Utjecaj udruga bolesnika na kvalitetu zivota
neuroloskih bolesnika

Rado, Ivan

Undergraduate thesis / Zavrsni rad
2016

Degree Grantor / Ustanova koja je dodijelila akademski / strucni stupanj: Josip Juraj
Strossmayer University of Osijek, Faculty of Medicine / SveuciliSte Josipa Jurja
Strossmayera u Osijeku, Medicinski fakultet

Permanent link / Trajna poveznica: https://urn.nsk.hr/um:nbn:hr:152:565803

Rights / Prava: In copyright /Zasti¢eno autorskim pravom.

Download date / Datum preuzimanja: 2024-05-07

Repository / Repozitorij:

Repository of the Faculty of Medicine Osijek

aodar

DIGITALNI AKADEMSKI ARHIVI I REPOZITORLII

zir.nsk.hr


https://urn.nsk.hr/urn:nbn:hr:152:565803
http://rightsstatements.org/vocab/InC/1.0/
http://rightsstatements.org/vocab/InC/1.0/
https://repozitorij.mefos.hr
https://zir.nsk.hr/islandora/object/mefos:158
https://repozitorij.unios.hr/islandora/object/mefos:158
https://dabar.srce.hr/islandora/object/mefos:158

SVEUCILISTE JOSIPA JURJA STROSSMAYERA U OSIJEKU
MEDICINSKI FAKULTET OSIJEK

SveuciliSni preddiplomski studij sestrinstva

Ivan Rado

UTJECAJ UDRUGA BOLESNIKA NA
KVALITETU ZIVOTA NEUROLOSKIH
BOLESNIKA

Zavrsni rad

Osijek, 2016.



Rad je izraden u Klinickom bolni¢kom centru Osijek.
Mentor rada je prof. prim. dr. sc. Silva Butkovi¢ Soldo, dr. med.
Rad ima 32 lista i 6 tablica.



Zelim se zahvaliti svojoj mentorici prof. prim. dr. sc. Silvi Butkovi¢ Soldo, dr. med. na
stru¢noj pomo¢i i savjetima tijekom pisanja rada te sestri Vlasti Peki¢, mag. med. techn. na
uputama za uspjesniju izradu rada te strpljenju i velikoj podrsci.

Zahvaljujem svim ¢lanovima udruga koji su sudjelovali u istrazivanju te medicinskim
djelatnicima u udruzi koji su dopustili provodenje ankete.

Hvala mojoj sestri, roditeljima i djevojci koji su me poticali i bili mi velika podrska.



SADRZAJ RADA

Lo UVOD 1
1.1. PARKINSONOVA BOLEST ... 2
I I = o1 o (=T o T[] (oo | - USSP RSO TPPTPR 2
1.1.2. Simptomatika i tijeK DOIEStE .......ccveeiiiiiic 2
1.1.3. Dijagnoza 1 LJECENJE. ....ccviieeriieiiiiieitie sttt 3

1.2. CEREBROVASKULARNI INZULT .o 3
0 B =t oTTo (=T g1 To] oo - PRSPPSO 3
1.2.2. Cimbenici rizika i prevencija mozdanog Udara..........c..co.ce.evrererereeeresrssesnsnnneas 4
1.2.3. RENADIITACIA ....vveveee ettt e e e e nre e 4

1.3. MIASTENIJA GRAVIS ... 4
I I = oo (=T o T (o] (oo | - H USSP RSP PT TP 5
1.3.2. Simptomatika i tijek DOIESHI ..........coviieiieiece e 5
1.3.3. DIJAgNOZA 1 LJECEMJE. ... eeuveuviiiiiiiiisieciieee ettt 5

1.4. KVALITETA ZIVOTA ..o cooeeeeeeeeeeeeeee e oo e et eee e e e ee e e es e s e e eteesees e e e ees e e eeesaseaeenens 6
1.5. UDRUGE BOLESNIKA ... 7
2 L ettt nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn 9
S. ISPITANICT I METODE ...ttt sssssnsssnnsssssnnnnnnnsnnnnes 10
B Ll ISPITANICE .ttt b bbb 10
3.2. Plan rada 1 iStraZiVaCKe MELOME ....vvveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e seeeeeeeseeeseseesesnnsnnsnnnnssnnnnnes 10

R TN 721 1161 (ol 0 4] (016 [T 10
. RE U LT AT L ettt et s e e s s e sn s s nnnnnnnnnnnnn 11
4.1. Osnovna obiljezja 1SPItANIKa.........ceeiiieiiiiiieiie e 11
4.2. Samoprocjena kvalitete zivota prije uclanjenja u udrugu.........ccceeveiieeiieiieenie e, 12
4.3. Samoprocjena kvalitete Zivota nakon u¢lanjenja u udrugu .........ccevevevvenverinnienieenennens 12
4.4. Trenutna razmiSljanja o ispunjenim o¢ekivanjima i radu udruge.........ccocevevververneennnn. 15
B RASPRAN A ..ottt ettt ettt et et e ne et nn e e e et e et e an et e nnnnnnnnnnnnns 17
6. ZAKLIUCAK ..ottt e ettt st e et et s et et et e et sen s s 19
T SAZETAK oottt ettt ettt ettt ettt ettt ettt ettt ettt ettt ettt ettt ettt 20
8. SUIMIMARY oottt e et et et et et e eeeeeeeeeeeeeeee e eeaeee e eeeeeeeseeeeeeeeesesnssanneseannnenenennnnnes 21
O, LITERATUR A oo ssnsnsn s msnsnsnnnsnnnnnnnnnnnnnnnnns 22
10, ZIVOTOPIS ..ottt ettt ettt ettt et et e et et et e e et et st s eeesen s s 23
L1 PRILOZL e 24



1. UvOD

Neurologija je grana medicine koja se bavi poremecajima Ziv€anog sustava, 0dnosno,
tumacenjem 1 lijeCenjem bolesti prouzrokovanih patoloSkim procesima 1 strukturalnim
osteCenjima centralnog i perifernog ziv€anog sustava. U srediStu paznje neurologije su
poremecaji koji se mogu uociti kroz razne disfunkcije ljudskoga tijela, poput smetnji
ravnoteze ili hoda, poremeéaja u radu misic¢a, poremecéaja osjeta, smetnji govora i vida (koje
se ne objasnjavaju oftalmoloskim obradama). Naj¢eS¢e neuroloSke bolesti su: mozdani udar,
epilepsija, multipla skleroza, miastenija gravis, Parkinsonova bolest i bolesti kraljezni¢ne
mozdine. LijeCenje neuroloskih bolesti moze biti dugo i kompleksno te najcesc¢e obuhvaca
farmakoterapiju 1 rehabilitaciju bolesnika kroz vjezbe, kao i prilagodbu Zivotnih navika
novonastalim uvjetima. Navedene disfunkcije te drugi simptomi i znakovi bolesti zna¢ajno
otezavaju svakodnevno funkcioniranje oboljelih pa je u procesu lijeCenja, rehabilitacije i
zdravstvene njege neuroloskih bolesnika od iznimne vaznosti uloga obitelji te sredine u kojoj
se nalaze. Jednako je vazna i podrska osoba koje boluju od istih ili srodnih bolesti. Kada su s
njima u interakciji, bolesnici se lakSe identificiraju te uspjeSnije pronalaze na¢ine noSenja s

bolescu.

Medicinska je sestra uz bolesnika tijekom cijelog radnog vremena zbog Cega bolesnici
nerijetko ostvaruju prisniji kontakt s njom, nego s ostalim ¢lanovima zdravstvenoga tima.
Ipak, istrazivanja pokazuju kako velik broj bolesnika isti¢e nedovoljnu komunikaciju s
medicinskim osobljem tijekom lijeCenja. U velikom broju slucajeva bolesnici nastoje iz
razli¢itih izvora prikupiti §to vise informacija o svojoj bolesti, kao i 0 znanjima i vjeStinama
koje im mogu pomoci u uspjesSnijem nosenju s boles¢u. Upravo zbog toga, nakon otpusta iz
bolnicke ustanove udruge bolesnika mogu imati znacajnu ulogu u uspjes$nijem prihvacanju
bolesti te samom oporavku. Bolesnici u udrugu ne dolaze samo kada im je loSe stanje, nego i
kada su dobrog stanja te u tim trenucima dobivaju mnogo vaznih informacija od
profesionalaca i drugih ¢lanova, a sve u cilju §to ranije i bolje rehabilitacije. U Osijeku postoji
nekoliko udruga koje dugi niz godina rade s neuroloskim bolesnicima kako bi im omogucili

sve §to im je potrebno za uspjesniju rehabilitaciju i vecu kvalitetu Zivota.

