.2. Utjecaj depigmentacije na kvalitetu zivota oboljelih

Sve poteskocée s kojima se susre¢u osobe s depigmentacijom koze, poput stigmatizacije,
neugodnih pogleda drugih te odbacivanja, imaju znacajan utjecaj na njihovo zadovoljstvo i

kvalitetu Zivota.

5.2.1. Utjecaj vitiliga na kvalitetu Zivota

Vitiligo je koZna bolesti koja, unato¢ vjerovanjima da je bezazlena, ima znacajan utjecaj
na fizicke, psiholoske i drustvene aspekte kvalitete Zivota. Pritom se psiholoski aspekt smatra
najznacajnijim faktorom koji utjeCe na kvalitetu Zivota. Osobe oboljele od vitiliga Cesto
dozivljavaju stres i neugodu zbog vlastitog izgleda koze te su vrlo ¢esto zabrinuti za moguénost
Sirenja bolesti na ostale dijelove tijela. Takoder navode ceste osjeCaje srama 1 drustvene
izoliranosti Sto dovodi do razvijanja negativnih osje¢aja prema samome sebi i posljedicno
smanjuje samopoStovanje (Kindes, 2006). I1zgled koZe moze utjecati na pojedincevu sliku tijela
te dovesti do psiholoskih posljedica. Osobe s vitiligom nerijetko su izlozene neugodnim
pogledima i izbjegavanju drugih zbog gadenja ili straha od zaraze (Mitrevska, Eleftheriadou i1
Guarneri, 2012). Takoder, oni razvijaju negativne osjecaje poput srama, socijalne izoliranosti te
imaju nisko samopostovanje. Vitiligo na licu ili vratu moze biti izrazito neugodan i dovesti do
problema prilikom zapoSljavanja ili ostvarivanja interpersonalnih odnosa Sto znacajno utjece na
smanjenje kvalitete zivota (Kindes, 2006). Opcenito, lezije na vidljivim mjestima, posebno na
licu, i frustracija zbog nemoguénosti prikrivanja istih mogu dovesti do ljutnje, razoCaranja i
depresije, sto u ekstremnim slucajevima moze dovesti do samoubojstva (Parsad, Dogra i

Kanwar, 2003).

Osobe oboljele od vitiliga jako su osjetljive na naéin na koji se drugi ljudi odnose prema
njima. Neugodni komentari 1 situacije s kojima se susrecu imaju veliki utjecaj na njih koji dovodi
do emocionalne rastresenosti. Nadalje, osobe oboljele od vitiliga ¢esto doZivljavaju anksioznost i

nelagodu prilikom upoznavanja novih ljudi ili stupanja u romanti¢nu vezu (Kindes, 2006).
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Takoder, vrlo Cesto su izlozeni stigmatizaciji koja se smatra vaznim faktorom kod psiholoski
utjecaja vitiliga. Istrazivanja su pokazala da su kvaliteta zivota i slika o tijelu bili ja¢e naruseni u
populaciji oboljelih od vitiliga u usporedbi s populacijom neoboljelih. Takoder se pokazalo da
faktori koji se povezuju s tezinom bolesti i faktori pojedinceve osobnosti mogu utjecati na
promjene u kvaliteti zivota. Nadalje, pokazalo se da osobe s vitiligom na vidljivijem mjestu
imaju nizu kvalitetu zivota nego osobe s manje uocljivom depigmentacijom (Kostopoulou,

Jouary, Quintard, Ezzedine, Marques, Boutchnei i Taieb, 2009).

Vitiligo je kozna bolest koja ima velik 1 znaCajan utjecaj na kvalitetu Zivota oboljelih.
Kroni¢na priroda bolesti, dugotrajni tretmani, nedostatak informiranosti, visoki troskovi lijeCenja
I nepostojanje jedinstvene efektivne terapije imaju izrazito nepovoljan utjecaj. Nadalje,
nuspojave i ¢esti odlasci na terapije te svakodnevne poteSkoce takoder pridonose smanjenju
kvalitete Zivota osoba oboljelih od vitiliga. Slika o tijelu se kod oboljelih moZe znatno pogorsati i
dovesti do smanjenja samopoStovanja, negativnih osje¢aja prema sebi i depresije. Iz tog je
razloga vazno vitiligo tretirati kao ozbiljnu bolest koja moZe imati razarajuce utjecaje na zivot

pojedinca (Mateen, Syed, Alharbi i Khan, 2015).

