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1.Uvod

1. UVOD

Epilepsija je treca najceS¢a neuroloska bolest (1), koja obuhvac¢a 0,5 — 0,87 %
populacije (2), s prevalencijom u Hrvatskoj izmedu 4,8 — 5,5 na 1000 stanovnika (3).

Epilepsija je Cest neuroloski poremecaj obiljezen ponavljanim napadajima koji proizlaze
iz prekomjernih izbijanja elektri¢nih impulsa stanica mozdane kore. Napadaji se razlikuju po
vrsti, ozbiljnosti i intenzitetu, a mogu se manifestirati promjenama motorne aktivnosti,
senzibiliteta, senzorija, svijesti, autonomnih i mentalnih funkcija te raspolozenja (4).
Epilepticki napadaji traumati¢ni Su za pacijenta i okolinu ¢ak i ako se dogadaju samo jedanput
mjesecno ili pak i rjede (5). Danas je opée prihvaceno da osobe s ¢e$¢im i veéim napadajima
pate vise (6), ipak je bitno istaknuti, da osobe s epilepsijom imaju brojne probleme zbog kojih
patebez obzira na napadaje, ¢ak i uz najbolji mogucéi tretman (7). Jedan je od takvih problema
i socijalna iskljucenost kao posljedica negativnih stavova drugih prema osobama s
epilepsijom i stigmatizacija zbog koje te osobe imaju problema u $koli, braku, radnom mjestu
ili sa zaposljavanjem (8), §to sve ostavlja trag na ukupnu kvalitetu Zivota.

Kroni¢na priroda epilepsije Cesto rezultira dugotrajnim vezama izmedu neurologa,
pacijenta i pacijentove obitelji. Kada se na vrijeme zapocne lijeCenje i odabere idealan
antiepileptik, 74 % bolesnika moze zivjeti bez napadaja (9), no ipak kao kompleksno stanje
uspjeh lijeCenja ne bazira se samo na kontroli epileptickih napadaja ve¢ i na poboljsanju
kvalitete Zivota. Pri lijeCenju 1 zdravstvenoj njezi oboljelih od epilepsije, vazno je procjeniti
stupanj kojim epilepsija utjeCe na sam zivot 0sobe. Sve Osobe s kroni¢nim zdravstvenim
poremecajima imaju rizik za slabiju kvalitetu Zivota.

Mnogi su ¢imbenici koji utjeCu na kvalitetu zivota osim raznolikosti napadaja, oni
ukljucuju stigmu, strah i prisutnost kognitivnih i psihijatrijskih problema. Budu¢i da epilepsija
ima znacajan utjecaj na zdravlje, samoprocjena fizickih i mentalnih mjerenja korisna je u
shvacanju utjecaja epilepsije na ukupnu kvalitetu zivota. Jedan je od nacina da se definira i
prati utjecaj epilepsije na zivot pacijenta i anketa poput ove koju sam koristila u sklopu izrade
zavrSnoga rada pomocu koje ¢e pacijenti moci zabiljeZiti svoje osjecaje vezane uz razna
podruc¢ja svoga zivota i razinu zadovoljstva istim. Uz pomocu pitnika za kvalitetu Zivota
moguce je shvatiti percepciju pacijentovog trenutnog stanja i rezultate primijenjenog lijeCenja
(10).

Razumijevanje nosSenja s epilepsijom samoprocjenom kvalitete zivota oboljelih

doprinosi ucinkovitijoj skrbi za iste te je moguca procjena novih medicinskih intervencija.
1



1.Uvod

Medicinska sestra treba imati profesionalan, ali prije svega holisticki pristup Ssvakom
pacijentu. Samim pristupom pridobit ¢e pacijenta i njegovu obitelj za suradnju i to ¢e olaksati
svaki vid edukacije. Edukacija bolesnika s epilepsijom i njegove obitelji jedna je od
mnogobrojnih intervencija koje provode medicinske sestre s ciljem postizanja Sto vece

samostalnosti bolesnika i omoguéavanja §to bolje kvalitete Zivota (11).

1.1. Povijesni osvrt

Epilepsija dolazi od grcke rijeci i ima iste korijene kao rije¢ epilambanein, §to znaci biti
zgrabljen ili napadnut. Tijekom povijesti postojali su mnogobrojni nazivi za epilepsiju, a neki
od njih su Morbus commitilais, Morbus sacer, Mal cadouc, Morbuslunaticus itd (12).

Povijesni zapisi ukazuju da je epilepsija jedna od najstarijih zabiljezenih bolesti. U
Mezopotamiji oko 2000. pr. Kr. zabiljezen je najstariji opis epileptickog napadaja, a napisan
je na akkadijskom jeziku (13). Mnogi izvori govore da su Babilonci imali detaljne spoznaje o
epilepsiji. Babilonski medicinski tekst Sakikku za epilepsiju upotrebljava pojmove antasubba
I miqtu 1 navodi dijagnozu, lijeCenje 1 prognozu epilepsije (14). Stari Grci epilepsiju su
nazivali svetom bole$¢u i vjerovali su da je ona jedan oblik bozje kazne. Tek u 5. st. pr. Kr.
Hipokrat je dao drugacije tumacenje. U svom djelu ,,O svetoj bolesti“ navodio je da je
epilepsija medicinski problem ¢iji se uzrok nalazi u mozgu i da se moze lijeéiti kao i druge
bolesti, a ¢iji uzrok lezi u naslijedu. No kroz ¢itav srednji vijek provlaci se mit o utjecaju
mracnih i nadnaravnih sila na brojne bolesti pa tako i epilepsiju (15). John Hughlings Jackson
dao je 1873. Godine temeljno obrazlozenje prema kojemu je uzrok epilepsije elektri¢no
izbijanje u mozgu ¢ijaklinicka slika ovisi o lokaciji izbijanja. To ¢e se tek dokazati izumom

EEG-a Hansa Bergera 1929. godine.