U uvodnom su dijelu rada prikazane bolesti od kojih boluju ¢lanovi udruga u kojima je
provedeno istrazivanje. Nakon prikaza bolesti, definirana je kvaliteta zivota u terminima
zdravstvene zastite bolesnika te je prikazano djelovanje udruga bolesnika i njihova vaznost za

bolesnike i ¢lanove udruga.



1.1. PARKINSONOVA BOLEST

Parkinsonova bolest je bolest poremecaja pokreta. Ona je progresivni neurodegenerativni
poremecaj. Bolest nastaje degeneracijom nigrostijalnih dopaminergickih neurona. lako se
unazad nekoliko desetljeca provode brojna istrazivanja, tocan uzrok bolesti jos je uvijek
nepoznat pa se danas smatra da je etiologija multifaktorska te da bolest najvjerojatnije nastaje

interakcijom genskih i okolisnih ¢imbenika (1).
1.1.1. Epidemiologija

Epidemiologijski podaci i nepovoljni spontani tijek bolesti pokazuju veliku socijalnu vaznost
bolesti. Procjenjuje se da danas u svijetu od ove bolesti boluje oko 6 milijuna ljudi. Godisnje
se prosjecno javlja novih 60.000 do 100.000 oboljelih, a podaci govore kako u Europi i
Sjedinjenim Ameri¢kim DrZzavama zivi milijun ljudi s tom boles¢u. Broj ¢e novooboljelih u
populaciji iznad 60 godina, koja se pokazuje rizicnom, po svim pretpostavkama rasti, a samim
time rast ¢e i prevalencija bolesti. U skladu s ovim podacima, u Hrvatskoj bi broj oboljelih
iznosio do 20.000, uz 1.000 novooboljelih na godi$njoj razini. Prema epidemioloskim

podacima, u Hrvatskoj je oko 6.000 dijagnosticiranih bolesnika (2).
1.1.2. Simptomatika i tijek bolesti

Bolest vrlo ¢esto zapo€inje bolovima u udovima. U tom stadiju pojavljuju se i depresivna
raspoloZenja, a ona se pokazuju vrlo tipi¢nim za psihicko stanje bolesnika u daljnjem tijeku
bolesti. Usporedno s time, progresivno se razvija Parkinsonov sindrom koji se manifestira
osiromasenim kretnjama i sukretnjama, rigidnim poveé¢anjem misi¢nog tonusa i vegetativnim
popratnim simptomima. Kod vec¢ine bolesnika bolest zapo¢inje postupno, kada je tremor spor
I grub. Najveéi se tremor javlja u mirovanju, smanjuje se za vrijeme pokreta te nestaje u snu.
Tremor se u pocetku pojacava kod emocionalnog uzbudenja ili umora. U pocetku bolesti
simptomi mogu biti asimetri¢ni, a kasnije zahvacaju udove obiju polovica tijela (3).
Karakteristika bolesnika s ovom boles¢u je hodanje sitnim koracima, koje prati i otezano
zapocinjanje odnosno hezitacija, uz to bolesnik vuce noge po podlozi, javlja se tzv. magnetni
hod.

Parkinsonova bolest se manifestira trijasom simptoma. To su bradikineza (osiromasSena

motorika), rigor (povisen tonus muskulature) i tremor, uz pridruzene druge simptome.



1.1.3. Dijagnoza i lije¢enje

Parkinsonova bolest se dijagnosticira kliniCkom evaluacijom, a ona je utemeljena na
motoriCkim simptomima. Niti jedan laboratorijski ili neurofizioloski parametar ne moze biti
presudan u dijagnostici Parkinsonove bolesti. Da bi se bolest dijagnosticirala potrebno je

uociti dva od tri navedena znaka (bradikineza uz rigor i/ili tremor) (4).

LijeCenje Parkinsonove bolesti je simptomatsko te je ono uspjesno, pogotovo u ranom stadiju
bolesti. Simptomatsko lijecenje ne zaustavlja napredovanje Parkinsonove bolesti, ona ¢e
konstantno napredovati i smanjivati kvalitetu zivota. Vrlo je vazna rana dijagnoza, uzimanje

lijekova te vjeZbanje i naCin ishrane.

U lije€enju nadomjesnom terapijom koriste se levodopa, agonisti dopaminskih receptora,
inhibitori  kateho-o-metil transferaze (COMT), amantadin i ranije upotrebljavani
antikolinergici. U novije vrijeme bolest se nerijetko, pogotovo u uznapredovalim oblicima,
tretira neurokirurS8kim stereoataksi¢nim operacijama, odnosno dubokim moZdanim

stimulacijama.

1.2. CEREBROVASKULARNI INZULT

Cerebrovaskularni inzult (CVI) je akutni ili subakutni nastanak simptoma uzrokovanih

lokaliziranim poremecajem arterijske cirkulacije mozga.

CVI moze biti :
e ishemijski mozdani udar,

e hemoragijski mozdani udar.

Ishemijski nastaje kada mu je uzrok ugrusak koji zaCepi arteriju te time onemoguéuje protok
krvi kroz nju. Hemoragijski nastaje pucanjem krvne zile te prodiranjem krvi u okolno tkivo.
Statisti¢ki podaci pokazuju kako oko 85% bolesnika oboli od ishemijskog, a 15% bolesnika

od hemoragijskog inzulta (5).
1.2.1. Epidemiologija

Cerebrovaskularni inzult je po ucestalosti na treCem mjestu uzroka smrtnosti u svijetu. Ispred
njega su samo sré¢ane bolesti i maligni tumori. U Slavoniji i Baranji, kao i u cijeloj Hrvatskoj,
mozdani je udar vodeci uzrok smrtnosti i invalidnosti (6). Mortalitet se povecava porastom

zivotne dobi. Poslije sedamdesete godine zivota, u industrijaliziranim se zemljama
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cerebrovaskularni inzult penje na drugo mjesto najéesc¢eg uzroka smrtnosti. Procjenjuje se da

46% slucajeva cerebrovaskularnog inzulta nastaje u dobi izmedu 45. i 59. godine Zivota (7).
1.2.2. Cimbenici rizika i prevencija moZdanog udara

Dvije su vrste ¢imbenika rizika: promjenjivi i nepromjenjivi. U promjenjive ¢imbenika rizika
ubrajamo aterosklerozu, ishemic¢ne bolesti srca, aritmije, hipertenziju, Se¢ernu bolest, pusenje,
stres, nezdravu prehranu, povisenu tjelesnu tezinu, prekomjerno konzumiranje alkohola, itd.
Nepromjenjivi ¢imbenici rizika su dob, rasa, spol i nasljedni ¢imbenici te na njih ne mozemo
utjecati (8). Vazno je naglasiti kako neki promjenjivi ¢imbenici izravno povecéavaju rizik za
nastanak mozdanog udara, a neki djeluju neizravno, kao pojac¢ivaci sklonosti za nastanak
bolesti koje ¢e kasnije dovesti do nastanka mozdanog udara. Uklanjanjem promjenjivih

¢imbenika rizika moguce je smanjiti ucestalost mozdanog udara.

Primarna se prevencija primjenjuje kod osoba koje nikada nisu pokazivale znakove mozdanog
udara te se provodi radi sprjeCavanja nastanka mozdanog udara. Za uspjeSnu prevenciju
ishemijskog mozdanog udara, vazno je identificirati ¢imbenike rizika. Mjere prevencije
obuhvaéaju regulaciju ¢imbenika rizika, primjenu antiagregacijske i antikoagulacijske terapije
te kirursko lijeCenje. Sekundarna se prevencija provodi kod bolesnika koji su ve¢ preboljeli
cerebrovaskularnu bolest jer ti bolesnici imaju povecan rizik za nastanak mozdanog udara.

Sekundarna prevencija ubraja i kirurSku terapiju.

