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1. Uvod

1. UvOD

Miastenija gravis kroni¢na je autoimuna bolest obiljeZzena osciliraju¢om slabosti miSi¢a zbog
stvaranja antitijela protiv receptora na neuromuskularnoj spojnici. Pocetak bolesti obi¢no je
postupan, neprimjetan, ali moze biti i nagao, fulminantan, zbog neke infekcije ili uzbudenja
(1). Tipi¢ni su simptomi bolesti zamor i smanjenje snage miSi¢a koji se poveca dok traje
aktivnost, a smanjuje se pri odmaranju. Umor kod miastenije nema nieg zajednickog s
umorom koje zahvaéa zdravo tijelo nakon tjelesne aktivnosti. Miastenicar zeli biti aktivan,
zeli se kretati, medutim on to ne mozZe, nema snage za to. Ne moze viSe Ciniti ni
najjednostavnije pokrete kao npr. dignuti ruku ili primiti neki predmet. U mladoj zivotnoj
dobi ¢es¢e obolijevaju zene, dok nakon 40. godine bolest podjednako zahvaca oba spola.
Nakon razdoblja pogorSanja, koje moze zavr$iti respiratornim krizama, mogu se javiti
remisije koje traju 1 nekoliko godina. Egzarcerbaciji moZe biti povod 1 sam rinofaringitis,

fizicki napor ili uzrujavanje, a kod Zena, u rijetkim sluc¢ajevima, i mjese¢nica (2).

1.1. KLINICKI SIMPTOMI I ZNAKOVI

Imunoloske reakcije mogu biti vrlo blage, jedva uo€ljive ili su vrlo intenzivne, tako da u

organizmu dovode do prave oluje s negativnim posljedicama, $to moze zavrsiti ¢ak 1 letalno.

Prvi simptomi mogu biti vrlo intenzivni, ali i toliko blagi da ih sam bolesnik ne prepoznaje
kao bolest, osobito ako se spontano povuku. Glavni znak bolesti motorni je zamor odredene
grupe misica koji oscilira tijekom dana te progresivha nemo¢ pri ponavljanoj kontrakciji.
Svaki se misi¢ ponovno moze pokrenuti nakon odmora (3). Kao posljedica miastenije gravis
razli¢ite grupe misi¢a mogu biti zahvacene pojavom specificnih simptoma. Poremecaj
funkcije bulbomotora ocituje se dvoslikama i ptozom kapaka. Ptoza kapaka najcesce je znatno
izraZzena na jednoj vjedi, no nerijetko zahvaca oba oka. Vazno je napomenuti da je Citanje

laksSe 1 jasnije u jutarnjim satima, §to i jest pokazatelj umora misica (4).

Slabost u ekstremitetima moZe se pojaviti sporadi¢no kao slabost nogu, slabost ruku, ali isto
tako moZe istovremeno zahvatiti i ruke i noge. Slabost ruku ocituje se nemoguénoséu
podizanja ruku iznad razine ramena, tako da se oboljeli ne mogu samostalno pocesljati. No,
Kod slabosti miSi¢a nogu, primjecuje se usporen i oteZan hod, popracen tremorom i osje¢ajem
tezine u samim ekstremitetima. Uslijed tegoba hod je gotovo potpuno onemogucen, a
dodatnim iscrpljivanjem povecava se i op¢i zamor. U ovakvim stanjima, oboljeli su ovisni o

tudoj pomo¢i dok ne dode do poboljSanja zdravstvenog stanja i smanjenja tegoba.
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1. Uvod

U miSi¢ima lica se mogu javiti osjecaji zatezanja i ko¢enja. Tegobe se u pocetku javljaju kod
smijanja zbog zaostajanja gornje usnice. Dolazi do otezanog Zvakanja i gutanja hrane,
tekucine, pa ¢ak i sline. Konac¢no, lice dobiva izgled koji nazivamo facies myopathica. Govor
postaje sporiji i nazalan te sve tis$i. Najtezi i najopsezniji simptomi javljaju se U respiratornim
misi¢ima, pri ¢emu se javlja pritisak na prsni ko$ i otezano disanje. Konacnica je takvog

stanja nerijetko respiratorni zastoj (5).

1.2. DIJAGNOSTIKA

Za postavljanje dijagnoze primjenjuju se, uz anamnesti¢ke podatke o patoloSkom zamoru
misica 1 oscilacijama smetnji, ispitivanja zamora miSia, elektromiografija i
elektroneurografija , seroloska obrada na acetilkolinska i MUSK (Muscle unit specific kinase),
te farmakoloski testovi kod kojih se koriste edrophonij (na trzistu pod nazivom Tensilon) ili

neostigmin bromid (na trzistu poznat pod nazivom Prostigmin). (6)

1.3. LIJECENJE

LijeCenje se provodi inhibitorima kolinestreaze (enzim koji razgraduje acetilkolin),

kortikosteroidima i drugim imunosupresivnim lijekovima (7).