Epilepsija danas

U danasnje vrijeme nastale su mnoge kampanje za podrsku osobama oboljelima od
epilepsije. Svjetska zdravstvena organizacija, Medunarodna Liga za borbu protiv epilepsije i
Medunarodni biro za epilepsiju aktivirali su globalnu kamapanju pod nazivom ,Out of
Shadows “, ¢ija je zadaca podizanje kvalitete zivota osoba s epilepsijom i njihovih obitelji,

kao i bolje razumijevanje njihovih potreba uz pomo¢ razli¢itih edukacijskih programa. Kako u
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svijetu tako i u Hrvatskoj postoji Hrvatska udruga za epilepsiju (HUE). Takoder je vazno
spomenuti da se 13. veljace obiljezava Europski dan epilepsije, dok se 14. veljace smatra
Nacionalnim danom oboljelih od epilepsije u Republici Hrvatskoj. Kako bi se povecala
osjetljivost javnosti za problematiku epilepsije, 2008. godine na inicijativu devetogodisnje
djevojcice Cassidy Megan i njezinih roditelja u Kanadi donesena je odluka o obiljezavanju
»LjubiCastog dana*“ 26. ozujka. Megan je zeljela govoriti 0 epilepsiji i pokazati kako oboljeli
nisu sami te da se ne razlikuju od drugih osoba. Kako bi pruzili podr§ku osobama s
epilepsijom, osobe iz cijelog svijeta, u vise od 100 zemalja toga dana nose ljubicasto.
Odabrana je ljubicasta boja lavande kao internacionalna boja epilepsije iz razloga Sto je ¢esto
povezana s usamljenos$¢u koja se javlja zbog druStvene stigmatizacije osoba koje boluju od

epilepsije.

1.2. Definicija epilepsije

Epilepsija je prolazni, paroksizmalni poremecaj funkcije mozga koji se razvija naglo,
prestaje spontano i ponavlja se. To je posljedica reakcije mozga koji je nadrazen ili oSteCen
razli¢itim noksama. OCituje se poremecajem motorne aktivnosti, senzibiliteta, senzorija,
ponaSanja, emocija, svijesti ili autonomnih funkcija. Epilepti¢ki napadaji traju odredeno krace
vrijeme i potpuno su reverzibilni (4).

Jedna od definicija koje govore o epilepsiji jeste ona K. Poecka koji definira epilepsiju
kao ,,skupnu bolest obiljezenu ponavljanjem odredene vrste napadaja s epizodijskim, no ¢esto
1 kronickim psihickim promjenama i patologijski promjenjenim EEG-om* (16).

Epilepticki se napadaji klasificiraju na temelju klini¢kih karakteristika napadaja. Gruba
klasifikacija prema klinic¢koj slici dijeli ih na parcijalne (Zarisne, fokalne) i generalizirane
(17). Generaliziran napadayji ocitujuse izbijanjem u Sirem podrucju mozga bez lokaliziranog
pocetka, s poremecajem svijesti, a to su: toni¢ko-klonicki ili grand mal i absans ili mali
napadaj. Parcijalni napadaji zapoc€inju u jednome dijelu mozga, ali mogu se prosiriti i na
cijeli mozak, a to su: jednostavni parcijalni napadaji, slozeni ili kompleksni parcijalni

napadaji (11).
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1.3. Epidemiologija

Postotak incidencije u op¢oj populaciji iznosi oko 1 %. Rizik da ¢e netko oboljeti od
epilepsije tijekom zivota iznosi 2 — 4 %, a 8 % da ¢e imati barem jedan epilepticki napadaj
tijekom zivota. Danas u svijetu od epilepsije boluje oko 50 milijuna ljudi, a u Republici
Hrvatskoj oko 45 000 stanovnika. Bolest je ¢eS¢a kod musSkaraca, a simptomi Se pojavljuju
ve¢ u djetinjstvu (11). U nerazvijenim je zemljama prisutnost epilepsije poviSena zbog slabije
skrbi te se smatra da Cetvrtina bolesnika s epilepsijom nikada ne ode lije¢niku po pomo¢.

Grgié, Perkovi¢ i Soldo-Butkovi¢ prema rezultatima epidemioloskih studija prikazale su
da je epilepsija najucestaliji neuroloski poremecaj u djetinjstvu. Zabiljezen broj slucajeva
dje¢je dobi u godini dana iznosi od 3,7— 6,2 na 1000 djece. Sukladno nalazima, priblizno 50
% epilepsija zapocinje prije 5. godine Zivota, a ¢ak 75 % prije 20. godine (18).

1.4. Kvaliteta zivota oboljelih od epilepsije

Kvaliteta zivota je subjektivno dozivljavanje vlastitog zivota odredeno objektivnim
okolnostima u kojima osoba zivi, karakteristikama licnosti koje utjeCu na dozivljavanje
realnosti i specifé¢nim Zivotnim iskustvom te osobe. Medicinski pojam kvalitete zivota moze
se odrediti kao mogucnost ¢ovjeka da nakon medicinske intervencije zivi $to sli¢nije fizicki,
mentalno i socijalno, kao §to je Zivio prije intervencije, odnosno prije bolesti.

Proslo je barem deset godina od kada je termin kvalitete Zivota uveden u podrucje
epilepsije i istrazivanja na tom podrucju iz dana u dan sve su znacajnija. O kvaliteti Zivota
moze se U epilepsiji brinuti na dvama podrucjima. Prvo je njena primjena kod odredenih
problema koji se pojavljuju kod specifi¢nih grupa - djece, adolescenata, mladih odraslih osoba
1 starijih ljudi, kao Sto su: pitanje Skolovanja, izbora zvanja, pitanje radnog mjesta, osnivanje
braka, potomstvo, trudnoca te skrb o starim osobama koje pate od epilepsije. S druge strane,
uvijek se pitanje kvalitete Zivota namece kod odluke o pocetku lije€enja, prestanku lijecenja, o
eventualnom kirur§kom lijecenju. Epilepsija ima Cesto negativne socijalne posljedice, osobito
u krugu obitelji, u skoli ili na radnom mjestu. Pronac¢i najbolji lijek 1 omoguciti bolesniku $to
bolju kvalitetu Zivota prvi je i osnovni zadatak svakog lije¢nika. Epilepsija predstavlja
iznimno kompleksno stanje u kojem se uspjeh lijeCenja ne temelji samo na kontroli

epilepti¢nih napadaja ve¢ i poboljsanju kvalitete Zivota. Medutim, spomenute predrasude o

