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1. UVOD

Epilepsija je jedna od naj¢escih neuroloskih bolesti djece. Epilepticki napadaji
su povremeni, iznenadni, najées¢e ni¢im izazvani, a dovode do poremecaja motornih

funkcija, ponasanja, emocija ili osjeta, te ponekad svijesti (1).

Kako ¢e se djeca suociti s boles¢u ovisi medu ostalim i o njihovoj dobi (2). Bez
obzira na simptomatologiju napadaja i vrstu epilepsije od koje dijete boluje na dijete
najveéi utjecaj ima psiholosko stanje roditelja (3). Studije su pokazale da lijecenje
usmjereno ne samo prema pojedincu ili bolesti, ve¢ orijentirano prema cjelokupnoj

obitelji doprinosi boljim rezultatima lije¢enja i ishodu bolesti (2).

Svjetska zdravstvena organizacija (SZO, 1998.) definira kvalitetu Zivota kao
pojedincevu percepciju vlastite pozicije u specificnom kulturoloskom, druStvenom i

okolisnom kontekstu u kojem zivi.

Dugoroc¢ne 1 kroni¢ne bolesti uvelike mijenjaju uhodan nacin funkcioniranja
cijele obitelji, kao i kvalitetu zivota njezinih ¢lanova (4). Epilepsija djeteta roditeljima
donosi jaki emocionalni stres, ali ih 1 ograni¢ava u normalnim dnevnim aktivnostima,

stoga moze pogorsati njihovu kvalitetu zivota (1).

Procjena kvalitete zivota roditelja i funkcioniranja obitelji te pomo¢ pri
suocavanju S emocionalnim problemima obitelji oboljelog, od velike je vaznosti za

sveobuhvatan tretmana djecje epilepsije (5).

Tezi oblici epilepsije (simptomatska, kriptogena), ucestaliji napadaji, kao i
nepovoljni uéinci lijeCenja su povezani s ve¢im problemima u funkcioniranju obitelji,

kao 1 nizom razinom kvalitete zivota roditelja (5).



1.1. Epilepsija

Epilepsija se najcesce definira kao povremeno iznenadno, prekomjerno, brzo i

lokalizirano izbijanje sive mozdane tvari (Jackson, 1873).

Epilepsija je zajednic¢ki naziv za raznolike oblike bolesti. Zajednicke znacajke
svih oblika epilepsija su njihov pocetak i manifestacija: pocetak kroz abnormalnu
aktivnost ziv€anih stanica sredi$njeg Ziv€anog sustava i manifestacije kroz epilepticki
napadaj. Sam napadaj se moze prikazati kroz paletu simptoma - od zanemarivih do

iznimno opasnih po zivot.

Zbog raznovrsnosti njenih klini¢kih manifestacija tesko je epilepsiju objediniti
unutar jednostavne definicije te se s klinickog stajalista naj¢esc¢e opisuje kroz jedinstven
simptom svim epilepsijama: epilepticki napadaj. Epilepticki napadaji su cerebralni
napadaji koji nastaju kao posljedica naglog, nekontroliranog, hipersinkronog izbijanja

skupine podrazeni neurona kore mozga ili subkortikalnih struktura (6).

Epilepsija je u konac¢nici simptom na koji se zahvacena osoba moze no i ne mora

pozaliti (7).

1.1.1. Povijest epilepsije

Rije¢ “epilepsija” potjeCe od starogrCkog glagola ,.epleptika™ (émAappdvev)
koji se prevodi kao: zgrabiti, posjedovati, pogoditi; biti svladan, napadnut, ugrabljen;
obuzet (7,8). Epilepsija je jedna od najstarijih poznatih bolesti koja je kroz povijest
opisivana atributima ,,sveta“, ,bozanska®, ,,sotonska®, ,,demonska® zbog impresivne

manifestacije.

Jo§ 2000 godina prije nove ere, u Hamurabijevom zakoniku se spominje ,,sveta
bolest™ (8); od 40 babilonskih plo¢a koje su opisivale tada poznate bolesti ¢ak pet ploca

se odnosilo na epilepsiju (7).