1.3.1. Inhibitori kolinesteraze

Kolinesteraza je enzim koji razgraduje acetilkolin koji je prijenosnik podrazaja sa zivéanog
zavrSetka na misi¢no vlakno na kojem se nalazi posebni receptor za acetilkolin. Kod najveceg
broja bolesnika vezanje acetilkolina za receptor nije moguce jer je ve¢ doslo do vezanja
autoagresivnog protutijela te zbog toga ne moze do¢i do kontrakcije misic¢a. Kao inhibitor
kolinesteraze daje se piridostigmin, na trziStu poznat kao Mestinon, 60 mg, u odredenim
vremenskim razmacima da bi koncentracija lijeka bila ravnomjerno rasporedena. Lijek se
uvodi po individualnoj satnici, ovisno o razdobljima zamora bolesnika. Kod primjene
piridostigmina moze do¢i do muskarinskih popratnih u¢inaka u glatke muskulature kao $to su
nelagoda u epigastriju, pojacana peristaltika uz bolne gréeve, proljev, muénina, gubitak teka,
spazam bronha, mioza. Takoder se mogu pojaviti i neZeljeni uc€inci od strane zlijezda, a to su
hipersalivacija, poja¢ano suzenje, pojatano znojenje, hladan znoj te pojacana sekrecija

bronhalne sluznice. (8)
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1.3.2. Kortikosteroidi

Kortikosteroidi se u lije¢enje uvode ako odgovor organizma na piridostigmin nije
zadovoljavajué¢i. Kod tezih oblika bolesti kortikosteroidi se daju intravenoznim putem kao
dodatak infuzijskim otopinama, i to u maksimalnim dozama 80 — 120 mg. Doza se postupno
smanjuje ili povecava ovisno o stanju bolesnika. Nakon postignutog ucinka prelazi se na
peroralnu primjenu lijeka. Nedostaci su joj popratni ucinci koji se oc¢ituju i na metabolickom i

na tjelesnom izgledu bolesnika (9).

1.3.3. Imunosupresivi

Ukoliko dosadasnja terapija nije u potpunosti postigla Zeljene rezultate, u lijeCenje se
ukljucuju imunosupresivi. Ako se uvodi ta vrsta lijekova, doza se kortikosteroida smanjuje
(10).

1.3.4. Plazmafereza

Plazmafereza je, kod tezih slucajeva bolesti, ¢esto izbor lijeCenja. Predstavlja izmjenu plazme
kojom se neselektivno uklanjaju antitijela pa tako i antitijela koja uzrokuju simptome
miastenije gravis. Tim se postupkom brzo uklanjaju kolajuca antitijela 1 klinicki znakovi 1
simptomi bolesti. Sama plazma koja se eliminira mora se odgovaraju¢e nadomjestiti. To je

moguce uciniti albuminima, plazmom, i kristaloidima (11).

1.3.5. Imunoglobulini

Imunoglobulini se daju u obliku intravenozne infuzije. Doza se odreduje prema tjelesnoj
tezini bolesnika. Sama terapija nema dugotrajnih negativnih popratnih pojava. Imunoglobulini
se moraju primjenjivati polagano jer moze do¢i do stenokardije, tahikardije,
hemokoncentracije, glavobolje, kapilarnog krvarenja, porasta krvnog tlaka, bolova u misi¢ima

i zglobovima, retinalnog vaskulitisa i alergijskih reakcija(2).

1.3.6. Timektomija

Odstranjenje timusa operativnim putem znatno pridonosi lijeCenju ove bolesti. Time se na
neko vrijeme mogu usporiti 1 odgoditi daljnja pogorSanja. Timus ima ulogu programatora
imunoloskog odgovora naSeg tijela. Tkivo timusa fizioloski atrofira s godinama, no kod

bolesnika s miastenijom gravis ono zaostane dulje nego kod zdrave (3).
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1.4. Umor

North American Nursing Diagnosis Association (NANDA) definira umor kao osjecaj
iscrpljenosti i smanjene sposobnosti za izvodenje fizickog i mentalnog rada tijekom
svakodnevnih aktivnosti. Umor se prema NANDA-i javlja kao akutni #/ili kroni¢ni sindrom
(12). Od klinickih pokazatelja dominiraju: nemoguénost odrzavanja uobicajene razine fizicke
aktivnosti, verbalizacija stalnog nedostatka energije, percipirana potreba za dodathom
energijom u obavljanju rutinskih zadaca, ugroZena koncentracija, nezainteresiranost za
okolinu, introspekcija, ugroZen libido, mamurnost te osjecaj krivnje zbog nemoguénosti
obavljanja svakodnevnih aktivnosti. Znacajke umora jesu: subjektivni osje¢aj umornosti,
osjecaj tjelesne iscrpljenosti, nedostatak volje da se rad nastavi (motivacija), smanjenje fizicke
sposobnosti (objektivno mjerljiv radni ucinak) te kemijske promjene u misi¢ima i tjelesnim
teku¢inama. Moze se razlikovati miSiéni (fizi€ki) 1 dusevni (psihi€¢ki) umor; uzroci misi¢nog
umora jesu: nagomilavanje otpadnih tvari u misic¢u (mlijene kiseline i dr.), hipoksija i dr., ali
uzrok moze biti i primarno zivéani. Uzrok duSevnog (intelektualnog) umora jest vjerojatno
otezani prijenos impulsa u sinapsama zbog iscrpljenja neurotransmitera. Razlikuje se, nadalje,
akutni 1 kroni¢ni umor. Glavni simptomi akutnog umora jesu smanjenje sposobnosti
koncentracije, smanjenje funkcije osjetnih organa (sluh, vid), slabljenje refleksa i dr., a
kroni¢noga apatija, slab tek, povremene glavobolje 1 bolovi u ledima, nemiran san, poremecaji
probave, osjecaj iscrpljenosti. Kroni¢ni se umor obi¢no definira kao umor iznad odredene

razine u trajanju od 6 mjeseci ili vise (13).