5.2.2. Utjecaj albinizma na kvalitetu Zivota

Albinizam, isto kao i vitiligo, ima znacajan utjecaj na kvalitetu Zivota oboljelog. Budu¢i
da kod nekih oblika albinizma dolazi do izostanka pigmenta melanina u ocima, posljedi¢no
dolazi do pogorsanja vida sve do sljepoc¢e (Hernandez i Harper, 2007). Stanice koje proizvode
melanin u oku su vrlo vazne jer, ukoliko pigmenta nema u retini i Sarenici, svjetlost se rasprSuje
unutar oka §to smanjuje vidnu o$trinu. Okularne i vizualne abnormalnosti takoder dovode do
velikih poteskoca prilikom loma svjetlosti (Kirkwood, 2009). Nadalje, njihova koza je iznimno
svijetle puti 1 iz tog razloga je svako izlaganje suncu opasno jer moze dovesti do opekotina te u
nekim slu€ajevima i do raka koZe. Ostec¢enja koZe 1 smanjena oStrina vida utjeu na kvalitetu
zivota pojedinca. Osim toga, velik broj osoba s albinizmom cesto navodi probleme u osobnom,
obiteljskom 1 radnom odnosu, gdje su nerijetko zrtve predrasuda, Sto dodatno pogorSava njihovu

kvalitetu Zivota.

Slaba ostrina vida u kombinaciji s osjetljivom kozom i druStvenom stigmatizacijom
uvelike utjecu na svakodnevno funkcioniranje i smanjuju kvalitetu zivota osoba s albinizmom.

Kako bi se nepovoljan utjecaj na kvalitetu Zivota u nekoj mjeri smanjio, nuzna je bolja
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zdravstvena njega koja pritom u usmjerava na skup biopsihosocijalnih aspekata, a ne samo na

jedan segment koji naruSava kvalitetu zivota oboljelog (Maia, Vopini, dos Santos i Rujuala,

2015).

6. TRETMAN I LIJECENJE

Bolesti depigmentacije, u ovom slucaju vitiligo i1 albinizam, mogu se lije¢iti na razne
nacine. Za lijeCenje vitiliga postoje razlicite terapijske mogucénosti kojima je cilj vratiti izgubljeni
pigment koze. Budu¢i da etiologija vitiliga jo§S uvijek nije u potpunosti razjasnjena, nijedan
postupak nije u potpunosti prikladan za sve oboljele. Svaki terapeutski postupak ima svoje
prednosti 1 nedostatke te iz tog razloga pristup lijeenju mora biti individualan. LijeCenje moze
biti lokalno, sustavno, kirursko te lijecenje fizikalnim metodama. Pritom se vecina oboljelih
lije¢i lokalnom primjenom imunomodularnih lijekova, poput kortikosteroida i inhibitora
kalcineurina, dok se od fizikalnih metoda naj¢esce koristi fotokemoterapija i fototerapija (Guina,
Kastelan i Brajac, 2008). Za razliku od vitiliga ¢ije je lijeCenje primarno usmjereno na povratak
pigmentacije, kod albinizma to nije slucaj, budu¢i da su terapije uglavnom usmjerene na
poboljSanje vidnog sustava te zastitu koZe od suncevih zraka pomocu raznih krema visokog

faktora.

6.1. Lokalno lijecenje vitiliga

U slucajevima kad vitiligo nije zahvatio velik dio povrSine koZe, koriste se razni lijekovi
u obliku krema, masti 1 gelova. Pritom se Cesto koriste kortikosteroidi koji se u obliku krema
nanose na dijelove koze zahvacene vitiligom. Vazno je naglasiti da s primjenom kortikosteroida
treba biti oprezan jer moZe do¢i do nuspojava poput atrofije koze ili pojave teleangiektazije. 1z
tog razloga ne preporuca se koriStenje dulje od dva mjeseca, naro€ito ukoliko u tom periodu nije
doslo do poboljsanja. Lokalni kortikosteroidi pokazali su osrednju ucinkovitost s 56%

uspjesnosti.