1.2.3. Rehabilitacija

Rehabilitacija bolesnika nakon mozdanog udara slozen je i zahtjevan proces. Treba ju
zapoceti S§to ranije, ve¢ na odjelima na kojima se obavlja akutno zbrinjavanje bolesnika.
Lijecenje zapocinje pasivnom rehabilitacijom kako bi se sprijecile kontrakture i komplikacije
poput dekubitusa i infekcije mokra¢nih putova. Program rehabilitacije obuhvaca niz
terapijskih postupaka koje treba nastaviti i nakon izlaska iz bolnice. Rehabilitacija se provodi

tijekom cijelog Zivota bolesnika jer je kvaliteta Zivota zna¢ajno naruSena.

1.3. MIASTENIJA GRAVIS

Miastenija gravis je steCena autoimuna bolest. Ocituje se zamorom miSi¢a uslijed blokada

acetilkolinskih receptora, posredovanih antitijelima i humoralnom imunoscu.



1.3.1. Epidemiologija

Od miastenije gravis ¢eS¢e obolijevaju zene nego muskarci. Najveca je incidencija u dva
zivotna razdoblja: u dobi od 20 do 40 godina (kada je veca incidencija kod Zena) te u

razdoblju od 40. do 60. godine Zivota (kada ¢esce obolijevaju muskarci) (9).
1.3.2. Simptomatika i tijek bolesti

Simptomi koji karakteriziraju klini¢ku sliku su slabost miSi¢a nakon napora, ptoza vjeda,
diplopija i brzi zamor. Kako se bolest razvija, tako zahvaca i kranijalne miSice pa lice dobiva
vrlo specifi¢an izgled koji se naziva ,,facies myopatica“ — bolesnik slabo zatvara usta, ne

moze napuhati obraze niti zvizdati.

U pocetnom dijelu bolesti simptomi mogu varirati tijekom dana. Usporeno je zvakanje, hrana
moze zaostajati u ustima, a tekucina se vracati kroz nos bolesnika. Razvijanjem bolesti govor
postaje nejasan, a glas pocinje dobivati nazalni prizvuk. Bolesnik zbog zamora u pocetku
proksimalnih, a naknadno i distalnih misi¢a, otezano drzi ruku u podignutom polozaju te
otezano radi fine motoricke radnje, kao §to su pisanje ili Sivanje. U zavrsnoj fazi bolesti,
bolesnik se ne moze ispraviti iz lezeCeg polozaja, pokreti ruku su vrlo ograni¢enog opsega, a
disanje je povrsno te je pri bolnickom lijeCenju potpomognuto strojnom Vventilacijom.
Simptomi miastenije gravis nisu uvijek istog intenziteta te se mogu mijenjati iz sata u sat ili iz

dana u dan.

Trajanje miastenije gravis varira. Bolesnici rijetko umiru u prve dvije godine od pocetka
obolijevanja, a samo rijetki slu¢ajevi umiru unutar nekoliko mjeseci. Otprilike 20% bolesnika,
unato¢ lijeCenju, ima trajno neizmijenjenu klini¢ku sliku ili se dogada njezino pogorsanje.

Ipak, uslijed lijecenja, zivotna dob bolesnika nece biti skrac¢ena.
1.3.3. Dijagnoza i lije¢enje

Dijagnoza miastenije gravis postavlja se na temelju klinicke slike, a potvrduje testovima.
Trazi se EMNG nalaz, tenzilonski i/ili prostigminski test, CT medijastinuma koji prikazuje
timom, kao i analiza antitijela protiv acetikolinskih receptora. Zbog svoje tezine i
kompleksnosti, lije¢enju miastenije gravis treba pristupiti individualno. Glavni je cilj
izostanak svih simptoma S$to je moguce posti¢i kod blazih oblika bolesti. Lijecenje ukljucuje
antikolinesterazne lijekove (piridostigmin), timektomiju, kortikosteroide, imunosupresive te

plazmaferezu, koja moze utjecati na tijek bolesti usporavajuéi napredovanje bolesti.



1.4. KVALITETA ZIVOTA

U posljednjih nekoliko desetlje¢a kvaliteta zivota postala je vazan predmet istraZivanja, ne
samo u podrucju psihologije, nego i zdravstvene zastite bolesnika te opce populacije. O
njezinoj aktualnosti u podrucju zdravstvene zastite govori i ¢injenica da je procjena kvalitete

zivota jedan od sastavnih dijelova evaluacije rehabilitacijskih i terapijskih postupaka (10).

U literaturi o kvaliteti Zivota moze se pronaci nekoliko desetaka definicija i modela, ovisno o
podrucju koje ju definira. Iako ne postoji univerzalno slaganje oko definicije kvalitete Zivota,
Felce i Perry daju jednu od sveobuhvatnih definicija. Prema njima, kvaliteta Zivota je
sveukupno, opc¢e blagostanje koje ukljucuje objektivne ¢imbenike i1 subjektivno vrednovanje
fizi¢kog, materijalnog, socijalnog i emotivnog blagostanja s osobnim razvojem i svrhovitom

aktivnos$cu, a sve vrednovano kroz osobni skup vrijednosti odredene osobe (11).

S gledista medicine, ona cesto oznacava stupanj saCuvanih funkcija bolesnika. Svjetska
zdravstvena organizacija (SZO) kvalitetu zivota definira u kontekstu kulture u kojoj osoba
Zivi te u povezanosti s osobnim ciljevima, oCekivanjima i brigama. SZO kvalitetu Zivota
promatra pod utjecajem psiholoskog stanja, tjelesnog zdravlja, stupnja samostalnosti,

povezanosti s drugim ljudima i okolinom.

Bolest je nedvojbeno jedan od vanjskih ¢imbenika koji negativno utje¢e na Zivot pojedinca.
Moze se re¢i da je utjecaj bolesti na kvalitetu zivota multidimenzionalan. Ona ne samo da
utjeCe u smislu fizickih simptoma koji ogranicavaju funkcioniranje, nego su tu prisutni i
posredni ucinci, kao $§to su promjene u radnoj sposobnosti, potencijalna izolacija, poveéanje
ovisnosti o drugima, loSe navike i sl. Sve to naj¢es¢e dovodi i do promjena u psihi¢kom stanju
pojedinca. Tako se moze javiti depresija, anksioznost, osje¢aj bespomocénosti, smanjeno

samopouzdanje i osjecaj nedostatka kontrole (12).

Dva su osnovna aspekta u mjerenju kvalitete Zivota: subjektivnost i multidimenzionalnost.
Aspekt subjektivnosti govori kako se kvaliteta zivota moze razumjeti samo ako ju gledamo iz
perspektive pojedinca. Dakle, temelj mjerenja kvalitete Zivota nalazi se u individualnoj
procjeni vlastitog zadovoljstva razli¢itim aspektima zivota. Multidimenzionalnost govori o
vaznosti procjene upravo tih razli¢itih dimenzija zivota u svrhu stjecanja cjelovite slike o
kvaliteti zivota. Tako procjena moze obuhvatiti razli¢ita podrucja zivljenja i djelovanja:
zadovoljstvo poslom, socijalnim odnosima, zivotnim moguénostima, zdravljem, prehranom i

dr. Tehnike za procjenu kvalitete Zivota naj¢es$ce su bazirane na upitnicima za samoprocjenu.
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Odrednice kvalitete zivota nisu univerzalne za sve ljude. Razli¢ite osobe imaju razlicite
odgovore kada ih se pita Sto njima predstavlja kvalitetu Zivota. U istrazivanju provedenom u
Hrvatskoj 315 intervjuiranih osoba navelo je ¢ak 61 podruéje zivota kao odrednicu osobne
kvalitete zivota. Istrazivai su navedena podru¢ja klasificirali u osam podruc¢ja: zdravlje,
emocionalno blagostanje, materijalno blagostanje, meduljudski odnosi, produktivnost ili
postignuce, Sigurnost, drustvena zajednica i religija. Kao najvaznije, ljudi su procjenjivali

zdravlje i obitelj, a nakon toga ljubav, religiju i prijateljstvo (13).
1.5. UDRUGE BOLESNIKA

Udruge bolesnika su volonterske, neprofitne organizacije koje okupljaju ljude istih stanja i
bolesti s ciljem dijeljenja medusobne podrske, novih znanja i iskustva iz raznih Zivotnih
situacija (14). Pod okriljem udruga bolesnika poti¢u se i organiziraju brojne aktivnosti za
njihove ¢lanove, medicinske stru¢njake i Siru drustvenu zajednicu. Iz podrucja preventivnih
aktivnosti, udruge rade na promicanju zdravih zivotnih navika, podizanju svijesti o rizi¢énim
¢imbenicima za razvoj bolesti, informiranju o simptomima, vaznosti pregleda i sl. Za same
bolesnike organiziraju se razli¢ite aktivnosti kojima se nastoji povecati kvaliteta Zivota
Clanova tijekom bolesti te povecati uspjesnost oporavka i reintegracije u daljnji zivotni tijek.
Udruge djeluju kroz organizaciju edukacija za bolesnike i njihove obitelji, savjetovanja,
susreta medicinskih stru¢njaka, informiranjem $ire zajednice izdavanjem priru¢nika, brosura i
glasila, povezivanjem s drugim srodnim udrugama radi ostvarivanja prava i brojnim drugim

aktivnostima.