1.5. ZDRAVSTVENA NJEGA BOLESNIKA

U bolesnika oboljelih od miastenije gravis glavni je znak bolesti motorni zamor odredene
grupe misi¢a. Ako se napor nastavi, moze nastupiti i kljenut. Bolesnik pri tome ne osjeca
umor ve¢ samo uoc¢ava svoju nemo¢ u kontroliranju voljne miSi¢ne kontrakcije (14). Moze se
javiti jednostrana ili obostrana ptoza vjede te dvoslike. Moze do¢i do smetnji Zvakanja,
gutanja 1 govora. Uocljivo je da dolazi do gubitka glasa koji je postepeno sve tisi, postaje

nazalan i otezana je artikulacija glasova.
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Uz sve navedene tegobe bolesnici imaju 1 niz drugih problema i poteskoc¢a kao Sto su bol,
tjeskoba, depresija, poremecaj spavanja te ograni¢enost u svakodnevnim bioloskim,

psiholoskim i drustvenim aktivnostima te umanjena radna sposobnost (15).

Znatna je povezanost oscilacija bolesti s emotivnim stanjima te sa psihofizickim stanjem
bolesnika. Tjelesne tegobe, radna nesposobnost, slabo razumijevanje okoline i stres uzrokuju

pogorsanja mentalnog stanja oboljelih, a time dolazi i do pogorsanja same bolesti (16).

1.5.1. Utvrdivanje potreba za zadravstvenom njegom

Proces zdravstvene njege pocinje utvrdivanjem bolesnikovih potreba, odnosno prikupljanjem
podataka, njihovom analizom i definiranjem problema. Miastenija gravis bolest je koja u svim
podru¢jima Zivota ostavlja tragove te zahtijeva cjelovit i1 individualan pristup svakom
bolesniku. Osvréu¢i se na prikupljanje podataka prema obrascima M. Gordon, proces
zdravstvene njege i skrbi o oboljelima od miastenije gravis zahtijeva dobro poznavanje, dobro

uocavanje 1 joS bolje rjeSavanje njihovih problema u svakodnevici.

1.5.2. Najcesée dijagnoze iz podrucja zdravstvene njege:

e Nedostatak specifi¢nih znanja u/s lijeCenjem

e Visok rizik za infekciju u/s poremecajima imunoloskog odgovora

e Neupucenost u njegu koze lica i tijela

e Visok rizik za o$tecenje koze u/s tankom, njeznom kozom i edemima

e Neprohodnost di$nih puteva u/s hiperprodukcijom sekreta

e Neefektivno disanje u/s gubitkom snage respiratorne muskulature sekundarno
smanjene energije

e Visok rizik za aspiraciju u/ s hiperprodukcijom sline

e Visok rizik za dehidraciju u/s oteZanim gutanjem

e  Brzo zamaranje u/s otezanim disanjem sekundarno oslabljenog rada prsnih misica

e Poremecaj prehrane u/s neadekvatnim unosom hrane

e Smanjeno podnosenje napora u/s slabosti misi¢a sekundarno osnovne bolesti

e SMBS u/s slabosti misi¢a sekundarno osnovne bolesti

e Visok rizik za pad u/s smetnjama vida sekundarno osnovne bolesti

e  Strah u/s ishodom bolesti

e Neucinkovito suoCavanje u/s smanjenom socijalizacijom, smanjenom aktivnosti i

nesposobnost za rad
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e Umor u/s smanjenjem sposobnosti za fizicki i mentalni rad sekundarno osnovne
bolesti
e Poremecaj samopoStovanja U/S promjenama vanjskog izgleda, zivotnih funkcija i
uloga
e Poremecena kvaliteta zivota U/S uputama o primjeni terapije, provodenju kontrole,

pravilnoj prehrani i tjelesnoj aktivnosti

1.5.3. Umor u/s smanjenom sposobnosti za fizi¢ki i mentalni rad sekundarno osnovne
bolesti

U fazi procjene 1 definiranja sestrinske dijagnoze utvrduju se karakteristike umora, moguci
uzrocnici umora, zahtjevi svakodnevnog Zivota bolesnika 1 njegova sposobnost obavljanja
svakodnevnih aktivnosti. Procjenjuje se emocionalni odgovor na umor, prehrambene navike,
obrasci spavanja i uobiCajena razina fizicke aktivnosti i vjezbanja. Prikupljaju se podaci o
medicinskim dijagnozama, dijagnostickim postupcima 1 terapiji. Prikupljaju se podaci o
bolesnikovim ocekivanjima 1 spremnosti na suradnju u provodenju strategija koje ¢e smanjiti
umor, kao 1 o obiteljskoj 1 socijalnoj podrSci koja je potrebna tijekom provodenja sestrinskih

intervencija.

U fazi planiranja utvrduju se prioriteti 1 postavljaju se ciljevi kao $to su: sudjelovanje
bolesnika u planiranju i provedbi intervencija u skladu s njegovim stanjem, racionalno
troSenje energije tijekom svakodnevnih aktivnosti, povecanje izdrzljivosti, bolje podnosenje
napora, ocuvanje misi¢ne snage i1 samopouzdanja, zadovoljene prehrambene i1 nutritivne

potrebe, te prihva¢anje pomo¢i drugih.

Planirane intervencije su: procjena tezine umora na skali 1 — 10, izrada plana tjelesnih
aktivnosti i odmora kroz jedan tjedan, poticanje bolesnika na aktivnosti sukladno njegovim
mogucénostima, nauciti bolesnika izvodenju aktivnosti sa Sto manje napora, odgovaraju¢im
vjezbama odrzavati kondiciju i tonus muskulature, isplanirati i provesti adekvatnu prehranu,
nauciti bolesnika tehnikama relaksacije, osigurati neometani odmor, poticati ga da izrazi
sumnje i zabrinutost, dati mu povratnu informaciju o napredovanju, pruZziti emocionalnu

podrsku i educirati kako bolesnika tako 1 obitelj 1 ¢lanove uZe zajednice.