4
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epilepsiji mogu postati ozbiljna prepreka za uspjesno lijeCenje osoba koje boluju od epilepsije
te imati velik utjecaj na kvalitetu zivljenja tih osoba. Epilepsija za veéinu oboljelih ne bi
trebala predstavljati prepreku za normalan, sretan i ispunjen zivot. Medutim, kvaliteta Zivota
pojedinih osoba s epilepsijom moze biti naruSena zbog tezine i ucestalosti napadaja, zbog
neprimjerenog odnosa sredine prema njima, ponekad i zbog nekih nuspojava antiepileptickih
lijekova, kao i zbog nekih drugih zdravstvenih poremecaja povezanih s epilepsijom.
Slabljenje intelektualnih sposobnosti i usporenje psihomotornih reakcija moze prouzrociti i
dugotrajno lijeenje veéim Kkoli¢inama Cistih barbituratnih lijekova i nekih drugih
antiepileptika. Dobro kontrolirana epilepsija, ako nije posljedica neke druge bolesti mozga, ne
mora i ve¢inom ni ne ostavlja posljedice na intelektualne sposobnosti i opée dusevno stanje.
Za uspjeSan zivot s epilepsijom potrebno je pozitivno razmisljanje, podrSka zivotne sredine i
kvalitetna zdravstvena skrb (19).

Vazno je spomenuti i rehabilitacija bolesnika s epilepsijom jer je ona specificna zbog
same prirode bolesti. Slozenost rehabilitacije posebno je znafajna za tu skupinu bolesnika
zbog velikih promjena u psihickom stanju bolesnika. Preduvjet za provodenje rehabilitacije
bolesnika s epilepsijom je ucinkovita terapijska pokrivenost da bi se izbjegle komplikacije
tijekom provodenja rehabilitacijskog postupka (20). Svaki pacijent trebao bi imati
individualiziran pristup, a velikom broju oboljelih potreban je multidisciplinarni pristup. U
klinickoj praksi rehabilitacija oboljelih od epilepsije jos uvijek je zapostavljena, osobito ako

se usporeduje sa velikim napretkom u terapijskom i operativnom zbrinjavanju (21).

1.5. Zdravstvena njega i kvaliteta Zivota

Razmatranja o kvaliteti Zivota pacijenta duboko su utkana u sva podruc¢ja zdravstvene
skrbi, a posebice u podru¢je zdravstvene njege. U osnovi zdravstvene njege nalazi se
usmjerenost na zadovoljavanje osnovnih ljudskih potreba. Brojni teoreti¢ari zagovaraju
holisticki pristup pri rjeSavanju pacijentovih problema i poteskoc¢a vezanih upravo uz ljudske
potrebe, poticanje samozbrinjavanja i uspostavljanje najveceg stupnja samostalnosti pacijenta,
a time 1 najviSe razine kvalitete Zivota pacijenta. Pri opisu procesa zdravstvene njege Yura i
Walsh 1983. navode: proces zdravstvene njege je unaprijed odreden niz aktivnosti usmjerenih
ispunjavanju svrhe zdravstvene njege — odrzavanju zdravlja pojedinca ili ako je ono naruseno,

osiguravanju one koli¢ine 1 kakvoce zdravstvene njege koju njegovo stanje zahtijeva da bi

5



1.Uvod

ozdravio. Ako se zdravlje ne moze vratiti proces zdravstvene njege mora pridonijeti
postizanju najvise moguce kakvoce zivota sto je duze moguce.

Pruzaju¢i zdravstvenu njegu medicinska sestra treba imati na umu da kvaliteta zivota
ovisi 0 subjektivnoj procjeni pojedinca, znaéi da je individualna i ne moze se izravno vezivati
s bolescu od koje osoba boluje (22).

Zdravstvena njega bolesnika zahtijeva holisticki pristup, a usmjerena je na
zadovoljavanje njihovih potreba, sprjeCavanje komplikacija, dugotrajnije ocuvanje
samostalnosti te edukaciju bolesnika i njegove obitelji. Jedna je od zada¢a medicinske sestre
provjeravanje redovitosti uzimanja antiepileptika, i to neovisno o ucestalosti napadaja.
Posebnu pozornost potrebno je usmjeriti prema djeci i Zenama, s obzirom na to da pojava
epilepsije u ranoj dje¢joj dobi moze imati utjecaj na mentalni razvoj djeteta, a kod Zena treba
uvijek razmiSljati o utjecaju same bolesti 1 lijeCenja na mogucnost zaceca, trudnocu, porodaj,
dojenje te razvoj novorodendeta. Cesto bolesnici imaju osobitosti koje prethode napadajima,
pa ih treba podvrgnuti razvoju oblika ponasanja s pomoc¢u kojih je moguce suoditi se bez
straha s postoje¢im rizikom od nastanka napadaja (11). Kod bolesnika s epilepsijom iznimno
je vazno stvoriti pozitivan stav prema vlastitom problemu. Zadaca je medicinske sestre kao
zdravstvenog djelatnika i druStva u cjelini da se podizanjem druStvene informiranosti o

epilepsiji umanji pojava socijalne stigmatiziranosti.

1.5.1. Sestrinske dijagnoze i kvaliteta Zivota

Sestrinske dijagnoze sestre formuliraju na temelju podataka prikupljenih od pacijenta
intervjuom, promatranjem i mjerenjem te analizom dokumentacije. Sestrinske dijagnoze
formuliraju se u dogovoru s pacijentom, jednako tako se prioriteti i ciljevi u zdravstvenoj
njezi dogovaraju s pacijentom. Vidljivo je da su pri tome i pacijent i medicinska sestra
usmjereni na osiguravanje Sto viSe kvalitete Zivota. Strah, neizvjestan ishod lijeCenja 1
oporavak jedne su od najces¢ih sestrinskih dijagnoza sa kojima se medicinske sestre susrecu u
svakodnevnoj praksi. Osjecaj sigurnosti kod pacijenta i osjecaj barem djelomi¢ne kontrole
nad vlastitim zivotom preduvjet je suradnje pacijenta sa zdravstvenim osobljem, te preduvjet
dobrog i brzog oporavka. Svaka osoba ima potrebu da voli i bude voljena, da se druzi i
komunicira sa drugim osobama. Pomo¢ medicinske sestre pri rjeSavanju problema socijalne

izolacije, ostecene socijalne interakcije, usamljenosti, otezane verbalne komunikacije stoga je
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vrlo znacajna. Poremecaj pamcenja, poremecaj misaonog procesa, akutna i kroni¢na
smetenost takoder su sestrinske dijagnoze koje mozemo vezati uz kvalitetu zivota oboljelih od
epilepsije.