Kod lokalnog lijeCenja vitiliga mogu se koristiti 1 imunomodulatori, inhibitori
kalcineurina, pimekrolimus 1 takrolimus, posebno u slu¢ajevima kada je potrebno duze lijecenje 1
izbjegavanje navedenih nuspojava kortikosteroida. Osim navedenih lijekova, moze se koristiti i

kalcipotriol, aktivni metabolit vitamina D3. LijeCenje samo pomocu kalcipotriola pokazala je
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slabu ucinkovitost i stoga se preporuca u kombinaciji s drugim metodama lijeCenja (Guina,

Kastelan i Brajac, 2008).

6.2. Fototerapija i fotokemoterapija (PUVA)

Fototerapija je najceS¢i nacin lijeCenja vitiliga u kojem se dijelove tijela zahvacene
depigmentacijom pomocu ultraljubicastih lampi izlaze ultraljubicastom svjetlu. Pritom je vazno
kontrolirati vrijeme izlaganja kako ne bi doSlo do opekotina. Trajanje tretmana ovisi 0 mjestu
koje je zahvaceno depigmentacijom. Ukoliko se lezije vitiliga nalaze na vratu ili licu, tretman
moze trajati nekoliko tjedana, dok je u slucaju lezija na rukama i nogama tretman duzi i traje po
nekoliko mjeseci. Tretman se uglavnom obavlja u bolnicama, dva do tri puta tjedno. Medutim,
ukoliko nisu zahvaéene velike povrSine koze moze se obavljati 1 kod kuce te se u tom slucaju

tretman odraduje svaki dan.

Fotokemoterapija (PUVA) ukljucuje koristenje lijeka psoralena koji povecava osjetljivost
koZe na ultraljubicasto svjetlo. Psoralen se moze uzimati u obliku tableta, 1 do 2 sata prije
terapije svjetlom, ili u obliku krema. Tretman se obavlja dvaput tjedno u trajanju od 6 do 12
mjeseci ili u tezim sluc¢ajevima i duze. PUVA se danas ne koristi tako ¢esto kao prije, buduci da
velike koli¢ine psoralena 1 ultraljubicastog A svjetla mogu dovesti do neZeljenih nuspojava poput
opekotina, pjega, mucnine, povracanja, vrtoglavice, glavobolje i nesanice. Takoder, zbog
povecane vjerojatnosti za dobivanje raka koze, koristenje fototerapije preporuca se u slucajevima

kad primarni tretmani nisu bili uspjesni (Ghafourian i sur., 2014).

6.3. Kirursko lijecenje vitiliga

Kod kirur§kog lijeCenja dolazi do presadivanja autolognih koznih graftova. Podrucje
zahvaceno vitiligom se ogoli dermabrazerom 1 na to podrucje se nanose melanociti. Na taj nacin
se omogucava brza i bolja repigmentacija dijelova koZe zahvacenih vitiligom. ZabiljeZeno je
uspjesno vracanje pigmetacije u 70 do 85% slucajeva, a samo trajanje tretmana je individualno
(Ghafourian 1 sur., 2014). KirurSko lijecenje najces¢e se primjenjuje u slucajevima kada
prethodno navedene terapije nisu bile uspjesne. Pritom se pokazalo da se bolji rezultati postizu
kod oboljelih koji su mladi od 20 godina te kod osoba s fokalnim oblikom vitiliga (Guina,
Kastelan 1 Brajac, 2008).