U fazi procjene provjerit ¢emo adekvatnost postavljenih ciljeva te ih po potrebi korigirati.
Moguci ishodi su i odbijanje suradnje bolesnika i/ili obitelji, te prisutnost osjecaj slabosti i

umora. Ocekivani ishodi nakon intervencija su: tezina umora na skali procjene se smanjuje,
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ocuvana je miSi¢na snaga, bolesnik verbalizira smanjenje umora i bolje podnosenje napora, te

poboljsanje koncentracije i kondicije (17).
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2. CILJ ISTRAZIVANJA

Cilj je ovog istrazivanja utvrditi postoji li kod bolesnika s miastenijom gravis i osjecaj
prekomjernog umora, a ne samo misicnog zamora, koji dodatno utjece na svakodnevno
funkcioniranje bolesnika. Namjera je istrazivanja utvrditi kako umor utje¢e na svakodnevne
aktivnosti bolesnika. Prikazom rezultata ukazat ¢e se na vaznost problema umora u obavljanju

svakodnevnih aktivnosti bolesnika oboljelih od miastenije gravis.
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3. ISPITANICI | METODE

Ispitivanje je provedeno kao presje¢na studija. Za potrebe istrazivanja dizajniran je upitnik za
prikupljanje demografskih podataka, a za analizu koristen je upitnik umora — Fatigue
Assessment Scale (FAS).

3.1. Ispitanici

Podaci su prikupljeni u ozujku 2016. godine u Udruzi oboljelih od miastenije gravis ,,Dodir
andela® u Osijeku i na Klinici za neurologiju KBC-a Osijek. U uzorak je uklju¢eno 35
ispitanika. Svi su oni unazad, najmanje nekoliko mjeseci oboljeli od miastenije gravis. 27 je
ispitanika zenskog, a 8 ispitanika muskoga spola. Prije provodenja samog istrazivanja bilo je
potrebno objasniti cilj 1 metode istrazivanja predstavnicima Udruge kao i oboljelim ¢lanovima
koji ¢e sudjelovati u istrazivanju. Ispitanici su upoznati s na¢inom i razlogom provodenja
istrazivanja te su vlastoru¢nim potpisom suglasnosti o sudjelovanju u istrazivanju to i
potvrdili.

3.2. Upitnik

Kao sredstvo ispitivanja uporabljen je anonimni anketni upitnik koji je sadrzavao pitanja o
dobi i spolu te duljini trajanja bolesti. Kao glavni upitnik uporabljen upitnik umora — Fatigue
assessment Scale (FAS) i upitnik za demografske podatke konstruiran za potrebe istraZivanja.
Sedam pitanja odnose se na osnovna obiljeZja ispitanjika (spol, dob, bra¢ni i radni status te s
kim zive). Odgovori su zatvorenog tipa, osim pitanja dobi ili koliko godina boluje od
miastenije gravis. Upitnik umora ¢ini 10 tvrdnji na koje ispitanici izraZzavaju svoje slaganje
odnosno neslaganje, odgovori su dani na Likertovoj skali (1 — nikada, 2 — ponekad, 3 —
redovno , 4 — Cesto, 5 — uvijek). Rezultati upitnika interpretiraju se na na¢in da je minimalni
zbroj (10) znak izostanka umora, dok je maksimalan zbroj (50) znak prisutnog umora. Sto je
veéi zbroj, to je veca razina umora. Sto je ukupni zbroj veéi to su simptomi umora izraZeniji.
(Copyright Lauren B. Krupps. Reproduced with permission of the author. HealthyWomen All
rights reserved. Reprinted with permission from HealthyWomen. 1-877-986-9472)

3.3. Statisticke metode

Svi podaci su uneSeni u IBM Statistics data program u kojem je napravljena statisticka
obrada. Prvo je napravljena deskriptivna statistika za postavljena pitanja u upitniku kao i za
osnovne demografske karakteristike ispitanika, a zatim su izracunati hi-kvadrati i koeficijenti
korelacije za odnos izmedu umora ispitanika i svih demografskih karakteristika ispitanika

koje su utvrdene upitnikom.
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4. REZULTATI

U istrazivanju je sudjelovalo 35 ispitanika s dijagnosticiranom miastenijom gravis, 27

ispitanika je Zenskog, a 8 muskoga spola.
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muski Zenski

spol

Slika 1. Spol ispitanika

Prema spolu bilo je vise zenskih ispitanika (77 %) u odnosu na muske ispitanike (23 %).
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Slika 2. Dob ispitanika
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4. Rezultati

Raspon dobi ispitanika bio je od 26 do 73 godine, uz prosje¢nu vrijednost 51,63 godine |
standardnu devijaciju 13,34 godine.
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trajanje bolesti

Slika 3. Koliko dugo bolujete od miastenije gravis

Godine bolovanja od miastenije gravis bile su u rasponu od 2 do 25 godina. Prosjean broj
godina bolovanja bio je 8,57 godina (medijan je iznosio 8 godina, a rasprSenje rezultata, tj.

standardna devijacija iznosila je 5,685 godina).