Sestrinstvo je znanost i umijeCe koje primjenjuje kognitivne, psihomotoricke 1
interpersonalne vjeStine kako bi se pomoglo klijentu da ostvari svoj optimalni potencijal. U
temelje zdravstvene njege utkana je nuznost povecanja kvalitete Zivota pacijenta. Stoga je i
primjena intervencija u zdravstvenoj njezi usmjerena unaprjedenju razine dobrobiti, prevenciji
pojave problema, rjeSavanju postojecih problema (sestrinskih dijagnoza). Mozemo zakljuciti
da sve sestrinske dijagnoze mozemo vezati uz kvalitetu zivota pacijenata (22).

Medicinske sestre uvijek imaju vaznu ulogu u procjenjivanju stanja bolesnika. Na
temelju prepoznavanja nezadovoljenih ljudskih potreba one planiraju postupke za njihovo
zadovoljstvo. U nastavku slijedi pregled moguéih sestrinskih dijagnoza oboljelih od
epilepsije:

e Visok rizik za ozljede u/s epilepti¢ckim napadajem,
e Neupucenost u/s osnovnom bolesti, terapijom i nacinom Zivota,

e Socijalna izolacija u/s ponovljenim epileptickim napadima (11).

1.5.2. Zdravstveni odgoj

Ciljevi zdravstvenog odgoja bolesnika s epilepsijom jesu: usvajanje potrebnih znanja o
epilepsiji, razumijevanje simptoma, nadzor ucestalosti napadaja, psihosocijalna prilagodba.
Potrebno je informirati bolesnika i ¢lanove obitelji o bolesti, njezinu tijeku i lijecenju, pri
¢emu medicinska sestra ima vaznu ulogu. Epilepsija je bolest kroni¢na karaktera, pa zato
bolesnik i njegova obitelj moraju usvojiti znanja o samoj bolesti i 0 njezinu tijeku i poznavati
¢imbenike koji mogu pridonijeti pojavi epilepticnog napadaja. Bolesnik mora poznavati
u¢inke terapije, neZeljene pojave i nuznost redovitog uzimanja terapije te redovitoga

lije¢nickog nadzora (11).
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2. CILJ RADA

Cilj je ispitivanja utvrditi kako epilepsija utjeGe na svakodnevno funkcioniranje u
razli¢itim podru¢jima Zivota, te utvrditi razinu zadovoljstva pacijenata svojom kvalitetom

Zivota.
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3. ISPITANICI | METODE

3.1. Ustroj studije

U radu je koriStena prospektivna istrazivacka studija.

3.2. Ispitanici

Ispitanici su osobe oboljele od epilepsije koji se lijeCe ambulantno na Klinici za
neurologiju Klinickog bolnickog centra Osijek. U istrazivanju je sudjelovalo 35 ispitanika.
Podatci su prikupljeni od rujna do prosinca 2015. godine i od oZujka do svibnja 2016. godine.

3.3. Metode

Sredstvo istrazivanja bio je anonimni anketni upitnik (Quality of life in epilepsy —
QOLIE-31 preveden na hrvatski jezik). On sadrzi sedam podljestvica koje se bave sljede¢im
aspektima: emocionalno blagostanje, socijalno funkcioniranje, energija / umor, kognitivno

funkcioniranje, zabrinutost za napadaje, ucinci lijekova i ukupna kvaliteta zivota (Prilog 1.).

3.4. Statisticke metode

Podatci su obradeni u racunalnom programu R (www.r-project.org, inacica 3.3.0).
Kategorijski podatci prikazani su pomocu apsolutnih i relativnih frekvencija, dok su
numericki prikazani pomoc¢u medijana, prve i1 tree kvartile. Razlike medu kategorijskim
podatcima ispitane su pomocu binomialnog i hi-kvadrat testa. Razlike medu numeri¢kim
podatcima ispitane su pomo¢u Mann-Whitneyjevog U testa, a u sluéaju postojanja vise od
dvije skupine koriSten je Kruskal-Wallisov test. Razina statisticke znac¢ajnosti odredena je s p

<0,05.



3.Ispitanici i metode

3.5. Eticka nacela

Prije pocetka provodenja istrazivanja dobivena je suglasnost Povjerenstva za eticka i
staleSka pitanja medicinskih sestara 1 tehniCara. Sudjelovanje u istrazivanju bilo je
dobrovoljno, a svi su ispitanici pravovremeno usmeno i pisanim putem obavijeSteni o
ciljevima istrazivanja. Istrazivanje je provodeno primjenom anonimnog upitnika. Prije
provedbe istrazivanja ispitanici su potpisali suglasnost o pristanku na sudjelovanje u
istrazivanju te su dobili pisanu obavijest s osnovnim podatcima 0 istrazivanju, te im je

objasnjeno kako ¢e ispuniti upitnik.
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4. Rezultati

4. REZULTATI

Tablica 1. sadrzi prikaz op¢ih podataka o ispitanicima. U istrazivanju je sudjelovalo 35
ispitanika, od kojih je 19 osoba Zenskog i 16 muskog spola (p = 0,736), s medijanom dobi od
35 godina. Prema razini obrazovanja najvise je bilo osoba sa srednjom stru¢nom spremom,
njih 18, zatim sa zavrSenom osnovnom $kolom, njih 9, a najmanje s nezavr§enom osnovnom
Skolom, p = 0,001. Najveci broj ispitanika unutar godinu dana nije imao napadaje (p = 0,002),
a prema vrsti najvse je bilo jednostavnih parcijalnih (p = 0,099), koje je imalo 15 ispitanika.

Vecina ispitanika, njih 20 koristi dva ili vi$e antiepileptika (p = 0,392).