15



6.4. Psiholoska pomo¢ i psiholosko savjetovanje

Koza je najveéi ljudski organ i kao takva je najpristupacnija opazanjima okoline. Koza je
u direktnoj komunikaciji s vanjskim svijetom. Upravo iz tog razloga istice Se vaznost
povezanosti zdravlja koze sa psihi¢kim zdravljem osobe. Nadalje, s emocionalnim i ponasajnim
problemima povezanaje reaktivno i uzro¢no, $to moze dovesti do razvoja psihodermatoloskih
bolesti. Grana dermatologije koja se bavi proucavanjem utjecaja psiholoskih ¢imbenika na
pocetak, tijek i lijeenje koznih bolesti je psihodermatologija. U nedostatku pravog lijeka za
depigmentaciju, oboljeli Zele utjecaj bolesti na svakodnevni Zivot maksimalno smanjiti. Kod
psihodermatoloskih bolesnika koristi se interdisciplinarni pristup lijeCenja koji, osim
standardnog dermatoloskog lijeCenja, joS obuhvaéa psihoterapiju i1 psihofarmakoterapiju.
Psiholoski aspekti u obzir uzimaju subjektivan dozivljaj bolesti, §to posljedicno moze dovesti do
osjeCaja srama, frustracije i bijesa. Nadalje, u nekim slucajevima moze do¢i do razvoja
anksioznosti i1 depresije te sklonosti suicidu. DermatoloSke bolesti popracene su i poteSkocama u
socijalnom aspektu buduci da bolest utjeCe na odnose bolesnika s drugim ljudima, dovodi do
povlacenja u sebe, smanjenja samopouzdanja, poteskoca prilikom zaposljavanja te do drustvene
izoliranosti. Sve navedene poteskoce posljedicno dovode do smanjenja kvalitete Zivota te
oboljeli nerijetko, osim podrske bliznjih, traze struénu pomo¢ psihologa ili psihijatra (Kotrulja 1

Situm, 2004).

Psiholosko savjetovanje znacajno pomaze u poboljSanju slike 0 tijelu, samopostovanja i
kvalitete zivota oboljelog, te izmedu ostalog, oboljelom daje bolji osjecaj kontrole bolesti (Zandi,
Farajzadeh i Saberi, 2011). Cilj psiholoskih intervencija u lijeCenju dermatoloskih oboljenja je
smanjiti sram, bijes i frustraciju te povecati samopostovanje i uklju¢ivanje u aktivnosti zajednice.
Holisticki pristup je nuZan kod bolesti depigmentacije. Potrebno je razgovarati s oboljelim,
raspravljati o utjecaju bolesti, njihovim osjec¢ajima 1 na¢inu na koji se osobe nose s tim. Takoder
je vazno razmotriti prevenciju sekundarnih psihijatrijskih bolesti poput depresije ili anksioznosti.
Kod rjesavanja simptoma depresije i anksioznosti, psiholog ima vaznu ulogu. Pritom moze
koristiti intervencije koje ukljucuju razli¢ite tehnike, poput primjerice edukacija kako se bolje
nositi sa stresom ili primjenu kognitivno bihevioralne terapije (Mitrevska, Eleftheriadou i
Guarneri, 2012). Ideja kognitivno bihevioralne terapije je pokusati promijeniti negativne i /ili
iracionalne misli te poboljsati pozitivne strategije suocCavanja sa stresom. Pritom se stavlja
naglasak na percepcije i1 doZivljaj bolesti od strane oboljeloga. Kognitivno bihevioralnom
terapijom nastoji se osnaziti oboljelog 1 poboljSati njegov generalni pogled na svakodnevni zivot

s bolesti. Osim kognitivno bihevioralne terapije, pozitivan utjecaj na nosenje s bolesti moze imati
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1 grupna terapija koja se moze koristiti zajedno s razli¢itim psiholoskim terapijama. Jedna od
njezinih prednosti je smanjenje osjecaja usamljenosti i izoliranosti $to posljedicno moze
potaknuti razvoj socijalnih vjestina. Takoder omoguéuje razgovaranje o problemima s kojima se
oboljeli susrecu, osigurava osjecaj empatije od strane drugih, dovodi do boljeg razumijevanja

bolesti te osigurava emocionalnu i drustvenu potporu. (Bewley i sur., 2013).