40—

30—

20

|

[ 1 |?|

T T
bracna ili izvan braéna zajednica razveden/razvedena udovaciudovica

B

{

braéno stanje

Sliak 4. Bracno stanje ispitanika

Analizom bra¢nog stanja uvidjeli Smo da je 32 ispitanika zivjelo u brac¢noj ili izvanbra¢noj

zajednici, jedan ispitanik bio je razveden te su dvije sudionice bile udovice .
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struéna sprema
Slika 5. Strucna sprema ispitanika.
Prema stru¢noj spremi u istrazivanju je sudjelovalo 4 ispitanika s visokom stru¢nom

spremom, 1 ispitanik s viSom stru¢nom spremom i 24 sa srednjom stru¢nom spremom. 6

ispitanika imalo je KV/NKYV kvalifikaciju.
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Slika 6. Radni status ispitanika.

Radni status ispitanika bio je sljedeci: 12 ispitanika zaposleno je 12 ispitanika nezaposleno je

a 11 umirovljeno.
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Slika 7. S kim zZivite?

Cetvoro ispitanika Zive sami, dok 31 osoba Zivi sa supruznikom 1/ili djecom.
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Muéi me umor.

Slika 8. Muci me umor.

Na pitanje muéi li ih umor 2 ispitanika odgovorilo da ih nikada ne muc¢i umor. Medu

ispitanicima koji su naveli da ih muéi umor 11 odgovorilo je da ih muéi ponekad .
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Vrio se brzo umorim

Slika 9. Vrlo se brzo umorim.

Na pitnje Vrlo se brzo umorim njih 3 odgovorilo je nikada, a medu ispitanicima koji su se

zalili na umor najvise ih je osje¢alo umor ponekad 11.
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MNe radim previse tijekom dana

Slika 10. Ne radim revise tijekom dana.

Na pitanje Ne radim previse tijekom dana njih 4 odgovorilo je nikada, dok je najveéi broj

ispitanika 12, odgovorilo ¢esto.

14



4. Rezultati

15

107

frekvencija
3]

=

E E

T T T T T
nikac ponskad recovno cesto wvijek

Imam dovoljno energije za svakodnewvni Zivot.

Slika 11. Imam dovoljno energije za svakodnevni zZivot

Na pitanje Imam dovoljno energije za svakodnevni Zivot njih 2 odgovorilo je nikada, a u grupi

onih koji su odgovorili pozitivno, gotovo polovica, odnosbo 15 ispitanika odgovorila je ¢esto.
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Fiziéki se osjeéam iscrpljeno.

Slika 12. Fizicki se osijecam iscrpljeno

Na pitanje Fizicki se osijecam iscrpljeno niti jedan ispitanik nije odgovorio s nikada, dok je

11 odgovorilo s ponekad.
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Imam problema sa zapoéinjanjem stvari.

Slika 13. Imam problem sa zapocimanjem stvari

Na pitanje lmam problem sa zapocimanjem stvari 11 odgovorilo je nikad, dok je u grupi s

pozitivnim odgovorima 12 ispitanika odgovorilo ponekad.
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Imam problema s jasnim razmisljanjem.

Slika 14. Imam problem s jasnim razmisljanjem

Na pitanje lmam problem sa jasnim razmisljanjem niti jedan ispitanik nije odgovorio s uvijek,

dok je njih 14 odgovorilo s nikada.
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Nemam wvolje ni za sSto.

Slika 15. Nemam volju ni za Sto.

Na pitanje Nemam volje ni za sto njih 8 odgovorilo je nikad, dok je u grupi s pozitivnim

odgovorom 10 odgovorilo ponekad.
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Psihi€ki se osjeéam iscrpljeno.

Slika 16. Psihicki se osije¢am iscrpljeno

Na pitanje Psihicki se osjecam iscrpljeno njih 13 odgovorilo je s ponekad, dok je tri

ispitanika izjavilo da se nikada ne osjecaju iscrpljenima.
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Kada nesto radim, mogu se dobro skoncentrirati.

Slika 17. Kada nesto radim mogu se usredotociti.

Na pitanje Kada nesto radim, mogu se usredotociti 14 ispitanika odgovorilo je ponekad, dok

je 8 navelo da se ne moZe usredotociti.
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Slika 18. Distrbucija ukupnog umora ispitanika na upitnik.

Analizom tezine ukupnog zbira FAS upitnika nasli smo sljedece rezultate. Prosjean rezultat
na upitniku umora iznosio je 28,41 (standardna devijacija 8,38, medijan 27,5). Minimalni
rezultat iznosio je 16, a maksimalni 44. Distribucija rezultata na upitniku umora asimetri¢na je
(vidljivo na Slici 18.), §to upucuje na to da je polovica ispitanika (48,6 %) iskazala mali i
blagi umor (rezultati u rasponu od 16 do 27), a tek 14,3 % izrazeni umor (rezultati na upitniku
u rasponu od 40-45). Varijable godina bolovanja od miastenije gravis koja s umorom na
upitniku ima statisticki znacajnu korelaciju od r = -.369 uz p = 0.03. To je u skladu s

podacima dobivenim na hi-kvadratu.

umor_kvartili

M umor @1
B umeor &2
Cumor a3
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godine bolovanja u 3 razreda

Slika 19. Odnos izmedu rezultata upitnika umora i duzine trajanja miastenije gravis

Kada smo ispitanike raspodijelili u 3 skupine prema kvartilnim vrijednostima upitnika umora
u odnosu na godine bolovanja od miastenije gravis, pokazalo se da ispitanici s manje godina
bolesti izrazavaju na upitniku vece vrijednosti opazenog umora. Dok su pacijenti s duzim

trajanjem izrazavali manji umor. Ta razlika bila je statisticki znacajna (p < 0,038).
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5. RASPRAVA

Istrazivanje je provedeno na 35 bolesnika oboljelih od miastenije gravis kojima smo
analizirali simptome umora te pokusali utvrditi postojanje korelacije izmedu simptoma umora
s duzinom trajanja bolesti, dobi, spolu, stru¢nom spremom, radnim statusom i obiteljskom

strukturom.