Broj udruga bolesnika se povecéava te ih javnost prepoznaje kao ucinkovit nacin
nadopunjavanja oporavka koji se odvija unutar bolni¢kog lije¢enja. Oporavak je osoban i
jedinstven proces mijenjanja ponasanja, osjecaja, ciljeva, vjestina i uloga oboljelog pojedinca.
Kroz proces oporavka, bolesnik i njegova obitelj mogu ostvariti kvalitetan Zivot, ¢ak i uz
ograni¢enja koja bolest donosi. lako je put oporavka specifi¢an, ovisno o vrsti bolesti te
fizickim 1 psiholoskim karakteristikama pojedinca, socijalna podrska, nada, osnazivanje i
edukacija znacCajno doprinose oporavku bolesnika. Brojna istrazivanja potvrduju kako
aktivnosti unutar udruga bolesnika imaju kratkoro¢an i dugoro¢an pozitivan utjecaj na
kvalitetu zivota bolesnika i njegove obitelji te mogu znafajno produljiti Zivotni vijek

bolesnika.

Kako je socijalna podrSka jedan od znacajnih Cinitelja koji utjecu na kvalitetu zivota, osoba

koja dozivljava vec¢u socijalnu podrsku posljedi¢no iskazuje veéu kvalitetu zivota. Unutar
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udruga bolesnici se susrecu S ljudima Koji su u istoj situaciji te imaju mogucnost razmjenjivati
iskustva i razgovarati 0 poteskocama koje prozivljavaju. Clanovi si medusobno pruZaju
emocionalnu podrsku, pronalaze nove nacine snalazenja u kriznim situacijama te razmjenjuju

razli¢ite spoznaje i nacine nosenja sa svojim stanjem (15).

Istrazivanje provedeno u Velikoj Britaniji na skupini bolesnika koji su dozivjeli CVI te
njihovih njegovatelja i ¢lanova obitelji, potvrduje kako je sudjelovanje u grupama podrske sa
strukturiranim programom bilo korisno za sve sudionike. Programi grupe podrske osmisljeni
su kako bi pruzali edukaciju, informacije, socioemocionalnu podr§ku i korisne savjete za
uspjesnije noSenje s posljedicama bolesti. Zakljucci istrazivanja pokazuju kako su ¢lanovi
opusteno sudjelovali u aktivnostima jer je veli¢ina skupina bila prilagodena potrebama
programa te kako smatraju predavanja medicinskih struénjaka vrlo Kkorisnim izvorom
informacija. Osnivanje ovakvih skupina pomoglo je bolesnicima, njihovim obiteljima i
njegovateljima u pra¢enju novih spoznaja i stjecanju moguénosti kontakta s profesionalcima u

neformalnom okruzenju nakon otpusta (16).



2.CILJ
Ciljevi ovog rada su:

e utvrditi koliki je utjecaj rada udruga na kvalitetu Zivota neuroloskih bolesnika

samoprocjenom ponasanja i znanja o svojoj bolesti prije i nakon u¢lanjenja u udrugu;

e utvrditi razinu zadovoljstva radom neuroloskih udruga subjektivnom procjenom

zadovoljstva ispitanika s radom udruga.



3. ISPITANICI | METODE
3.1. Ispitanici

U istrazivanje su ukljuceni ¢lanovi Udruge oboljelih od miastenije gravis ,,Dodir andela®,
Udruge bolesnika oboljelih od Parkinsonove bolesti ,,Budenje* te Udruge cerebrovaskularnih
bolesnika Osjecko-baranjske Zupanije ,,Cerebro®. Svi su ispitanici bili pravovremeno
obavijeSteni o ciljevima istrazivanja te su pismenim putem dali suglasnost za sudjelovanje u
istrazivanju. Istrazivanje je provedeno tijekom prosinca 2015. godine u obliku presjecne

studije.
3.2. Plan rada i istrazivacke metode

Kako bi se procijenio utjecaj rada udruga na kvalitetu Zivota neurolo$kih bolesnika, rabljen je
anonimni anketni upitnik koji se sastoji od &etiri podru¢ja. Anketni je upitnik kreiran za

potrebe istrazivanja i temeljen je na analizi ¢lanaka koje se bave ovom problematikom.

Prva se domena upitnika sastoji od 6 pitanja 0 op¢im informacijama o ispitaniku. Druga se
domena sastoji od 9 tvrdnji koje se odnose na samoprocjenu znanja i ponasanja ispitanika
vezanih za bolest prije uclanjenja u udrugu. Tre¢a se domena sastoji od 9 tvrdnji koje se
odnose na samoprocjenu znanja i ponasanja ispitanika vezanih za bolest nakon uc¢lanjenja u
udrugu. Cetvrta se domena sastoji od deset tvrdnji koje se odnose na zadovoljstvo radom

udruga.

Ispitanici su u posljednje tri domene davali odgovore na Likertovoj skali od 5 stupnjeva, pri
¢emu 1 znaci ,,uopée se ne slazem®, 2 ,,uglavnom se ne slazem®, 3 ,,niti se slazem niti se ne

slazem*, 4 ,,uglavnom se slazem*, a odgovor 5 ,,u potpunosti se slazem*.
3.3. Statisti¢ke metode

Kategorijski su podaci predstavljeni apsolutnim i relativnim frekvencijama. Numericki su
podaci opisani aritmetickom sredinom i standardnom devijacijom. Normalnost raspodjele
numerickih varijabli testirana je Kolmogorov-Smirnovljevim testom. Razlike normalno
distribuiranih numerickih varijabli izmedu dviju zavisnih skupina testirane su t-testom za
velike zavisne uzorke. Sve p vrijednosti prikazane su kao dvostrane. Razina znacajnosti
postavljena je na p=0,01. Za statisticku analizu koriSten je statisticki program SPSS (inaéica
IBM SPSS Statistics 23.0., Chicago, IL, USA).
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4. REZULTATI

4.1. Osnovna obiljeZja ispitanika

U istrazivanju je sudjelovalo ukupno 37 ispitanika iz tri udruge bolesnika. Tablica 1. prikazuje

raspodjelu broja ispitanika po udrugama. Bilo je 29 ispitanika zenskog, a 8 ispitanika muskog

spola. Prosjec¢na dob ispitanika je 63,05 godina. Najmladi ispitanik ima 26 godina, a najstariji

80 godina. Prosje¢na dob ispitanika u Udruzi ,,Dodir Andela® je 53,25, u Udruzi ,,Budenje*
61,6, a u Udruzi ,,Cerebro* 71,87 godina.

Tablica 1. Broj ispitanika po udrugama

Udruga N Postotak
Udruga oboljelih od miastenije gravis ,,Dodir andela“ 12 32,43%
Udruga bolesnika oboljelih od Parkinsonove bolesti ,,Budenje* 10 27,03%
EJdrug.g\ cerebrovaikularmh bolesnika Osjecko-baranjske 15 40,54%
zupanije ,,Cerebro
Ukupno 37

Duljina trajanja bolesti ¢lanova krec¢e se u rasponu od 2 do 47 godina, a prosje¢na duljina

trajanja bolesti svih ¢lanova je 13,35 godina. Clanovi su u udrugama u prosjeku uélanjeni 6,88

godina. Tablica 2. sadrzi prikaz prosjecne duljine trajanja bolesti i duljine ¢lanstva bolesnika u

svakoj udruzi.