Hipokrat je ve¢ 450-te godine prije nove ere zakljucio da bolest ima prirodne
uzroke. Medutim, od tada pa narednih dvije tisu¢e godina postojale su se razne teorije o
uzroku epilepsiji. Najstarija se temeljila na opsjednutosti zlim duhovima te je kroz
srednji vijek u potpunosti demonizirana kao bolest. Nazalost, i u danas$nje vrijeme je

ponegdje prati takva stigma.

Nadalje se uzrok povezivao s poremecajem u rasporedu osnovnih tjelesnih
tekuc¢ina (krv, crna i crvena zu¢, sluz) kao posljedica nakupljanja sluzi u krvnim zilama,
S§to dovodi do nakupljanja vode u glavi (§to se manifestira pjenom na ustima). Galen je
100 godina prije nove ere povezao Sirenje sluzi iz udova u tijelo, te su se oboljelima

.....

trepanacija lubanje (7).

Slika 1. Trepanacija lubanje

Preuzeto sa: http://arheon.org/trepanacija-prapovijesni-kirurski-zahvat-busenja-lubanje/
(12.02.2017.)

Oko 1500-te godine se javlja teorija o epilepsiji kao prenosivoj bolesti kojoj su

uzrok otrovi i toksini.

Tek je sredinom 19-tog stoljec¢a J. H. Jackoson protumacio epilepticki napadaje
kao posljedicu prekomjerne aktivacije mozdano tkiva, a krajem istog stolje¢a Locock je

primijenio prvi lijek, bromide (7). Tada zapocinje ,,nova era“ za epilepsiju.


http://arheon.org/trepanacija-prapovijesni-kirurski-zahvat-busenja-lubanje/

1.1.2. Epidemiologija epilepsije

Prema Europskoj deklaraciji o epilepsiji iz 2011. godine, smatra se da u Europi
boluje od epilepsije oko 6 milijuna osoba, a da novo dijagnosticiranih slucajeva svake

godine ima oko 300 tisuca (9).

Ucestalost (incidencija) epilepsije u djece kre¢e se od 41-187 / 100000.
Inicidencija je najveca u prvoj godini Zivota, a opada na razinu odraslih do kraja prvog
desetljeca zivota. Prevalencija epilepsije u djece se kre¢e od 3.2-5.5/ 1000 u razvijenim
zemljama i 3.6-44 / 1000 u nerazvijenim zemljama. Najveca ucestalost se prikazuje u

ruralnim, nerazvijenim podrucjima (10).

Prema epidemioloskim kriterijima procjenjuje se da u Hrvatskoj epilepsiju ima
oko 40 tisuca ljudi (11). Istrazivanje provedeno u Varazdinskoj Zupaniji je rezultiralo

prevalencijom epilepsije 6,12/1000 kod djece u dobi od 0 do 14 godina (12)

Potrebno je imati na umu i Cinjenicu da ¢ak i podaci iz zemalja s visokom
razinom zdravstvene zaStite nisu cjeloviti; smatra se da ¢ak Cetvrtina bolesnika s

epilepsijom nikada ne zatrazi lije¢nicku pomo¢ (7).
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Slika 2. Godine Zivota prilagodene invaliditetu za epilepsiju za 100 000 stanovnika u
2004. godini.
Preuzeto sa: www.wikiwand.com (12.02.2017.)



http://www.wikiwand.com/

1.1.3. Klasifikacija epilepsija

Klasifikacija epileptickih napadaja zasniva se na preporukama International
League Against Epilepsy (ILAE). Epilepticki napadaji (tj. patoloska hipersinkrona
izbijanja bio-elektriénih potencijala odredene skupine neurona) izviru i Sire se
neuronskim mrezama. IzvoriSte napadaja moze biti prostorno ograniceno (lokalizirano,
ZariSno), moze biti ograni¢eno na jednu hemisferu mozga ili moze biti obostrano
(generalizirani napadaji). Neuronska mreZa koja je zahva¢ena moze biti kortikalna ili

supkortikalna (13).

Epilepsije se dijele prema uzroku te prema simptomima epilepti¢kog napadaja.