Analizom duZine trajanja bolesti 1 osje¢aja umora uvidjeli smo da je ve¢ina bolesnika kraceg
trajanja bolesti imala osjecaj jaCe izrazenog umora (r = -0,369 uz p = 0,03). Objasnjenje ovom
nalazu vidimo u ¢injenici da se ljudi u funkciji godina bolovanja navikavaju na samu bolest,
njezine karakteristike 1 pojave s kojima moraju Zivjeti. Svaka kroni¢na bolest zahtijeva
prilagodbu, sto znaci da se subjektivno manje umornima osjecaju ispitanici koji duze vremena
boluju od miastenije gravis i naviknuti su na ograni¢enja u kvaliteti Zivota i promjene koje
zahtijevaju simptomi miastenije gravis. Ispitanici s manje godina bolovanja od miastenije
gravis tek trebaju izgraditi prilagodbu na bolest. Ovaj nam nalaz sugerira da mladim
pacijentima u pocetnim dijagnostikama bolesti trebamo osigurati savjetodavni rad u pogledu
prilagodbe na bolest. To bi bio izvjesna psiholoSka priprema koju im mogu dati tzv. grupe
podrske koje se u svijetu prakticiraju za niz bolesti, a 1 kod nas su sve ucestalije. Prilagodbi na
nove uvjete Zivota s tom boles¢u potrebna je stru¢na intervencija koja uvelike moze olakSati

Zivot pacijentu.

Dob ispitanika u odnosu na iskazani umor u ovom istrazivanju nije imala statisticki znac¢ajnu
korelaciju (r = -0,133, uz p = 0,452), no negativni smjer ovog odnosa moze uputiti da su
mladi ispitanici imali tendenciju iskazivanja veceg umora. Buduca istrazivanja na vecem

broju ispitanika mogu provjeriti uo¢enu tendenciju u ovom istrazivanju.

Kada smo analizirali korelaciju simptoma umora ovisno 0 spolu, takoder nismo nasli
statisti¢ki znacajan rezultat (r = -0,229; p < 0,092). U nasem uzorku muskarci i Zene nisu
izjednaceni u frekvencijama (8 musSkaraca : 26 Zena), §to nas ograni¢ava u donoSenju
zakljucaka, no zanimljivim smatramo podatak da je distribucija zenskih odgovora na ljestvici
umora negativno asimetri¢na (53 % zena u odnosu na 38 % muskaraca izraZzava mali i blagi
umor na upitniku umora, u usporedbi s 38 % muskaraca i 27 % zena koji izrazavaju veliki
umor).

Statisticki neznacajnom pokazala se i povezanost strune spreme ispitanika u odnosu na

iskazani umor na upitniku umora (r = -0,218, p = 0,216). U nasem uzorku 18 % ispitanika ima
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kv/nkv kvalifikaciju, 76 % ispitanika imalo je srednju stru¢nu spremu (sss), 2 % viSu stru¢nu
spremu (vSs), a 8 % visoku stru¢nu spremu (vss). Ta raspodjela stru¢ne spreme u uzorku
ispitanika u skladu je s podacima iz nacionalnih statistickih podataka (Hrvatska u brojkama
2012. —2014.)

Umor na upitniku u odnosu na radni status ispitanika takoder se nije pokazao znacajnim
faktorom (r = 0,246 uz p = 0,246). Zanimljivo je da su zaposleni ispitanici najvise prijavljivali
blagi i umjereni umor (8 od 12 ispitanika), a srednji umor i veéi umor iskazalo je 4/12
ispitanika, $to nije bilo statisticki znacajno dokazano, ve¢ predstavlja tendenciju po kojoj tzv.
»radna angaziranost* uvijek moze imati dobrobit za ovjeka. Istovremeno, nezaposleni ljudi
imali su podjednaki odgovor u svim kategorijama: od blagog do velikog umora. Utemeljenost
te opazene tendencije u budu¢im bi istrazivanjima bilo dobro provjeriti osiguravanjem veceg

broja ispitanika koji su izjednaceni u svim podkategorijama.

U ovom istrazivanju nije utvrdeno postojanje statisticki znacCajne povezanosti izmedu
iskazanog umora na upitniku i1 podatka o bra¢nom statusu. (r = 0,022; p = 0,903). Takoder,
povezanost izmedu umora bolesnika 1 podatka o obiteljskoj strukturi (s kim Zive) nije imala

statisticku znacajnost (r = -0,151, uz p = 0,294).

Istrazivanje provedeno u Norveskoj na bolesnicima oboljelima od miastenije gravis pokazalo
je da bolesnici imaju viSi stupanj umora 1 vecu prevalenciju kronicnog umora, neovisno o
tijeku bolesti, od kontrolne grupe (p < 0,001). Takoder su uocili povezanost osje¢aja umora s
pojavom autonomnih simptoma, 0sobito smetnji termoregulacije i poremecaja spavanja.
Rezultati ovog istrazivanja potvrdili su da ne postoje nikakve jasne spolne razlike u

ucestalosti i stupnju umora pacijenata (18).

Rezultati naseg istrazivanja moraju se interpretirati s oprezom jer je glavni metodoloski
nedostatak nereprezentativnost uzorka ispitanika sto se tice njihova broja. Slabost istrazivanja
je i u demografskim varijablama ispitanika, odnosno $to varijable spol, bra¢no stanje, radni
odnos, s kim Zive i stru¢na sprema nisu imale izjednacen odnos te bi buduca istrazivanja
trebala osigurati taj uvjet kako bi se 0 moguéim razlikama moglo izvesti potrebne zakljucke.
Nasi zakljucci o umoru kod bolesnika oboljelih od miastenije gravis u svakom bi pogledu bili

valjaniji uz ve¢i broj ispitanika.