Tablica 2. Prosjecna duljina trajanja bolesti i duljina ¢lanstva u udruzi

Prosjecna duljina trajanja Prosjecna duljina ¢lanstva
Udruga bolesti u udruzi
(u godinama) (u godinama)
Dodir andela 8,00 4,42
Budenje 11,65 1,45
Cerebro 19,14 12,47
Ukupno 13,35 6,88
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Vecina ispitanika (njih 25) ima srednju stru¢nu spremu, fakultetsko obrazovanje osam, dok ih
je troje s osnovnom S$kolom te jedan bez Skolskog obrazovanja. Najveci broj ispitanika su

umirovljenici, njih 28, a uz njih je pet zaposlenih te Cetiri nezaposlene osobe.
4.2. Samoprocjena kvalitete Zivota prije u¢lanjenja u udrugu

Prosjec¢na ocjena svih ispitanika za tvrdnju ,, Prije uclanjenja u udrugu, imao/la sam Zeljeno
znanje o neuroloskim bolestima* je 3 (3,08). S prosjecnom ocjenom 3 (3,24) ispitanici su
ocijenili tvrdnju ,, Prije uclanjenja u udrugu, znaolla sam prepoznati simptome i znakove
bolesti.“. Ukupno 17 ispitanika navodi kako prije u¢lanjenja u udrugu nisu znali koji su
¢imbenici rizika za razvoj bolesti, a ukupna ocjena za tvrdnju ,, Prije uclanjenja u udrugu,
znao/la sam koji su ¢imbenici rizika za razvoj bolesti “ je 3 (2,89). Samo jedan ¢lan iz Udruge
,Budenje” navodi kako je znao prije uclanjenja navesti ¢imbenike za razvoj bolesti, dok

ostalih devet tvrdi da to nisu znali.

Tvrdnja ,, Prije uclanjenja u udrugu, imao/la sam Zzeljeni kontakt i komunikaciju s drugim
bolesnicima. “ procijenjena je ukupnom ocjenom 3 (2,65). 20 ispitanika se izjasnilo kako nisu
imali Zeljeni kontakt s drugim bolesnicima prije u¢lanjenja u udrugu, dok je samo jedan
ispitanik iz Udruge ,,Budenje” naveo kako je imao Zeljeni kontakt. U prosjeku su ¢lanovi
udruga tvrdnju ,, Prije uclanjenja u udrugu, znao/la sam koje vjezbe trebam raditi radi bolje

rehabilitacije od bolesti. ** ocijenili s ocjenom 3 (2,78).

Najlosiji rezultat nalazi se na procjeni tvrdnje ,, Prije uclanjenja u udrugu, moja je obitelj bila
zadovoljna kolicinom informacija o bolesti“ gdje je prosje¢na vrijednost 3 (2,51). Cak su 22
ispitanika procijenila kako obitelj nije zadovoljna informacijama koje su dobivali, a niti jedan
¢lan iz Udruge ,,Budenje* nije odgovorio kako je obitelj zadovoljna dobivenim informacijama

prije uclanjenja.
4.3. Samoprocjena kvalitete Zivota nakon uclanjenja u udrugu

Prvu tvrdnju ,,Kroz aktivnosti u udruzi, stekao/la sam Zeljeno znanje o neuroloSkim
bolestima. * ocijenili su s prosje¢nom ocjenom 4 (4,41), a samo je jedan ispitanik iz Udruge
,,Cerebro* oznacio da i nakon uclanjenja u udrugu smatra da nije stekao zZeljeno znanje o
neuroloskim bolestima. Drugu tvrdnju ,, Kroz aktivnosti u udruzi, naucio/la sam prepoznati
simptome i znakove bolesti.* ocijenili su ocjenom 4 (4,35). Pet ispitanika, od ¢ega tri iz

Udruge ,,Cerebro®, a dva iz Udruge ,,Budenje®, zaokruzila su da niti jesu niti nisu naucili
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prepoznati znakove i simptome, dok su iz Udruge ,,Dodir andela“ svi ispitanici iskazali kako

sada posjeduju opisano znanje.

Tvrdnju ,,Kroz aktivnosti u udruzi, naucio/la sam nabrojati c¢imbenike rizika za razvoj
bolesti ““ ispitanici su procijenili s prosje¢nom ocjenom 4 (4,32). Prosje¢na ocjena za tvrdnju
, Aktivnosti u udruzi motiviraju me na redovito uzimanje terapije.” iznosi 4 (4,43). 32
ispitanika tvrdi kako su ih aktivnosti u udruzi motivirale na redovito uzimanje terapije. Istom
prosje¢nom ocjenom 4 (4,43) procijenili su i tvrdnju ,, Kroz aktivnosti u udruzi, uspostavljam
zeljeni kontakt i komunikaciju s drugim bolesnicima. ““. Ukupno 31 ispitanik je zaokruzio kako

u udruzi uspostavlja zeljeni kontakt s drugim bolesnicima.

Tvrdnju ,,Kroz rad udruge, stekao/la sam osobe kojima se mogu povjeriti vezano za bolest i
probleme vezane za nju“ procijenili su prosje¢nom ocjenom 4 (4,32). 33 ispitanika navodi
kako su stekli osobe kojima se mogu povijeriti. Prosje¢na ocjena za tvrdnju ,, Kroz rad udruge,

naucio/la sam koju sve hranu smijem jesti, a koju trebam izbjegavati. *“ iznosi 4 (4,24).

29 ispitanika navodi kako je prosirilo znanje o vjezbama koje trebaju raditi radi bolje
rehabilitacije od bolesti te je za tvrdnju ,, Kroz aktivnosti u udruzi, prosirio/la sam znanje o
vjezbama koje trebam raditi radi bolje rehabilitacije od bolesti.* prosje¢na ocjena 4 (4,08).
Prosjecna ocjena za posljednju tvrdnju, ,,Kroz rad udruge, moja obitelj je stekla
zadovoljavajucu kolicinu informacija o bolesti.” je 4 (4,16). 31 ispitanik zaokruzio je kako

je obitelj dobila zadovoljavajucu koli¢inu informacija.

Tablica 3. prikazuje aritmeticke sredine rezultata samoprocjene prije i nakon uclanjenja u

udrugu prema pojedinim aspektima kvalitete Zivota.
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Tablica 3. Prikaz aritmetickih sredina rezultata prije i nakon u¢lanjenja u udrugu

PRIJE N M NAKON N M

"Prije uclanjenja u udrugu, "Kroz aktivnosti u udruzi,
imao/la sam Zeljeno znanje o 36 | 3,08 | stekao/la sam zeljeno znanje o 37 | 4,41
neuroloskim bolestima." neuroloskim bolestima."
"Prije uélanjenja u udrugu, "Kroz aktivnosti u udruzi,
znao/la sam prepoznati 37 | 3,24 | naucio/la sam prepoznati 37 | 4,35
simptome i znakove bolesti."” simptome i znakove bolesti."
WDyt 1 e s "Kroz aktivnosti u udruzi,

Prije uclanjenja u udrugu, naucio/la sam nabrojati
znao/la sam koji su ¢imbenici 37 | 2,89 .. . .. ) . 37 | 4,32

L : - ¢imbenike rizika za razvoj
rizika za razvoj bolesti. .

bolesti.
"Prije uélanjenja u udrugu, "Aktivnosti u udruzi motiviraju
imao/la sam motivaciju za 37 | 3,7 | me naredovito uzimanje 37 | 4,43
redovitim uzimanjem terapije." terapije.”
"Prije u¢lanjenja u udrugu, "Kroz aktivnosti u udruzi,
1ma0/lq sam zeljeni lfontakt 1 37 | 2,65 usposte!VlJa_m zel] em_kontakt 1 37 | 443
komunikaciju s drugim komunikaciju s drugim
bolesnicima." bolesnicima."
"Prije u¢lanjenja u udrugu "Kroz rad udruge, stekao/la sam
znao/la sam kome se mogu 37 | 3,62 osobe kojima se mogu povjeriti 37 | 4,32
. o vezano za bolest i probleme
obratiti vezano za bolest. o
vezane za nju.