1.1.3.1.Vrste epilepsija prema uzroku

Vrste epilepsija prema uzroku dijelimo na:

. Idiopatske
. Simptomatske
. Kriptogene

Idiopatske epilepsije se najcesce javljaju kod djece od 2 do 14 godine Zivota
(14). Uobicajenim dijagnostickim postupcima se ne moZze utvrditi jasan, primaran uzrok

osim moguce nasljedne povezanosti (15). Oko 50% epilepsija je nejasne etiologije.

Simptomatske epilepsije imaju jasan, naslijeden ili stecen, patolosko-anatomski
ili biokemijsko-metaboli¢ki uzrok. Neki od poznatih uzroka simptomatske epilepsije su
navedeni u tablici 1 (15).

Kriptogene epilepsije su epilepsije za koje se smatra da imaju simptomatsku

podlogu, ali se ista ne moze dokazati.



Tablica 1. Uzroci epilepsija

Uzrok

Edem mozga
Ishemija mozga
Trauma mozga

Infekcije SZS—a

Kongenitalne ili
razvojne
anomalije mozga

Autoimune
bolesti

Lijekovi/droge

Ekspanzivne
tvorbe mozga

Hiperpireksija

Metabolicki
poremecaji

Poremecaji
vezani uz
promjene krvnog
tlaka

Sindromi
ustezanja

Primjer
Eklampsija, hipertenzivna encefalopatija, opstrukcija

sinusa

Adams-Stokesov sindrom, tromboza venskog sinusa
u mozgu, emboli¢ni mozdani udari, vaskulitis

Ostecenje pri porodu, fraktura lubanje, penetrirajuce
ozljede

AIDS, apsces mozga, malarija falciparum,
meningitis, neurocisticerkoza, neurosifilis, bjesnoca,
toksoplazmoza, virusni encefalitis

Genetski poremecaji (npr. nemir petog dana, bolesti
odlaganja lipida, npr. Tay-Sachsova bolest),
poremecaj migracije neurona

Cerebralni vaskulitis, multipla skleroza (rijetko)

Napadaje mogu uzrokovati: kokain, ostali stimulatori
SZS—a, ciklosporin, takrolimus, pentilentetrazol,
pikrotoksin, strihnin

Snizavaju prag podrazaja: aminofilin, antidepresivi,
sediraju¢i  antihistaminici,  antimalarici,  neki
antipsihotici (npr. klozapin), buspiron,
fluorokinoloni, teofilin

Intrakranijalna hemoragija, tumori

Vrucica, toplotni udar
Cesto: hipokalcijemija, hipoglikemija,
hiponatrijemija; rjede: aminoacidurije,

hiperglikemija, hipomagnezijemija, hipernatrijemija

Dekompresijska bolest, hiperbari¢na terapija kisikom

Alkohol, anestetici, barbiturati, benzodijazepini



1.1.3.2.Vrste epilepsija prema simptomima epilepti¢kog napadaja

Prema simptomima epileptickog napadaja vrste epilepsija dijelimo na:

1) Parcijalne napadaje (napadaji sa Zari$nim pocetkom)
= Jednostavni parcijalni napadaji
= Napadaji sa slozenom simptomatologijom (kompleksni)

= Parcijalni napadaji koji se sekundarno generaliziraju

2) Primarno generalizirane napadaje
= Generalizirani toni¢ko-klonicki napadaji
=  Apsansi
= Miokloni napadaji
= Toni¢ki napadaji

=  Atonicki napadaji

Parcijalni_napadayji se javljaju kao posljedica patoloskog izbijanja potjecu iz

ograni¢enog dijela neuronskih mreza korteksa ili supkorteksa jedne hemisfere, ali

tijekom napadaja mogu zahvatiti i suprotnu hemisferu (15).

Karakteristika jednostavnih parcijalnih napadaja je ocuvanost svijesti. Traju
do 60 sekunda. Mogu biti motoricki - tonicko-klonicki gréevi polovice ili dijela jedne
strane tijela; senzorni - parestezije, nesvrhoviti pokreti te vidne, sluSne, mirisne, okusne

halucinacije; vegetativni - muc¢nina, povracanje, bljedilo, crvenilo, znojenje (15).