Smatramo da je primjena ovog upitnika u bolesnika oboljelih od miastenije gravis dobar
postupak koji sluzi visestruko bolesnicima. U prvom redu to je (samo)pracenje funkcioniranja

bolesnika koji mogu kada im se reflektiraju njihove procjene bitno unaprijediti vlastitu
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prilagodbu na bolest, a time je medicinsko odoblje neizravno i izravno pomoglo statusu
bolesnika.
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6. ZAKLJUCAK

Temeljom provedenog istrazivanja dosli smo do zakljucka da je umor prisutan problem kod

bolesnika sa Mijastenjom gravis.

e Krace trajanje bolesti jedan je od faktora koji pridonosi osje¢aju umora, dok se ostali
demografski faktori (dob, spol, bracni status, stru¢na sprema, zaposlenost i zivotno

okruzenje) nisu pokazali kao faktori utjecaja na umor.

Obzirom na tegobe koje oboljeli od miastenije gravis imaju te poteSkoce s kojima se susrecu
kvaliteta njihova Zivota 1 obavljanja svakodnevnih je uistinu narusena. Tome su jace izloZeni
bolesnici u ranim fazama bolesti dok se jo$ nisu adaptirali i ,,sazivili“ sa svojom bolesti te
svoj zivotni ritam prilagodili naravi 1 tijeku bolesti. Ono $to uvelike predstavlja problem ovim
osobama je tjelesna aktivnost i napori koje ona iziskuje zbog kojega dolazi do ¢estog umora.
Oboljeli moraju prihvatiti sebe, sa svim tegobama 1 promjenama koje su nastupile te Zivot

preusmijeriti prilagodbi na novonastalu situaciju.
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7. SAZETAK

CILJ ISTRAZIVANJA: Cilj je ovog istrazivanja utvrditi postoji li kod bolesnika s
Mmiastenijom gravis i osjecaj prekomjernog umora, a ne samo misi¢nog zamora, koji dodatno

utjece na svakodnevno funkcioniranje bolesnika.

NACRT STUDIJE: Podaci su prikupljeni u ozujku 2016. godine u Udruzi oboljelih od
miastenije gravis ,,Dodir andela” u Osijeku 1 na Klinici za neurologiju KBC-a Osijek.
Ispitanici su upoznati s na¢inom 1 razlogom provodenja istrazivanja te su vlastoru¢nim

potpisom suglasnosti o sudjelovanju u istraZivanju to i potvrdili.

ISPITANICI | METODE: U uzorak je ukljuc¢eno 35 ispitanika. Za analizu simptoma umora
koristili smo upitnika umora — Fatigue assessment Scale (FAS), a iz upitnika za demografske
podatke konstruiran je poseban upitnik za potrebe istrazivanja. Sedam pitanja odnose se na

osnovna obiljezja ispitanjika (spol, dob, bra¢ni i radni status te s kim Zive).

REZULTATI: Rezultati su potvrdili hipotezu da postoji povezanost izmedu miastenije gravis
s razinom umora i funkcionalne onesposobljenosti. Analiom duzine trajanja bolesti i osjecaja
umora uvidjeli smo da je vecina bolesnika krac¢eg trajanja bolesti imala osjecaj jace izrazenog
umora. Za razliku od duZine trajanja bolesti, niti spol, niti kronoloska dob, niti stru¢na sprema
ispitanika kao faktor nisu se pokazali znac¢ajnima u objaSnjavanju umora ispitanika. Ispitanici
s ili bez bracnog statusa takoder nisu imali razlika u iskazanom umoru na upitniku, Sto je i

oc¢ekivano.

ZAKLJUCAK: Ono §to uvelike predstavlja problem ovim osobama je sama tjelesna
aktivnost 1 napori koje ona iziskuje. Iako se ne moze pronaci poveznica izmedu uzrocnosti
pojave umora i na¢ina Zivota bolesnika. Nasi zaklju¢ci o umoru kod bolesnika s miastenijom
gravis u svakom bi pogledu bili valjaniji uz vec¢i broj ispitanika. Oboljeli moraju prihvatiti
sebe, sa svim tegobama i promjenama koje su nastupile te Zivot preusmjeriti prilagodbi na

novonastalu situaciju.

Kljucéne rije€i:, umor, miastenija gravis, Skala procjene umora
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8. SUMMARY
FATIGUE IN THE PATIENTS WITH MYASTHENIA GRAVIS

OBJECTIVES: The aim of this research is to determine whether patients suffering from
Myasthenia gravis express feelings of fatigue along with feelings of muscle overstrain, which

could significantly affect their everyday life.

STUDY OUTLINE: The data was collected in March 2016 at the Association of persons
suffering from Myasthenia gravis “Dodir andela” in Osijek as well as at the Clinic of
Neurology at Clinical Hospital Center Osijek. Participants were introduced to the objectives
of the research and each of them signed informed consent before partaking in the research.

PARTICIPANTS AND METHODS: The research included 35 participants. Fatigue
Assessment Scale (FAS) was used to determine the level of fatigue in participants. An
additional survey was designed to account for the demographic data of the participants. Seven
questions targeted the essential demographic data of the participants (sex, age, marital status
and conjoined life).