Osim oboljelih osoba potrebno je educirati i potaknuti obitelj da oboljelom pruza podrsku
1 na taj nacin olaksa Zivotne poteskoce s kojima se svakodnevno susrece. Takoder je nuzno je
educirati i medicinsko osoblje kako bi potrebe oboljelih bile $to je vise moguce zadovoljene.
Uspostavljanje dobrog odnosa izmedu lijecnika i pacijenta vazno je za stvaranje motivacije za
primjenom terapije te za poboljSanje kvalitete zivota. Poboljsanje lije¢nikovim interpersonalnih
vjeStina povecava pacijentovo zadovoljstvo Sto moze imati pozitivan efekt na pridrzavanje
protokola lijeCenja, a samim time i na bolje ishode lijeCenja (Mitrevska, Eleftheriadou 1

Guarneri, 2012).
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7. ZAKLJUCAK

i dobrobit. OSteCenja na kozi imaju znaCajan utjecaj na samopouzdanje, sliku tijela i
svakodnevno funkcioniranje pojedinca. Depigmentacija, odnosno vitiligo i albinizam, kao oblik
malformacije koze snazno utjeCu na zivot pojedinca i smanjuje njegovu kvalitetu zivota. Biti
vizualno drugaciji od ljudi unutar svoje okoline koja stavlja veliki naglasak na fizicki izgled i
vanjstinu, rezultira pojavom stresa i ima stvaran druStveni ucinak na pojedinca koji se ne smije
ignorirati i zanemariti. Iako same bolesti depigmentacije ne dovode do ozbiljnih fizi¢kih
potesko¢a 1 boli, osobe s nekim od oblika depigmentacije dozivljavaju razliCite stupnjeve
psihosocijalnih pogor$anja i smanjenja kvalitete zivota. Mnogi zdravstveni stru¢njaci jos§ uvijek
bolesti depigmentacije smatraju bezazlenim estetskim koznim problemom i ne ukljucuju
procjene psiholoskih i drustvenih komponenti za koje se pokazalo da su blisko povezane s
boles¢u. Nadalje, pokazalo se da unato¢ postojanju odredenih terapija i nacina lijeCenja vitiliga,
ne postoji jedinstvena efektivna terapija s visokim postotkom uspjeSnosti povratka pigmentacije.
Takoder, u velikom broju slucajeva oboljeli nisu ni informirani od strane lije¢nika za veé
postojeée terapije lijeCenja. S druge strane, u slucaju albinizma takoder nije pronadena
djelotvorna terapija povratka pigmentacije. Iz navedenih razloga, oboljeli imaju osjecaj da je
malo toga §to mogu napraviti kako bi doslo do poboljSanja i s vremenom prestanu ulagati nade u
oporavak. Stres izazvan suoCavanjem s konstantnim i nekontroliranim pogor$anjima je velik.
Mnogi oboljeli svoje stanje koze smatraju neprihvatljivim te je kod njih prisutan stalan osjecaj
srama i nelagode. Osobe ulazu puno truda kako bi kozu sakrili odjecom ili izbjegavaju pojedine
aktivnosti, poput plivanja ili bavljenja sportom opcenito. Osim toga, vrlo Cesto su izlozeni

neugodnim pogledima i komentarima okoline §to predstavlja najtezi dio svakodnevnice.

Zakljucéno, iako bolesti depigmentacije nisu zivotno ugrozavajuce bolesti, one u znatnoj
mjeri mogu biti Zivotno razarajue. Osobe oboljele od depigmentacije obi¢no pate od
psihosocijalnih posljedica, $to govori da efikasno lijeCenje nije potrebno samo zbog estetskih
razloga, nego i za potpuno zdravlje pojedinca. Stoga je nuzno skrenuti paznju zdravstvenih
strucnjaka na psiholoske 1 drustvene poteSkoce s kojima se oboljeli svakodnevno susrecu i za
koje se pokazalo da imaju veliku vaZnost kod tretmana 1 lijeCenja same bolesti. Takoder,
potrebno je upoznati ljude s navedenim bolestima i na taj naCin smanjiti negativne reakcije
okoline, te educirati i obitelj oboljeloga. Na taj na¢in moguée je smanjiti psihosocijalne

posljedice 1 u konacnici povecati zadovoljstvo 1 kvalitetu Zivota.
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