Napadaji sa slozenom simptomatologijom (psihomotorni napadaji) se nazivaju i
kompleksnim parcijalnim napadajima. Simptomi napadaja traju 1-2 minute, a
pomuéenje svijesti jo§ 1-2 minute. Cesto im prethodi aura, a manifestiraju se
nesvrsishodnim radnjama i pokretima (strah, bijes, agresivnost, smijeh, krikovi,
nerazumljiv govor, grimase..) s pomucenjem svijesti (smetenost, sumracno stanje).

Moguce su dezorijentiranost, iluzije i halucinacije (14,15).



Parcijalni napadaji koji se sekundarno generaliziraju traju do 3 minute.
Zapocinju sa simptomima parcijalnih napadaja, a zatim se generaliziranu najce$ce u

grand mal napadaj ili apsans (15).

Simple Partial Seizures

Central
Postcentral sulcus

Procentral

Focal motor. Tonsc-clom
movernents of upper
(or lonver) limb

Somatosensory. Tingling
of contralateral limb,
face, or side of body

Contraversive: head
and cyes tumed to
opposite side
Autonomic.
Sweating,
flushing or pallor,
andior epigasteic
sensations

Visual. Sees flashes
of light, scotomas,
unilateral or bilateral

Blurring » .
—r, 6‘\
P
"

A.

Anditory. FHears ringing g . .
or hissing noises " Repetitive sharp waves over right censaal region

Slika 3. Jednostavni parcijalni napadaj
Preuzeto sa: http://www.doctortipster.com/10359-partial-epilepsy-seizures-clinical-
presentation.html (16.02.2017.)
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Complex Partial Seizures ., .|  Formed auditory
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wetting lips,
automatisms
(picking &
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Slika 4. Kompleksni parcijalni napadaji
Preuzeto sa: http://www.doctortipster.com/10359-partial-epilepsy-seizures-clinical-
presentation.html (16.02.2017.)
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Primarno generalizirani napadaji se javljaju kao posljedica obostranih

istodobnih izbijanja bioelektri¢nih potencijala iz kortikalnih ili supkortikalnih
neuronskih mreza obiju hemisfera. Karakteristi¢an im je potpuni ili djelomi¢ni gubitak

svijesti.

- Generalizirani toni¢ko-kloni¢ki napadaj (veliki napadaj, grand mal)
zapocinju uzvikom, gubitkom svijesti i padom nakon Cega slijedi tonicko-klonic¢ka
kontrakcija muskulature. Tijekom napadaja se javlja cijanoza, gréevito disanje,
krkljanje, pjena na ustima; ¢este su urinarna i fekalna inkontinencija. Napadaj najcesce
traje 1-2 minute (14).

Grand Mal Epilepsy

e Tonic-Clonic seizures

%l
Clonic phase

W

Slika 5. Toni¢ko-kloni¢ki gréevi
Preuzeto sa: www.slideshare.net (17.02.2017.)

Tonic phase

Apsans napadaji (nekad zvani i petit mal napadaji) mogu se prikazivati kao
jednostavni i slozeni apsans napadaji. Jednostavne apsanse karakteriziraju kratkotrajni,
iznenadni, potpuni ili djelomiéni gubitci svijesti i prestanak disanja u trajanju od 10-30
sekundi. Mogu biti prisutni treptaji ili okretanje o¢ima. Bolesnici naglo prekidaju radnju
koju su zapoceli te je po napadaju naglo nastavljaju i nisu svjesni napada. Slozeni
apsansi uz navedene simptome mogu imati prisutne mioklonizme, atoni¢ki napadaj,

mljackanje, nekontrolirano mokrenje te traju dulje (14,15.). Apsansi su najéeSce


https://www.google.hr/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwj4yOmH45HTAhUB0hoKHYk4APUQjB0IBg&url=http%3A%2F%2Fwww.slideshare.net%2Fphysiologylectures%2Fcortex-limbic-etc&psig=AFQjCNGYUJf2nwtEptA9-3qOZo09J7R9pw&ust=1491634854254363

genetski uvjetovani i pojavljuju se kod djece, te mogu biti provocirani hiperventilacijom
(13).