Tablica 1. Prikaz op¢ih podataka

n p

Spol M 16 0,736*
V4 19

Dob 35

Razina obrazovanja 4 razreda OS 2 0,0017
8 razreda OS 9
SSS 18
VSS 6

Status zaposlenosti Nezaposlen 27 0,001%
Zaposlen 8

Ucestalost epilepti¢nog napadaja 1-2 napadaja mjese¢no 2 0,002
3 ili viSe napadaja mjese¢no 6
< 3 napadaja u godini dana 10
0 napadaja u godini dana 17

Vrsta napadaja drugi 6 0,099
jednostavni parcijalni 15
kompleksni parcijalni 6
primarni generalizirani 8

Broj lijekova 1 14 0,392*
2 1vise 20

*Binomialni test, Ty2 test

11



4.Rezultati

U Tablici 2. nalazi se prikaz rezultata podskala kvalitete Zivota i sveukupna kvaliteta
zivota osoba s epilepsijom. Na temelju rezultata vidljivo je kako je u intervalu od 0 do 100
briga oko napadaja 42,32, ukupna kvaliteta zivota 52,14, emocionalno zdravlje s 56,14,
energija 52,21, kognitivne funkcije 52,51, briga o ucinku lijeka 57,12, dok je socijalna
kvaliteta najvisa s 66,58. Uzimajuci u obzir i tezinski udjel pojedinih stavki na kvalitetu
zivota, sveukupna kvaliteta Zivota osoba oboljelih od epilepsije prilicno je visoka i iznosi

85,71 od maksimalnih 100 bodova.

Tablica 2. Rezultati podskala kvalitete zivota i sveukupna kvaliteta Zivota

Tezina Ukupan bod Suma
Zabrinutost za napadaj 0,8 42,32 33,86
Ukupna kvaliteta zivota 0,14 52,14 7,30
Emocionalno zdravlje 0,15 56,14 8,42
Energija 0,12 52,21 6,27
Kognitivne funkcije 0,27 52,51 14,18
Ucinci lijekova 0,03 57,12 1,71
Socijalna kvaliteta 0,21 66,58 13,98
Sveukupna kvaliteta Zivota 85,71

Tablica 3. sadrzi rezultate usporedbe podskala kvalitete zivota prema spolu. Statisticki
znacajna razlika nije pronadena. Iz reultata mozemo izdvojiti da je pod podskalom socijalne
kvalitete medijan za osobe muskoga spola iznosio je 63,33, dok je kod osoba Zenskoga spola

bio visi 1 iznosio je 76,63.

Tablica 3. Prikaz usporedbe podskala kvalitete Zivota prema spolu

M Z p*
medijan (25 %-75 %)
Zabrinutost za napadaj 42,48 (37,49 - 58,33) 36,64 (29,96 — 55) 0,371
Ukupna kvaliteta zivota 62,5 (37,5 — 68,75) 50 (37,5-62,5) 0,297
Emocionalno zdravlje 58,5 (49,5 — 64) 58 (49 - 62) 0,804
Energija 53,13 (43,75 -63,13) 55 (43,75-61,25) 0,791
Kognitivne funkcije 45,83 (36,65 — 75,27) 56,63 (38,88 —72,77) 0,741
Socijalna kvaliteta 63,33 (48,13 -75,19) 76,63 (60,83-91,63) 0,082
Ucinci lijekova 58,3 (49,9 — 66,65) 58,3 (50 — 66,65) > 0,999

*Mann-Whitneyjev U test
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Tablica 4. sadrzi rezultate usporedbe podskala kvalitete Zzivota prema statusu
zaposlenosti. StatistiCki znacajna razlika nije pronadena. Medijan ukupne kvalitete Zivota

osoba koje su zaposlene i onih koje su nezaposlene bio je jednak i iznosio je 50.

Tablica 4. Prikaz usporedbe podskala kvalitete zivota prema statusu zaposlenosti

zaposlen nezaposlen p*
medijan (25 % - 75 %)
Zabrinutost za napadaj 55,83 (36,64 - 60) 40 (29,96 — 51,66) 0,175
Ukupna kvaliteta zivota 50 (43,75 — 75) 50 (37,5 -62,5) 0,768
Emocionalno zdravlje 61 (55,5 -62,5) 58 (49 - 62) 0,356
Energija 47,5 (42,5-75,63) 55 (45-61,25) > 0,999
Kognitivne funkcije 41,1 (21,11 -63,87) 56,63 (38,88 — 74,98) 0,175
Socijalna kvaliteta 58,94 (27,9 -81,23) 75 (57,08 —88,75) 0,209
Ucinci lijekova 58,3 (41,63 — 66,65) 58,3 (49,9 —66,65) 0,875

*Mann-Whitney U test

Tablica 5. sadrZi rezultate usporedbe podskala kvalitete Zivota prema koli¢ini lijekova.
Statisticki znacajna razlika nije pronadena. Medijan ukupne kvalitete zivota podjednak je za

osobe koje koriste jedan i dva ili viSe lijekova i iznosio je 50.

Tablica 5. Prikaz usporedbe podskala kvalitete Zzivota prema koli¢ini lijekova

jedan dva i vise p*

medijan (25%—-75%)

Zabrinutost za napadaj 37,49 (31,66-55) 44,98 (35 — 56,66) 0,576

Ukupna kvaliteta zivota 50 (25 — 62,5) 50 (37,5-75) 0,401
Emocionalno zdravlje 60 (56-62) 56,5 (48-62) 0,248
Energija 55,63 (45 - 61,25) 50 (43,75 - 61,88) 0,612
Kognitivne funkcije 42,22 (37,77 -72,77) 55,25 (41,94 -73,6) 0,662
Socijalna kvaliteta 75,61 (63,73 - 83,33) 63,53 (45,81 -82,08) 0,302
Ucinci lijekova 62,48 (58,3-75) 54,15 (49,9 - 66,65) 0,093

*Mann-Whitney U test

13



4.Rezultati

Tablica 6. sadrzi rezultate usporedbe podskala kvalitete Zivota prema ucestalosti
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4.Rezultati

Tablica 7. sadrzi rezultate usporedbe podskala kvalitete Zivota prema vrsti napadaja.