Prije uclanj crja udrugu, "Kroz rad udruge, naucio/la sam

znao/la sam koju sve hranu . Lo
o . 37 | 3,14 | koju sve hranu smijem jesti, a 37 | 4,24

smijem jesti, a koju trebam . -~ b

N - koju trebam izbjegavati.

izbjegavati.
"Prije uclanjenja u udrugu, "Kroz aktivnosti u udruzi,
znao/la sam koje vjezbe trebam 37 | 278 prosirio/la sam znanje o 37 | 408
raditi radi bolje rehabilitacije od ' vjezbama koje trebam raditi radi '
bolesti."” bolje rehabilitacije od bolesti."”
'sgf)eitgﬁléﬁ;%adg\%}?ﬁgu’ moja "Kroz rad udruge, moja obitel]
J J J 37 | 2,51 | je stekla zadovoljavajuéu 37 | 4,16

koli¢inom informacija o
bolesti."

koli¢inu informacija o bolesti."
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Tablica 4. Deskriptivna statistika za varijable samoprocjena bolesnika,

prije i nakon u¢lanjenja u udrugu

M N SD SDwm
Samoprocjena prije uclanjenja u udrugu 3,069 37 1,154 0,18965
Samoprocjena nakon u¢lanjenja u udrugu 4,306 37 0,604 0,09934
Legenda: SD=standardna devijacija, SDy=standardna pogreska aritmeti¢ke sredine
Tablica 5. Koeficijent korelacije izmedu samoprocjene bolesnika,
prije i nakon uclanjenja u udrugu
N r p
Samoprocjena prije uclanjenja u udrugu i
samoprocjena nakon uclanjenja u udrugu 37 0,218 0,195
Legenda: r=Pearsonov koeficijent korelacije, p=statisticka zna¢ajnost
Tablica 6. Prikaz rezultata testiranja razlike samoprocjene kvalitete zivota,
prije i nakon uc¢lanjenja u udrugu
Razlike izmedu dva
mjerenja t df p
M SD SDy
Samoprocjena prije uclanjenja u
udrugu -
. e -1,237 | 1,18 | 0,194 | -6,378 36 0,001

samoprocjena nakon uclanjenja u
udrugu

*T-Test, Legenda: t=vrijednost t-testa, df=stupnjevi slobode, p=statisti¢ka znacajnost (dvosmjerna)

Utvrdena je znacajna razlika izmedu samoprocjene kvalitete zivota bolesnika prije njihovog

u¢lanjenja u udrugu i nakon uclanjenja. Taj rezultat vidljiv je i iz prikaza deskriptivne

statistike gdje je navedeno kako aritmeticka sredina samoprocjene prije uclanjenja iznosi

3,069 (M=3,069; SD=1,154), dok je aritmeticka sredina samoprocjene nakon u¢lanjenja 4,306
(M=4,306; SD=0,604); (p=0,01) sto prikazuje Tablica 6.

4.4. Trenutna razmisljanja o ispunjenim o¢ekivanjima i radu udruge

34 ispitanika izrazila su zadovoljstvo brojem sastanaka tijekom protekle godine te prosje¢na

ocjena za tvrdnju ,, Zadovoljan/na sam brojem sastanaka tijekom protekle godine.* iznosi 5

(4,62). Tvrdnju ,,Odrzana predavanja bila su mi poucna.” 35 ispitanika procjenjuju s
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uglavnom ili u potpunosti se slazem, a dva su ispitanika zaokruzila da se niti slazu niti ne
slazu s tvrdnjom. Prosjecna ocjena je 5 (4,59). Uglavnom ili u potpunosti se slazem
procjenjuje 36 ispitanika na tvrdnji ,, Na odrzanim predavanjima usvojio/la sam nova znanja “
te je prosjecna ocjena 5 (4,65). Svih 37 sudionika pozitivno procjenjuje tvrdnju ,, Odrzana

predavanja bila su mi jasna. . Prosje¢na ocjena za tu tvrdnju iznosi 5 (4,68).

Istom prosjeénom ocjenom 5 (4,68) ocijenili su tvrdnju ,, Koristi mi sto se kroz rad udruge
susre¢em s ljudima koji boluju od iste bolesti . 34 ispitanika ocijenila su da im susreti koriste,
dok su tri ispitanika iz Udruge ,,Cerebro* pokazala drugacije razmisljanje. Jedna osoba se ne
slaze s tom tvrdnjom, dok se dvije niti slazu niti ne slazu. Ispitanici su tvrdnju ,, Koristi mi
dijeliti vlastita iskustva s drugim clanovima udruge. ocijenili u prosjeku s 5 (4,70). 37
ispitanika procijenilo je kako im to Koristi, dok se jedna osoba niti slaze niti ne slaze.
Prosje¢nom ocjenom 5 (4,68) ispitanici su ocijenili tvrdnju ,, Koristi mi poslusati iskustva
drugih clanova udruge. . Kao i u prethodnoj tvrdnji, 37 ispitanika je procijenilo kako im

takva aktivnost koristi, dok se jedan ispitanik niti slaze niti ne slaze.

Tvrdnju ,, Zadovoljan/na sam pristupom, znanjem i profesionalnoséu medicinskih sestara u
udruzi “ ispitanici su ocijenili ocjenom 4 (4,3). 29 ispitanika je zadovoljno pristupom, sedam
sudionika se niti slaze niti ne slaze s tvrdnjom, a jedna osoba odgovara kako nije zadovoljna
pristupom medicinskih sestara u udruzi. Tvrdnju ,, Zadovoljan/na sam pristupom, znanjem i
profesionalnoséu lijecnika u udruzi* ocijenili su u prosjeku s 4,05. Na tvrdnju ,, Osjecam se
sigurnije jer redovito kontaktiram s medicinskim djelatnicima i bolesnicima u udruzi.

pozitivno je odgovorilo je svih 37 ispitanika, a prosje¢na ocjena za tu tvrdnju iznosi 5 (4,81).
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5. RASPRAVA

U istrazivanju utjecaja udruga na kvalitetu zivota neuroloSkih bolesnika ovim je istrazivanjem
ispitano 37 bolesnika iz tri udruge na podrucju Osjecko-baranjske Zupanije. Udruge bolesnika
su organizacije koje okupljaju ljude istih stanja i bolesti s ciljem dijeljenja medusobne
podrike, novih znanja i iskustva iz raznih Zivotnih situacija. Clanovi udruga &esto drugim
¢lanovima pruzaju emocionalnu podr$sku, nove nacine snalazenja u Kriznim situacijama i

spoznaje 0 noSenju sa svojim stanjem.

Velik broj bolesnika tijekom lijeCenja istiCe nedovoljnu mogucnost komunikacije S
medicinskim osobljem. Nedovoljna komunikacija, uz faktore kao $to su velika koli¢ina
informacija koju bolesnici moraju zapamtiti u kratkom roku i teSko snalazenje u
novonastalom stanju, na kraju hospitalizacije mogu rezultirati nedovoljnim znanjem
bolesnika. Slaba informiranost o bolesti, kao i nedostatak vjestina potrebnih za uspje$nu
prilagodbu, utjetu na snizenu kvalitetu Zivotu nakon otpusta iz bolnice. Cinitelji koji utje¢u na
nedovoljnu razinu zadovoljstva bolesnika tijekom bolni¢kog lije¢enja mogu se nadomjestiti
aktivnostima u udrugama bolesnika. Udruge na redovnim sastancima imaju priliku informirati
i obrazovati svoje ¢lanove o bolesti te ih kroz brojne metode (predavanja, vjezbe, igranje
uloga itd.) osvijestiti i motivirati za bolju rehabilitaciju kako bi podigli kvalitetu zivota na

vedu razinu.

Na uzorku od 37 ispitanika rezultati pokazuju kako postoji statisti¢ki znacajna razlika izmedu
samoprocjene kvalitete Zivota bolesnika prije 1 nakon wuclanjenja u udrugu
(t= -6,378; df=36; p<0,01). Ukupna kvaliteta zivota ¢lanova u razdoblju prije uclanjenja u
udrugu znacajno je manja od ukupne kvalitete zivota koju iskazuju bolesnici za razdoblje
nakon uc¢lanjenja u udrugu. Takav rezultat navodi na zakljucak kako su aktivnosti koje udruga

provodi vazne za kvalitetu zivota bolesnika.