Toni¢ki napadaji se manifestiranju iznenadnim, generaliziranim toni¢kim
gréem Uz gubitak svijesti i pad. Napadaj traje 10-20 sekundi, te je pojavnost ¢eSc¢a u

snu.

Atoni¢ki napadaji (astati¢ki) se manifestiranju iznenadnim gubitkom tonusa
muskulature i gubitkom svijesti. Javljaju se kod djece. Za posljedicu imaju visok rizik

za ozljednu traumu zbog naglog pada (14).

Miokloni napadaji (generalizirani mioklonizmi) se manifestiraju kao kratki
trzajevi udova ili trupa. Mogu dovesti do generaliziranog tonic¢ko-kloni¢kog napadaja.
Ukoliko ne dode do generaliziranog napadaja svijest ne bude poremecena (14). Kod
djece koja dozive generalizirani miokloni napadaj cesto je pozitivna anamneza na

febrilne konvulzije (13).

1.1.3.3.Epilepticki sindromi

Epileptic¢ki sindromi su posebni oblici generalizirane epilepsije koji su definirani
razli¢itim klini¢kim posebnostima medu kojima su najvaznije: uzrok epilepsije, dob

pojavljivanja, vrsta napadaja, karakteristike EEG nalaza, nacin lijeCenja i prognoza.

Neki od epileptickih sindroma su:

. Lennox Gastaut sindrom

. Dravet sindrom (teSka mioklona epilepsija)

" West sindrom (infantilni spazmi, salaam napadaji)
" Janzov sindrom (juvenilna mioklona epilepsija)

Lennox-Gastaut sindrom svrstava se medu najteZze, nekontrolirane oblike
epilepsije. Javlja se naj¢e$¢e u dobi od 2-6 godine Zivota. Napadaji obuhvacaju sve

tipove generaliziranih napadaja, mentalnu retardaciju te EEG sliku spore varijante
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siljak-valova (6). Napadaji mogu biti ucestali i dugotrajni te je kod oboljelih ¢cesca

pojavnost epileptickog statusa (16).

Dravet sindrom (teska mioklona epilepsija) se najces¢e manifestira poslije 6
mjeseca zivota u prethodno zdravog djeteta. Ocituje se raznolikim tipovima parcijalnih i
generaliziranih epileptickih napadaja, nakon ¢ega se uocava psihomotoricka retardacija i

gubitak ve¢ stecenih funkcija.

West sindrom (infantilni spazmi, salaam napadaji) se javljaju kod djece do 3
godine zivota (najéeS¢e od 3-12 mjeseca zivota). OCituje se trijasom simptoma:
infantilnim spazmima, hipsaritmijom i psihomotornom retardacijom. Dijagnoza se moze
postaviti ukoliko i jedan simptom od navedenog trijasa izostaje. Dijete koje leZi na
ledima naglo ustane, savije ruke, vrat i gornji dio tijela prema naprijed, te izravna noge.
Napadaji su simetri¢ni i munjeviti i ¢esto praceni krikom. Tijekom napadaja dolazi do
promjene ritma disanja, a poslije slijedi pla¢. Najcesce se javljaju pri budenju i u
pospanosti, do ¢ak nekoliko stotina dnevno (6). U kasnijem djetinjstvu Cesto prelazi u

druge oblike epilepsije (15).

Janzov sindrom (juvenilna mioklona epilepsija) se najcesc¢e javlja od 12-18
godine. Ocituje se obostranim sinkroniziranim mioklonim trzajevima nakon kojih u
90% slucajeva dolazi do generaliziranog toni¢ko-klonickog napadaja. Napadaji su
provocirani umorom, stresom, uzbudenjem, nakon deprivacije spavanja, konzumacije

alkohola i u menstrualnoj fazi razvoja (13).

1.1.3.4.Epilepticki status

Epilepticki status predstavlja produljeni epilepticki napadaj ili vise uzastopnih
napadaja tijekom kojih bolesnik ne dolazi svijesti. U proslosti se epileptickim statusom
definirao napadaj(i) koji traje(u) dulje od 20 minuta, §to se prema novim standardima
smanjilo na napadaj(e) koji ne prestaje(u) spontano iza 5 minuta.