Statisticki znacajna razlika nije pronadena. Medijan ukupne kvalitete Zivota za osobe koje

imaju jednostavni napadaj iznosio je 62,5, za kompleksni parcijalni 56,25, za primarni

generalizirani 43,75, te za druge vrste napadaja 37,5.
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4.Rezultati

ta prema razini

Zivo

sadrzi rezultate usporedbe podskala kvalitete

Tablica 8.

v

obrazovanja. Najnizu kvalitetu povezanu s uc¢inkom lijekova imaju oni s 4 razreda OS ¢iji

medijan je iznosio 54,13 i VSS sa medijanom 50.
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5.Rasprava

5. RASPRAVA

Internacionalna liga za borbu protiv epilepsije objavila je kako osobe oboljele od
epilepsije imaju tendenciju za nizu kvalitetu zivota. Ona moze biti povezana s dubokim
fizickim, psihickim i socijalnim posljedicama (23) te utjecaj epilepsije na kvalitetu Zivota
osobe moze biti ve¢i od utjecaja nekih drugih kroni¢nih bolesti. Brojni su faktori koji
doprinose tome ukljucujuéi nepredvidivost napadaja, kao i prisutnost stigme, ¢esto povezane s
epilepsijom (24). Takve osobe sklone su niskom samopostovanju, tjeskobi i depresiji te
socijalnoj izolaciji. Mnoga istrazivanja pokazuju da osobe oboljele od epilepsije CeS¢e imaju
problema sa zaposljavanjem nego ostatak populacije (25).

Istrazivanje o kvaliteti zivota oboljelih od epilepsije slicno ovom provedeno je u
Maleziji medu 106 bolesnika kojima je dijagnosticirana epilepsija. Istrazivanje je provedeno
na Klinici za neurologiju malezijske bolnice (Neurology Clinic of University Sains Malaysia
Hospital). Kvaliteta zivota mjerena je validiranim upitanikom (QOLIE-31) prevedenim na
malezijski jezik. U istrazivanju je sudjelovalo 60 Zena (56,6 %) i 46 muskaraca (43,4 %).
Starost sudionika bila je izmedu 18 i 62 godine, dok je prosjecna starost iznosila 31,8 (SD
11,0). Cilj tog istrazivanja bio je utvrditi kako kvaliteta Zivota utjeCe na zdravlje i njezin
odnos sa prisutno$¢u napadaja. Rezultati istraZivanja pokazali su da je ukupna kvaliteta Zivota
iznosila 68,9 (SD 15,9). Sve podljestvice kvalitete Zivota pokazale su znacajnu umjerenu
korelaciju s ucestalosti napadaja, osim kognitivnog funkcioniranja (26).

Pogledamo li rezultate ovog istraZivanja najveci broj ispitanika, njih 17 ( 48,57 %) nije
imalo epilepticki napadaj unazad godinu dana, dok je u studiji u Maleziji rang ucestalosti
napadaja u posljednja 4 tjedna bio od 0 — 8 sa standardnom devijacijom 1,09 (1,52). Naj¢esca
vrsta napadaja medu 15 (42,86 %) od 35 ispitanika bio je jednostavni parcijalni napadaj, dok
studija u Maleziji pokazuje da veci broj njihovih ispitanika ima generalizirane napadaje, njih
79 (74,5 %). Oba istrazivanja pokazala su da vrsta napadaja nije vazan prediktor kvalitete
Zivota.

U ovom istrazivanju moze se zapaziti da su ispitanici uglavnom zadovoljni kvalitetom
svoga zivota. Sveukupna kvaliteta zivota osoba oboljelih od epilepsije prili¢no je visoka i
iznosi 85,71 od maksimalnih 100 bodova, od ¢ega mozemo reé¢i da je socijalna kvaliteta
Zivota najvisa sa 66,68, a zabrinutost za napadaj najmanja s 42,32. Neke studije otkrivaju i

znatnu povezanost kvalitete Zivota s kontrolom napadaja, $to moze biti jedan od razloga koji
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doprinose visokoj kvaliteti Zivota medu ispitanicima ovog istrazivanja, gdje 27 (77,14 %) od
ukupno 35 ispitanika nije imalo napadaj unazad godinu dana ili su imali manje od 3 napadaja
u godini dana, a 34 njih u terapiji ima 1 ili viSe antiepileptika. Takoder, socijalno
funkcioniranje vazan je prediktor kvalitete Zivota u svim razdobljima zivota. Njezin utjecaj na
kvalitetu zivota sastoji se u u¢incima na fizicko zdravlje, a osobitona mentalno zdravlje osoba
koje boluju od epilepsije. Povezanost zdravlja, kvalitete zivota i socijalnog funkcioniranja
nepobitno je dokazana u velikom broju istrazivanja. Ono ima ulogu u ublazavanju negativnih
utjecaja same bolesti. Visoka razina socijalnog funkcioniranja ispitanika vazna je za
odrzavanje dobre razine kvalitete Zivota. Ispitanici su najveé¢im dijelom iznosili svoje
stajaliSte kroz upitnik kako im ,,zdravlje ni u jednom trenutnu ne narusava socijalne aktivnosti
kao sto je posjet prijateljima ili bliskim rodacima® i ,,u protekla 4 tjedna epilepsija ili
antiepilepticka terapija koju koriste nimalo nije uzrokovala probleme sa zabavom kao sto su
hobiji ili izlasci, voznjom auta, radnim i socijalnim ogranicenjima“.

Rezultati istrazivanja u Maleziji sli¢ni su nasima s obzirom na to da je ukupna kvaliteta
zivota takoder visoka i iznosi 68,9, od Cega je ucinak lijekova najvisi sa 79,4, dok je
zabrinutost za napadaj najmanja s 47,5 kao i u nasem istrazivanju. U ¢lanku navode kako je
¢injenica da Malezija ima specijalizirane lije¢nike za ljude s epilepsijom jedan od moguéih
razloga koji su pridonijeli boljem standardu zdravstvene skrbi, a time i boljoj kvaliteti zivota
oboljelih od epilepsije. U usporedbi s ovim istrazivanjem osobe koje su imale terapiju
antiepilepticima pokazalo se da su imale bolju kvalitetu Zivota od osoba koje nisu imale
terapiju. Monoterapija kontrolira na odgovarajué¢i na¢in napadaje, dok je politerapija potrebna
samo osobama s tezim napadajima. Studija u Maleziji pokazala je da je postotak ljudi koji su
primali monoterapiju gotovo dvostruko veéi (57,5 %) od onih s politerapijom (35,8 %).