RESULTS: The results corroborated the hypothesis that there is a correlation between fatigue
and muscles overstrain in patients suffering from Myasthenia gravis, which affects patients’
functional capabilities. The analysis of the length of the disease and feelings of fatigue
indicated that the most patients who suffer from Myasthenia gravis for shorter period of time
express stronger feelings of fatigue. Other parameters such as conjoined life, sex, age or
education did not seem to be significant factors in determining the level of fatigue od patients

suffering from Myasthenia gravis.

CONCLUSION: The cause of problems for patients suffering from Myasthenia gravis is the
inability of physical activity, even though it seems there are not any obvious connections of
the sensation of fatigue and the way of life of the patients. The conclusions of this study
would be more representative if there had been larger number of participants. People suffering
from Myasthenia gravis have to accept their disease, themselves and all the difficulties and

changes that the disease brings. They have to concentrate on adjusting to new ways of life.

Key Words: fatigue, Myasthenia gravis, Fatigue Assessment Scale
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Prilog 1. Anketni upitnik



OPCI UPITNIK
Postovani,
Upitnik sadrzi pitanja o VaSim osobnim podacima. Odgovorite na svako pitanje
zaokruzivanjem ponudenog odgovora ili upisite odgovor na predvideno mjesto.

1. Spol ? a) M b) Z

2. Koliko imate godina?

3. Koliko dugo bolujete od miastenije gravis?

4. VasSe bracno stanje:
a) bracna ili izvanbracna zajednica b) neozenjen/neudana

c) razveden/razvedena d) udovac/udovica

5. Vasa stru¢na sprema je :
a) Visoka struc¢na sprema — VSS b) Visa struéna sprema —VSS

¢) Srednja stru¢na sprema — SSS d) Kvalificirani/nekvalicirani radnik—KV/NKV

6. Vas radni status je:
a) zaposlen (puno radno vrijeme) b) nezaposlen
c) umirovljenik d) ucenik / student

e) ostalo ( napiSite sami)

7. S Kkime Zivite:
a) sam/sama b) sa supruznikom i/ ili djecom

¢) u domu/ ustanovi d) ostalo




Sljedecih deset izjava odnose se na ono kako se inaCe osjecate. Za svaku izjavu mozete
odabrati jednu od pet kategorija u kojima se odgovori protezu od NIKAD do UVIJEK.
Molimo Vas, zaokruzite odgovor na svako pitanje koje se odnosi na Vas. Takoder, odgovorite

na svako pitanje, cak i ako trenutno nemate nikakvih zdravstvenih prigovora.

1=NIKAD, 2=PONEKAD, 3=REDOVNO, 4=CESTO, 5=UVIJEK
Nikad | Ponekad | Redovno | Cesto | Uvijek

Muci me umor. 1 2 3 4 5
Vrlo se brzo umorim. 1 2 3 4 5
Ne radim niSta previSe tijekom dana. 1 5 3 4 5
Imam dovoljno energije za svakodnevni 1 9 3 4 5
Zivot.

Fizicki se osje¢am iscrpljeno. 1 2 3 4 5
Imam problema sa zapo¢imanjem stvari. 1 9 3 4 5
Imam problema s jasnim razmisljanjem. 1 2 3 4 5
Nemam volju ni za §to. 1 2 3 4 5
Psihicki se osje¢am iscrpljeno. 1 2 3 4 5
Kada nesto radim, mogu se usredotociti. 1 2 3 4 5




Prilog 2. Obavijest o istrazivanju



OBAVIJEST ZA ISPITANIKE O ISTRAZIVANJU

Postovani,

Pozivam Vas na sudjelovanje u istrazivanju za izradu zavr$nog rada pod naslovom
»Umor u bolesnika sa miastenijom gravis“. Ovo istrazivanje provodi studentica Lucija
Grgi¢. Molimo Vas da procitate ovu obavijest U cijelosti i prije pristanka na sudjelovanje u

istrazivanju postavite bilo koje pitanje, te da iskreno odgovorite na postavljena pitanja.
SVRHA ISTRAZIVANJA:

Miastenija gravis je autoimuna bolest u kojoj se stvaraju protutijala na neuromisi¢nu
spojnicu. Kao posljedica toga javlja se patoloski zamor miSi¢a. Tipi¢ni simptomi su padanje
kapaka, duple slike, smetnje govora, gutanja i zvakanja te razvoj miSi¢ne slabosti na
ekstremitetima. Bolesnici se najbolje osje¢aju i1 funkcioniraju tijekom jutra, a kako dan
odmice, zamor miSica sve je izrazeniji. Kao posljedica toga, sve poslove obavljaju duze nego
inace, jer se moraju izmedu pojedinih aktivnosti odmarati. Cilj ovog istrazivanja je utvrditi
postoji li kod bolesnika s miastenijom gravis i osje¢aj prekomjernog umora, a ne samo

misi¢nog zamora, koji dodatno utje¢u na svakodnevno funkcioniranje bolesnika.
OPIS ISTRAZIVANJA:

U istrazivanje ¢e biti uklju¢en odredeni broj pacijenata koji su ¢lanovi udruge oboljeli od
Miastenie gravis sa sjediStem u osijeku i na Klinici za neurologiju KBC-a Osijek. Ispitivanje
se provodi putem anonimne ankete, a prikupljeni podaci bit ¢e obradeni statistickom analizom
podataka. Svi podaci koji se dobiju ovim anketiranjem su tajni te ¢e biti dostupni voditelju
istrazivanja, te Povjerenstvu za eticka i staleska pitanja medicinskih sestara i tehni¢ara KBC-

a Osijek radi moguénosti analize podataka koji su vazni za procjenu rezultata istrazivanja.

Hvala na VasSim odgovorima!