Incidencija epileptickog statusa je 18-23/100000 djece, ¢eSce se javlja kod djece

do 2 godine i pracena je visokom tjelesnom temperaturom. U 75% slucajeva epilepticki
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status bude i prva manifestacija bolesti (17). 4-16% bolesnika koji boluju od epilepsije
imat ¢e barem jednom epilepticki status.

Uzroci epileptickog statusa mogu biti naglo prekidanje antiepilepticke terapije,
metaboli¢ki poremecaji, upale srediSnjeg ziv¢anog sustava i traume glave (17). 56%
epileptickih statusa uzrokovano je akutnim ostecenjima mozga (meningitis, encefalitis,
dehidracija, poremecaj ravnoteze elektrolita, intrakranijalna krvarenja i trovanja) (6).

Najc¢es¢e se manifestira kao generalizirani tonicko-kloni¢ki napadaj pri ¢emu
dolazi do kardiorespiratorne disfunkcije, hipertermije i metabolickih promjena. Kontrola
nad epilepti¢kim statusom bi se trebala uspostaviti najdulje kroz 60 minuta zbog velikog

rizika za trajna oSte¢enja mozga i letalan ishod. (17).

1.1.4. Dijagnosticiranje epilepsije

Dijagnosticiranje epilepsije podrazumijeva prikupljanje anamnestic¢kih podatka,
neuroloski pregled te pretrage.

Anamnesti¢ki podatci (anamneza i heteroanamneza) se prikupljaju s ciljem
definiranja simptoma napadaja (trajanje, ucestalost, izgled napadaja) te rizi¢nih faktora

za napadaj (trauma, apstinencija, neredovito uzimanje antiepileptika).

Neuroloski pregled je kod idiopatskih epilepsija gotovo uvijek uredan. Kod
simptomatskih epilepsija mogu se uociti simptomi koji upucuju na uzrok napadaja, kao
npr. febrilitet i meningealni sindromi upucuju na meningitis ili encefalitis, edem papile
n. opticusa na povecanje intrakranijalnog tlaka, lezije na kozi na neurokutani sindrom 1

dr.

Laboratorijske pretrage krvi kod novootkrivenih epilepsija su usmjerene
isklju¢ivanju upalnih procesa i metabolickih disbalansa. Kod bolesnika koji ve¢ koriste
antiepileptike uz navedeno se provjerava razina lijeka u krvi, te jetrene probe. Ako se

sumnja na infekciju SZS-a pristupa se lumbalnoj punkciji.
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Elektroencefalografija (EEG) je najvaznija pretraga koja se Kkoristi u
dijagnosticiranju epilepsije. EEG predstavlja graficki prikaz elektricne aktivnosti
mozga. EEG signali se registriraju pomocu elektroda i provodljivog gela. Polozaj
elektroda na skalpu te njihovi nazivi su specificirani internacionalnim 10-20 sustavom
(17). Postoji pet vrsta EEG valova: alfa, beta, gama (rijetko se koriste), theta i delta.
Njihove karakteristike i izgled prikazani su u tablici 2 (18).

Tablica 2. Vrsta i osobine i izgled normalnih EEG valova (18)
VRSTA VALOVA IZGLED

a-valovi: dominiraju u okcipitalnoj regiji,

katkad se mogu naéi i u parijetalnom i frontalnom
podrucju . Frekvencija= 8 do 12 Hz. Javljaju se kad
je pacijent opusten i ima zatvorene o€i, atenuiraju se

pri otvaranju o€iju. e
B-valovi : NajéesCe se registriraju na frontalnim i

parietalnim regijama. Frekvencija= 14 do 30 Hz. N Maflr A ) A | A LA

Uglavnom se javljaju prilikom pojacane mozdane
aktivnosti (aktivna koncentracija, razmisljanje i sl.).

v-valovi: spadaju u valove najvece frekvencije= 30

do 100 Hz. Do nedavno se nisu racunali kao dio | | r ] , I

EEG-a te se tek u posljednje vrijeme pocinju vise |||\ e IREe PR '-|||| W
L I | VY u e b R | v

proucavati. Istrazivanja pokazuju da mozak ulazi u P I el

a

gama stanje prilikom visokih razina procesiranja
informacija.