U jednom istrazivanju koje je provedeno u Australiji, gdje su ispitanici uglavnom stariji,
rezultati su pokazali da je socijalno funkcioniranje bilo najvise, a energija najniza (27). Ta
razlika u uzorcima vjerojatno je zbog prisutnih sociokulturoloskih ili klini¢kih faktora, a
pokazalo se 1 da zemlja porijekla ima utjecaj na kvalitetu Zivota.

U ovom istrazivanju usporedbom ukupne kvalitete Zivota sa spolom, statusom
zaposlenosti, kolicinom lijekova, ucestalosti napadaja i vrstom napadaja nije pronadena
statistiCka znacajnost osim u usporedbi s razinom obrazovanja. Ukupna kvaliteta ucinka
lijekova najniza je kod ispitanika koji imaju 4 razreda OS i onih s VSS. Dok je u istarazivanju
provedenom u Maleziji znacajnost pronadena samo u usporedbi s ucestalosti napadaja.
Literatura podrzava rezultate malezijskoga istrazivanja,gdje stoji da ljudi s ¢estim napadajima
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imaju znatno lo$iju kvalitetu Zivota od onih koji imaju rijetko ili uopée nemaju napadaje.
Baker 1 sur. piSu da je ucestalost napadaja glavni prediktor psihosocijalne disfunkcije i
emocionalne neuklopljenosti ljudi koji boluju od epilepsije. Osobe s nekontroliranim
epileptickim napadajima uvijek ¢e biti u neugodnom poloZaju ne znajuci kada ¢e se pojaviti
sljede¢i napadaj kako bi poduzeli mjere opreza i samokontrole te izbjegli napadaje u
neprikladno vrijeme, na javnim mjestima ili drustvenim dogadajima. OgraniCenja vezana za
voznju automobila, nemogucnost zaposljavanja i razvijanja karijere mogu biti razlog nize
kvalitete Zivota. Strah od iduc¢eg skorog napadaja i oko toga da ¢e se osramotiti ili da ¢e imati
druge probleme u javnosti mogu ih dozivotno zabrinjavati. Spoznaja da postoji opasnost od
mogucih ozljeda za vrijeme napadaja takoder moze znacajno utjecati na ukupnu kvalitetu
zivota. U malezijskom istrazivanju pokazalo se da medu ispitanicima briga oko napadaja ima
znacajno najnizi bodovni rang od ostalih podljestvica upitnika koji je koristen. Ucestalost
napadaja povezana je sa strahom i nerazumijevanjem, §to rezultira drustvenom stigmom i
diskriminacijom oboljelih od epilepsije. Studija u Zambiji izvestava da su mnogi koji boluju
od epilepsijebili odbijeni od strane obitelji ili zajednice. Kulturalna uvjerenja utecu na stavove
zajednice prema oboljelima od epilepsije kao i visoka stopa anksioznosti, depresije i niskog
samopouzdanja direktno utjecu na kvalitetu Zivota (26).

Svrha rada koje su proveli Najam-us-Sahar i Haroon Rashid Chaudry u Pakistanu bila je
ispitati odnos izmedu ucestalosti napadaja i njegovog utjecaja na kvalitetu zivota ljudi koji
boluju od epilepsije. Upitnik QOLIE-31 preveden je na jezik urdu. U istrazivanju je
sudjelovalo 50 odraslih osoba, 31 muskarac (62 %) i 19 Zena (38 %) od 18 do 42 godine,dok
je prosjecna starost ispitanika bila 24,22 godine. Studija je pokazala da postoji zacajna
povezanost kvalitete zivota i ucestalosti napadaja te da c¢eS¢i napadaji imaju negativne
posljedice na sve domene kvalitete Zivota kao §to su socijalno funkcioniranje, emocionalna
dobrobit, ucinak lijekova i kognitivno funkcioniranje.

Istrazivanje u Pakistanu pokazalo je da, iako je 46 % sudionika imalo srednjoskolsko
obrazovanje, stopa nezaposlenosti bila je visoka (42 %). Postoji niz ¢imbenika koji se odnose
na visoku stopu nezaposlenosti. Mnoga istrazivanja pokazala su da epilepsija moze uzrokovati
odredena radna ogranicenja. Pod demografskim podatcima statusa zaposlenosti istrazivanje je
pokazalo da niti jedna Zena nije u radnom odnosu, $to je specificno za Pakistan gdje je
pozeljno da zene ostanu u svojim domovima, tako da su one potpuno ovisne o financijskoj
potpori svoje obitelji. To stanje dovodi do psiholoske uznemirenosti, Sto rezultira loSijom
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muskarce (32). U ovom istrazivanju takoder je visoka stopa nezaposlenosti (77,14 %), no ona
je gotovo izjednacena s obzirom na spol, gdje je nezaposleno 14 Zena, a 13 musaraca.

Rezultati istrazivanja provedenog u Pakistanu pokazali su znacajnu povezanost izmedu
ukupne kvalitete zivota i uCestalosti hapadaja. Na temelju tih rezultata moguce je zakljuciti da
epilepsija nije samo kroni¢na bolest ve¢ da ona itekako utjece na kvalitetu zivota pojedinca,
ukljucujuéi psiholoske, bihevioralne i socijalne aspekte. Zaposlenost i drustveni odnosi vrlo
su vazni kao izvor zadovoljstva zivotom (28).

U ovom istrazivanju pisalo je da je Nacionalni institut za neuroloske poremecaje i
mozdani udar (National Institute of Neurological Disorders and Stroke) izvjestio da ljudi s
dobro kontroliranim napadajima imaju istu kvalitetu zivota kao ljudi koji ne boluju od
epilepsije. Jedno drugo istrazivanje pokazalo je da je potpuna remisija napadaja ili izostanak
napadaja u korelaciji s najboljom mogu¢om kvalitetom zivota u usporedbi s epilepsijom koja
je kontrolirana lijekovima (29).