Najveca razlika izmedu razdoblja prije i nakon uclanjenja u udrugu vidljiva je u tvrdnji koja
se odnosi na uspostavljanje Zeljenog kontakta i komunikacije s drugim bolesnicima. Prije
uclanjenja prosjecna ocjena bila je 2,65, a nakon uclanjenja u udrugu 4,43 iz ¢ega je vidljivo
povecanje zadovoljstva ovim aspektom kvalitete zivota uslijed rada u udruzi. Bolesnici nakon
otpusta iz bolnice ¢esto nemaju osobu od koje mogu dobiti savjete koji ¢e im olaksati
svakidasnji zivot, bilo da se radi o pripremanju zdravijih obroka, raznim vjezbama ili ¢iS¢enju

kuce. Bolesnici aktivnostima u udrugama pronalaze osobe sli¢nih poteskoca s kojima mogu
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podijeliti razli¢ita iskustva u nosenju S boles¢u u cilju §to boljeg funkcioniranja u situacijama
koje im prije bolesti nisu stvarale poteskoce. Ispitanici su naveli kako se u potpunosti slazu s
time da im koristi §to se U udruzi susre¢u s ljudima koji boluju od iste bolesti §to potkrepljuje
gore navedenu tvrdnju te ¢injenicu da je socijalna podrska jedan od najznacajnijih ¢imbenika

koji doprinose kvaliteti zivota.

Velika razlika se vidi i u tvrdnjama koje su vezane uz koli¢inu informacija koje obitel]
dobiva. Obitelj ¢e uvijek djelovati kao velika potpora za bolesnika, stoga je bitno da imaju
dovoljno znanje kako bi bili spremni intervenirati u svakoj situaciji. Prosje¢na ocjena za
razdoblje prije u¢lanjenja bila je 2,51, dok je za razdoblje nakon u¢lanjenja u udrugu 4,16, sto
je pokazatelj da udruge ne utjecu isklju¢ivo na bolesnike, nego i na njihove bliznje, koji su im

velik oslonac tijekom njihovih teskih razdoblja.

Da ¢lanovi udruga na redovnim sastancima mogu dobiti velik broj korisnih informacija govori
i razlika u tvrdnjama vezanim za znanje o neuroloskim bolestima, prepoznavanju znakova i
simptoma te ¢imbenika rizika za razvoj bolesti, §to je vazno kako bi bolesnici sami utjecali na
progresiju i razvoj bolesti. Upravo se u tvrdnji o prepoznavanju ¢imbenika za razvoj bolesti
pronalazi velika razlika. Prosje¢na ocjena koja se odnosi na vrijeme prije uclanjenja bila je
2,89, a za razdoblje nakon uclanjenja ispitanici su ocijenili prosje¢nom ocjenom 4,32.
Rezultati pokazuju da bolesnici na predavanjima Zele i mogu dobiti informacije koje ¢e im
biti korisne za bolje snalaZenje. Druga istraZivanja su pokazala da ¢lanovi odli¢no reagiraju na
ilustracije u Powerpoint prezentacijama,a da im nije korisno kada prezentacije obiluju

statistickim podacima zbog relativno brzog gubitka koncentracije.

Ovo istrazivanje daje uvid u vaznost utjecaja rada udruga na kvalitetu zivota bolesnika.
Dobiveni rezultati mogu pomo¢i udrugama u razvijanju njihovih planova i programa te
poboljsanja rada s njihovim ¢lanovima. Takoder, rezultati mogu biti dobar pokazatelj
pozitivnog utjecaja na kvalitetu Zivota bolesnika 1 poziv bolesnicima koji se jo$ nisu imali
priliku uclaniti 1 uvidjeti pozitivne strane rada neuroloskih udruga. Provedeno istrazivanje
potvrduje kako su udruge bolesnika znacajan dodatak lijecenju i rehabilitaciji bolesnika te da
ih je potrebno S$iriti 1 jacati kako bi privukle Sto veci broj bolesnika kojima mogu pomo¢i u

povecanju kvalitete Zivota nakon otpusta iz bolnice, a po povratku svojim ku¢ama.
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6. ZAKLJUCAK
Na temelju provedenog istrazivanja moguce je zakljuciti sljedece:

1. Rad udruga utjeCe na kvalitetu zivota neuroloskih bolesnika S$to je utvrdeno
samoprocjenom ponasanja i znanja bolesnika o svojoj bolesti, prije i nakon ué¢lanjenja
u udrugu.

2. lspitanici prije u¢lanjenja u udrugu procjenjuju zadovoljstvo znanjem i ponaSanjem o
svojoj bolesti na samo dva od devet ispitanih aspekata. Najlosije procjenjuju tvrdnje
koje se odnose na kontakt i komunikaciju s drugim bolesnicima te zadovoljstvo
koli¢inom informacija koje dobiva obitelj.

3. Samoprocjenom kvalitete zivota, nakon uclanjenja u udrugu, iskazuju zadovoljstvo na
svih devet ispitanih aspekata.

4. Ispitanici iskazuju najveCu razliku u zadovoljstvu na aspektima kontakta i
komunikacije s drugim bolesnicima gdje je prosjecna ocjena s 2,65 za stanje prije,
porasla na 4,43 za stanje nakon ué¢lanjenja u udrugu.

5. lIspitanici su svih deset ispitivanih aspekata vezanih uz trenutna razmi$ljanja i
zadovoljstvo o radu udruge ocijenili ocjenom vecom od 4, to pokazuje visoko
zadovoljstvo radom udruga.

6. Dobiveni rezultati kazuju kako su udruge vrlo bitan aspekt u procesu rehabilitacije
bolesnika. Jasna 1 pouc¢na predavanja koja redovno organiziraju te kontakt koji
omogucuju s ciljem razmjene iskustava medu ¢lanovima uvelike ¢e pomoci svakom
bolesniku u pronalasku najboljeg nacina nosenja sa svojom boleséu. Dijeljenje svojih
iskustava te djelovanje kao oslonac za druge, zadrzat ¢e u udruzi brojne ¢lanove te ¢e
oni Sirenjem pozitivnih iskustava privuci druge bolesnike koji jos nisu otkrili ovakvu

vrstu pomoci.
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7. SAZETAK

Cilj

Cilj ovog istrazivanja bio je utvrditi koliki je utjecaj udruga na kvalitetu zivota neuroloskih
bolesnika te utvrditi razinu zadovoljstva radom neuroloskih udruga subjektivnom procjenom

zadovoljstva ispitanika radom udruga. Na temelju podataka 37 ispitanika promatralo se ima i

rad udruga znacajan utjecaj na povecanje kvalitete njihovih zivota nakon uc¢lanjenja u udrugu.

Ispitanici i metode

Ispitanici su ¢lanovi tri neuroloske udruge na podru¢ju Osjecko-baranjske zupanije. Udruga
oboljelih od miastenije gravis ,,Dodir andela®, Udruga bolesnika oboljelih od Parkinsonove
bolesti ,.Budenje” te Udruga cerebrovaskularnih bolesnika ,,Cerebro®. IstraZivanje je
provedeno tijekom prosinca 2015. godine na redovnim sastancima udruga. Uzorak je ¢inilo 37
ispitanika. Prosjecna zivotna dob ispitanika iznosi 63 godine. Prosjek duljine trajanja bolesti
je 13 godina, a prosjek duljine Clanstva u udruzi je 7 godina. Kao instrument ispitivanja
koriStena je anonimna anketa koja se sastojala od cetiri podru¢ja: opce informacije,
samoprocjena znanja i ponasanja ispitanika vezanih za bolest, prije i nakon uélanjenja u

udrugu, te trenutno zadovoljstvo radom udruga.

Rezultati

Istrazivanje je pokazalo da ispitanici samoprocjenom iskazuju znacajno vece zadovoljstvo
znanjima i ponasanjima vezanima uz njihovu bolesti nakon uclanjenja u udrugu. Najvecu
razliku prije i nakon uc¢lanjenja pokazuju u tvrdnji koja se odnosi na uspostavljanje zeljenog
kontakta i komunikacije s drugim bolesnicima. Iskazuju pozitivan stav o trenutnom radu

udruga.

Zaklju¢ak
Istrazivanje pokazuje kako rad udruga bolesnika znacajno poboljsava kvalitetu Zzivota

neuroloskih bolesnika te da su ¢lanovi udruga zadovoljni njihovim radom.