&-valovi: Normalno se javljaju kod odraslih u
dubokom snu i kod male djece, takoder se mogu
javiti pri tezim bolestima mozga. Frekvencija= 0-4

HZ' LY — T 08 [T —

0-valovi: normalno su prisutni kod mlade djece te
kod starije djece i odraslih prilikom napetosti i
emocionalnih stresova, naroCito razoCaranja i
frustracija. Frekvencija= 4-8 Hz. Ovi valovi mogu

biti i patoloski (fokalne lezije, encefalopatije). U | 2 [ 04 a% uE
normalnom EEG-u moze biti prisutna manja koli¢ina
0-ritma, ali obi¢no ne veca od 10%

EEG snimanje moZe ukljuivati i pracenje disanja, EKG monitoriranje,
oksigenaciju kisikom. EEG snimanje ukljucuje 1 provokacijske tehnike:
hiperventilaciju, fotostimulaciju i otvaranje/zatvaranje oc¢iju. Osim standardnog EEG

snimanja, vrSe se i EEG snimanja nakon deprivacije spavanja, kontinuirano 24 satno
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registriranje  EEG-a, EEG snimanja s videomonitoriranjem i

polisomnografija

(cijelonoéno snimanje EEG-a uz pracenje nekoliko dodatnih fizioloskih parametara:

elektrokardiogram, elektromiogram, elektrookulogram, pokreti disajne muskulature,

saturacija Oy, nosni tlak zraka).

Tablica 3. Opis i izgled patoloski promijenjenog EEG nalaza, prema wrsti

epileptickog napadaja (izvor: KBC Split, laboratorij za EEG snimanje)

Vrsta epileptickog
napadaja

Jednostavni
parcijalni
napadaj

Generalizirani
tonic¢ko-klonic¢ki
napadaji

Miokloni
napadaji

Apsans napadaji

Promjene na
EEG valovima

Pojavljuju  se

razliciti  oblici
zarisnih
izbijanja u
suprotnoj

hemisferi; siljci
ili spori valovi,
lokalizirani
siljak-val
kompleksi

U napadaju se
prikazuju  kao
generalizirana,
asimetricna
izbijanja siljaka
ifili sporih
valova

Mogu se
prikazati  kao
polisiljci, Siljci,
Siljak-val ili
polisiljak-val
kompleksi

Siljak-val
kompleksi

Izgled EEG nalaza

won il ] anne o
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Na temelju patoloskih promjena registriranih valova moguce je potvrditi i

Klasificirati epilepsiju. Pojedine od njih prikazane su u tablici 3.

Ukoliko su napadaji rijetki moguce je da ¢e EEG nalaz biti uredan. Kod svih
bolesnika koji su imali epilepti¢ki napadaj po prvi put, 30% standardnih EEG nalaza su
uredni, ali se ve¢ kod 50% navedenih slucajeva javljaju promjene nakon deprivacije

spavanja.

Kompjutorizirana tomografija (CT) i/ili magnetska rezonanca (MR) su
slikovne pretrage koje mogu prikazati simptomatsku podlogu i/ili iskljuciti patoloski

proces u mozgu (tromboza, hemoragija, tumor).

Fizicku i psihicku pripremu djece za provodenje pretraga, usuglaseno s
roditeljima, provodi medicinska sestra prije svake dogovorene pretrage, ovisno o

njezinim specificnostima.

1.1.5. Lijecenje epilepsije

LijeCenje epilepsije se provodi antiepilepticima (AEL), neurokirurS$kim
zahvatima i ketogenom dijetom.

Primjena antiepileptika - uz pravilan odabir i primjenu AEL veliki broj
oboljelih moze posti¢i kontrolu epileptickih napadaja. ZapocCinjanje terapije nakon
prvog epileptickog napadaja u pravilu nije potrebno, osim u sluc¢aju ako je uz klinicki
jasan epilepticki napadaj ili epilepticki status udruzena jasna epileptogena EEG
abnormalnost (6).