Ovo istrazivanje moglo bi pomo¢i u planiranju i vrednovanju terapijskih planova koje
pacijenti trebaju nastaviti i dalje bez obzira na to §to godinama dolaze na redovne kontrole.
Dobiveni rezultati istrazivanja mogli bi pomo¢i i pri definiranju intervencija koje provode
medicinske sestre u edukacijiosoba oboljelih od epilepsije i njihovih obitelji s ciljem
postizanja §to veée samostalnosti bolesnika i omogucavanja Sto bolje kvalitete zivota.
Provedeno istrazivanje potvrduje da je u buducnosti nuzno posvetiti p0zornost istrazivanjima

kvalitete Zivota, posebice iz perspektive sestrinske znanosti.
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6. ZAKLJUCAK

Na temelju provedenog istrazivanja moguce je zakljuciti sljedece:

e Usporedbom ukupne kvalitete zivota sa spolom, statusom zaposlenosti, koli¢inom
lijekova, ucestalosti napadaja i vrstom napadaja nije pronadena statistiCka znacajnost,
osim u usporedbi kvalitete Zivota s razinom obrazovanja (p = 0,036).

e Ukupna kvaliteta u¢inka lijekova najniza je kod ispitanika koji imaju 4 razreda OS i
onih sa VSS.

e Ispitanici su uglavnom zadovoljni svojom kvalitetom Zzivota. Sveukupna kvaliteta
zivota osoba oboljelih od epilepsije prili¢no je visoka i iznosi 85,71 od maksimalnih
100 bodova, od Cega je socijalna kvaliteta Zivota najvisSa sa 66,68, a zabrinutost za

napadaj najmanja s 42,32.
Kroz ovakvu samoprocjenu kvalitete zivota oboljelih od epilepsije medicinska sestra

moze bolje razumijeti kako se pacijenti nose sa svojom boles¢u, Sto ¢e doprinjeti u¢inkovitijoj

skrbi. Istrazivanje ostavlja prostora za daljnji rad s ve¢om skupinom istrazivane populacije.
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7. SAZETAK

Cilj istrazivanja:Cilj ispitivanja bio je utvrditi kako epilepsija utjeCe na svakodnevno
funkcioniranje u razli¢itim podru¢jima zivota te utvrditi razinu zadovoljstva pacijenata

svojom kvalitetom zivota.

Nacrt studije:Prospektivna istrazivacka studija provedena u specijalistickoj ambulanti na

Klinici za neurologiju Klini¢kog bolni¢kog centra Osijek.

Ispitanici i metode:Ispitanici su osobe oboljele od epilepsije koje se lije¢e ambulantno na
Klinici za neurologiju Klinickog bolnickog centra Osijek.Sredstvo istrazivanja bio je
anonimni anketni upitnik (Quality of life in epilepsy — QOLIE-31 preveden na hrvatski jezik).
On sadrzi sedam podljestvica koje se bave sljede¢im aspektima: emocionalno blagostanje,
socijalno funkcioniranje, energija, kognitivno funkcioniranje, zabrinutost za napadaje, u¢inci

lijekova i ukupna kvaliteta Zivota.

Rezultati:Prosjecna starost ispitanika bila je 35 godina, 19 osoba Zenskog i 16 muskog spola
(p = 0,736). Sveukupna kvaliteta zivota osoba oboljelih od epilepsije prilicno je visoka i
iznosi 85,71 od maksimalnih 100 bodova, od ¢ega je socijalna kvaliteta Zivota najvisa sa
66,68, a zabrinutost za napadaj najmanja s 42,32. Usporedbom ukupne kvalitete zivota sa
spolom, statusom zaposlenosti, koli¢inom lijekova, uestalosti napadaja i vrstom napadaja
nije pronadena statisticka znacajnost, osim u usporedbi podskale kvalitete Zivota s razinom
obrazovanja (p = 0.036). Ukupna kvaliteta ucinka lijekova prema razini obrazovanja najniza

je kod ispitanika koji imaju 4 razreda OS i onih sa VSS.

Zakljucak:Kroz ovakvu samoprocjenu kvalitete Zivota oboljelih od epilepsije medicinska
sestra moze bolje razumijeti kako se pacijenti nose sa svojom boles¢u, Sto ¢e doprinjeti
ucinkovitijoj skrbi. Istrazivanje ostavlja prostora za daljnji rad s ve¢om skupinom istrazivane
populacije.

KLJUCNE RIJECI:kvaliteta Zivota, epilepsija, Klinika za neurologiju, Klini¢ki bolnicki

centar Osijek.
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8. SUMMARY

Study goal: The aim of the research was to determine the effects of epilepsy on daily
functions in different aspects of life, and to determine the level of patient satisfaction with

their quality of life.

Study design: Prospective research study conducted at the specialist department at the Clinic

of Neurology, University Hospital Centre Osijek.

Methods and participans: The subjects were patients diagnosed with epilepsy, treated as
outpatients at Clinic of Neurology, Clinical Hospital Center Osijek. The data was obtained via
anonymous survey (Quality of life and epilepsy - QOLIE-31 translated into Croatian). It
consists of seven subscales dealing with the following aspects: emotional well-being, social
functioning, energy, cognitive abbilities, concern for the attacks, the effects of drugs and the

overall quality of life.

Results: The mean age of the patients was 35 years old, 19 females and 16 males (p = 0.736).
The overall quality of life of people diagnosed with epilepsy is quite high at 85.71 out of a
maximum 100 points, of which the social quality of life is the highest with 66.68, and concern
for the attacks smallest, with 42.32. By comparing the overall quality of life with gender,
employment status, amount of drugs, seizure frequency and type of attack significant
statistical difference was not found, except in comparisson of the quality of life with the level
of education (p = 0.036). The overall quality of the effect of drugs was the lowest in patients

who have not completed elementary school and those with a university degree.

Conclusion: Via the self-assessment of quality of life of people diagnosed with epilepsy
nurse can understand better how patients cope with their illness, which will enable more
efficient care. Further studies with larger groups of population studied should be conducted in
the future.

KEY WORDS: quality of life, epilepsy, Clinicof Neurology, University Hospital Centre
Osijek.
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