KLJUCNE RIJECI: udruga bolesnika, kvaliteta Zivota, neurologke bolesti, Parkinsonova

bolest, miastenija gravis, cerebrovaskularne bolesti
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8. SUMMARY

Goal

The goal of this research was to determine the effect of associations on the quality of life of
neurological patients and determine the level of satisfaction with the work of neurological
associations through subjective evaluation of examinees with the work of the associations.
Based on the data gained from 37 examinees, it was ascertained whether the work of the
associations has a significant influence on an increase of the quality of life after enrolling in

an association.
Examinees and Methods

The examinees are members of three neurological associations from the Osijek-Baranja
County: the association of myasthenia gravis patients “Dodir Andela”, the association of
Parkinson’s disease patients “Budenje” and the association of cerebrovascular patients
“Cerebro”. The research was undertaken during regular meetings of these associations, in
December 2015. The sample consisted of 37 examinees. The average age of examinees is 63
years. The average duration of their condition is 13 years and the average duration of their
membership is 7 years. An anonymous questionnaire was used as a survey instrument, which
consisted of four domains: general information, self-evaluation of the knowledge and
behavior of examinees before and after enrollment and current satisfaction with the work of

the associations.

Results

The research showed that the examinees, through self-evaluation, show a significantly greater
satisfaction with their knowledge of and behavior connected to their condition after
enrollment in an association. The greatest difference before and after enrollment is indicated
in the statement that concerns establishing contact and communication with other patients.

They show a positive attitude toward the current work of the associations.

Conclusion

The research shows that the work of patient associations significantly increases the quality of
life of neurological patients and that all members of associations are satisfied with their work.
KEY WORDS: patient association, quality of life, neurological diseases, Parkinson’s disease,

myasthenia gravis, cerebrovascular diseases
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11. PRILOZI

1. Anketni upitnik
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Uputa:

Podaci prikupljeni ovom anketom sluzit ¢e isklju¢ivo u svrhu istrazivanja za izradu zavrSnog
rada studenta na preddiplomskom studiju sestrinstva, Medicinskog fakulteta u Osijeku.
Sudjelovanje u istrazivanju je dobrovoljno i potpuno anonimno, a podaci ¢e biti strogo ¢uvani.
Pitanja u prvom dijelu odnose se na Vase opcenite podatke. Molim Vas oznacite svoj odgovor

u svakom pitanju tako Sto Cete zaokruZiti koji se odnosi na Vas ili upisati odgovor
na _praznu crtu_. Molim Vas da odgovorite na sva pitanja.

1. Spol: a) zensko b) musko

2. Dob (u godinama starosti):

3. Stupanj obrazovanja:
a) nezavrSena osnovna Skola b) zavrSena osnovna Skola
¢) srednja stru¢na sprema d) fakultetsko obrazovanje

4. Kojoj udruzi pripadate:

a) Udruga oboljelih od myasthenie gravis "Dodir andela"

b) Udruga bolesnika oboljelih od Parkinsonove bolesti "Budenje"

¢) Udruga cerebrovaskularnih bolesnika Osjecko-baranjske zupanije (Cerebro)

5. Od neuroloske bolesti bolujem (duljina trajanja bolesti, u godinama):

6. U udrugu sam u¢lanjen/a (duljina ¢lanstva, u godinama):

7. Radni odnos:
a) zaposlen/a b) nezaposlen/a c¢) umirovljenik/ca  d) ucenik/ca — student/ica



Uputa:

Pokusajte se prisjetiti vremena prije no Sto ste se uélanili u udrugu. Proditajte nize navedene

tvrdnje te za svaku tvrdnju izrazite koliko se slazete s njom, tako Sto ¢ete zaokruziti jedan od
brojeva izmedu 1 i 5, pri ¢emu brojevi znace:
(1) uopce se ne slazem
(2) uglavnom se ne slazem
(3) niti se slaZzem niti se ne slazem
(4) uglavnom se slazem
(5) u potpunosti se slazem
Vazno je napomenuti da nema toc¢nog ili neto¢nog odgovora, ve¢ nam je vazno VaSe

misljenje. Zato Vas molimo da pri odgovaranju budete iskreni.

Tvrdnje

Prije uc¢lanjenja u udrugu, imao/la sam Zeljeno znanje o
neuroloskim bolestima.

Prije u¢lanjenja u udrugu, znao/la sam prepoznati simptome i
znakove holesti.

Prije u¢lanjenja u udrugu, znao/la sam koji su ¢imbenici rizika za
razvoj bolesti.

Prije uélanjenja u udrugu, imao/la sam motivaciju za redovitim
uzimanjem terapije.

Prije u¢lanjenja u udrugu, imao/la sam zeljeni kontakt i
komunikaciju s drugim bolesnicima.

Prije u¢lanjenja u udrugu, znao/la sam kome se mogu obratiti
vezano za bolest.

Prije u¢lanjenja u udrugu, znao/la sam koju sve hranu smijem
jesti, a koju trebam izbjegavati.

Prije uclanjenja u udrugu, znao/la sam koje vjezbe trebam raditi
radi bolje rehabilitacije od bolesti.

Prije u¢lanjenja u udrugu, moja je obitelj bila zadovoljna
koli¢inom informacija o bolesti.




Uputa:

Pri odgovaranju na pitanja koja slijede, razmisljajte o tome kakva je situacija sada, nakon $to

ste se uclanili u udrugu. Procitajte nize navedene tvrdnje te za svaku tvrdnju izrazite koliko se

slazete s njom, tako Sto ¢ete zaokruziti jedan od brojeva izmedu 1 i 5, pri ¢emu brojevi znace:
(1) uopce se ne slazem
(2) uglavnom se ne slazem
(3) niti se slaZzem niti se ne slazem
(4) uglavnom se slazem
(5) u potpunosti se slazem
Vazno je napomenuti da nema tocnog ili netocnog odgovora, ve¢ nam je vazno Vase

misljenje. Zato Vas molimo da pri odgovaranju budete iskreni.

Tvrdnje

Kroz aktivnosti u udruzi, stekao/la sam zeljeno znanje o
neuroloskim bolestima.

Kroz aktivnosti u udruzi, nau¢io/la sam prepoznati simptome i
znakove bolesti.

Kroz aktivnosti u udruzi, nau¢io/la sam nabrojati ¢imbenike
rizika za razvoj bolesti.

Aktivnosti u udruzi motiviraju me na redovito uzimanje terapije. | 1 2 3 4 5

Kroz aktivnosti u udruzi, uspostavljam zeljeni kontakt i
komunikaciju s drugim bolesnicima.

Kroz rad udruge, stekao/la sam osobe kojima se mogu povijeriti
vezano za bolest i probleme vezane za nju.

Kroz rad udruge, naucio/la sam koju sve hranu smijem jesti, a
koju trebam izbjegavati.

Kroz aktivnosti u udruzi, prosirio/la sam znanje o vjezbama koje
trebam raditi radi bolje rehabilitacije od bolesti.

Kroz rad udruge, moja obitelj je stekla zadovoljavajucu kolic¢inu
informacija o bolesti.




Uputa:

Pri odgovaranju na pitanja koja slijede, iznesite Vasa trenutna razmisljanja o radu udruge.

Procitajte nize navedene tvrdnje te za svaku tvrdnju izrazite koliko se slazete s njom, tako Sto
¢ete zaokruziti jedan od brojeva izmedu 1 i 5, pri ¢emu brojevi znace:
(1) uopce se ne slazem
(2) uglavnom se ne slazem
(3) niti se slaZzem niti se ne slazem
(4) uglavnom se slazem
(5) u potpunosti se slazem
Vazno je napomenuti da nema toc¢nog ili neto¢nog odgovora, ve¢ nam je vazno VaSe

misljenje. Zato Vas molimo da pri odgovaranju budete iskreni.

Tvrdnje
Zadovoljan/na sam brojem sastanaka tijekom protekle godine. 1 2 3 4 | 5
Odrzana predavanja bila su mi poucna. 1 2 3 4 | 5
Na odrzanim predavanjima usvojio/la sam nova znanja. 1 2 3 4 | 5
Odrzana predavanja bila su mi jasna. 1 2 3 4 |5

Koristi mi $to se kroz rad udruge susrec¢em s ljudima koji boluju
od iste bolesti.

Koristi mi djeliti vlastita iskustva s drugim ¢lanovima udruge. 1 2 3 4 5

Koristi mi poslusati iskustva drugih ¢lanova udruge. 1 2 3 4 | 5

Zadovoljan/na sam pristupom, znanjem i profesionalnos¢u
medicinskih sestara u udruzi.

Zadovoljan/na sam pristupom, znanjem 1 profesionalnoscu
lije¢nika u udruzi.

Osje¢am se sigurnije jer redovito kontaktiram s medicinskim
djelatnicima i bolesnicima u udruzi.

Hvala Vam na suradnji!