Terapija zapocinje primjenom jednog AEL, ¢ija se doza povecava dok ne
prestanu napadaji ili do manifestacija nuspojava. Slika 6 prikazuje vrste AEL lijekova.

Izbor terapije ponajprije ovisi o tipu epileptickog napadaja te o epileptickom
sindromu. Kod djece sa generaliziranim napadajima prvi izbor lijeka je valproat, a kod

zaris$nih je karbamazepim. U novorodencadi izbor lijeka je fenobarbiton.
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U slucaju izostanka povoljnog terapijskog odgovora ili ozbiljnih nuspojava
zapocinje se terapija drugim antiepileptikom na nacin da se prvi antiepileptik ukida kada
se postigne puni terapijski ucinak drugog. Ako napadaji i dalje traju primjenjuje se
kombinacija antiepileptika. Ponovljeni napadaji uz kombinaciju antiepileptika ukazuju
na to da se vjerojatno radi o nekontroliranoj epilepsiji (6).

Ukidanje antiepilepticke terapije zapoCinje dvije godine nakon posljednjeg

napadaja i postizanja klinicke remisije. Ukidanje se radi postepeno.

Introduction of Major Antiepileptic Drugs in the US

1 Generation 2 Generation 37 Generation
1993 2008 ¥
Felbamate Lacosamide
1993 2088
1974 Gabapentin Fufigamide
Carbamazepine 1994 2009
1975 Lamotrigine # Vigabatrin
Clonazepam 1996 L
1973 Tcp1:rgagrr_;a:e F Ck;::}a;z‘am
Valproate
e Tiagabine + Ezogabine
1887 1999 2012
1960 Clorazepate Levetiractitam Perampanel
Ethosuximide _Zﬂﬂt' 2013
Qpogrbazeping Eshcarbazepine
1968 2000
Diazepam - " Znanisamide
1912 1937 1954 pmanest ; 2004
Phencbarbital Fheny*.ni"__?['j"_",'??,”ﬁ ...... 3 Pregabalin
EBarly 1900 L.
Bromides L.
....... f=] (=] = = = = = = = ¥ (=1 [T+
- ] i 3 iy ] [ &0 & = = — —
o =1} a1 [=1] & (=1} & (= = = (=1 =
- - - - - - - - - o4 o o o~

Slika 6. Vrste AEL lijekova po generaciji.
Preuzeto sa: http://jim.bmj.com/content/early/2016/06/01/jim-2016-000151
(01.03.2017.)

Neurokirur$sko lije¢enje se primjenjuje ukoliko se kontrola epileptickih
napadaja ne moze postici lijekovima. Za uspjeh zahvata nuzno je utvrditi tocnu i jedinu
lokaciju epileptickog zarista — podrucje gdje se u razdoblju izmedu napadaja registriraju
Siljei 1 gdje zapocinje napadaj. Dva su osnovna pristupa neurokirur§kog lijecenja
epilepsija: resekcija epileptiCkog zariSta 1 iskljucivanje (diskonekcija) elektri¢ne

aktivnosti (6).
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Ketogena dijeta se temelji na povecCanju metabolizma masti i smanjenju
koriStenja glukoze u energetskom metabolizmu mozga. Omjer masti prema proteinima i
ugljikohidratima je 3:1 ili 4:1. Dijeta zapo€inje u trenutku kada se pojave ketoni u
mokraci i serumu (Sto se postize gladovanjem 1-2 dana ili unosom masti : proteini i
ugljikohidrati 4:1 kroz 3 tjedna). Kod djece mlade od 1 godine i starije od 10 godina je
ketozu teze potaknuti.

Ketogena dijeta simulira produkciju ketonskih tijela u gladovanju. Tijekom
gladovanja, prvo se troSe uskladiStene rezerve glukoze (koja potjece iz ugljikohidrata
unesenih hranom) kao izvor energije za odrzavanje normalnih tjelesnih funkcija. Nakon
Sto se iscrpe rezerve glukoze, tijelo poseze za uskladiStenom masti kao alternativnim
izvorom energije. Uslijed ovog procesa dolazi do stvaranja ketonskih tijela, a mnogi
vitalni organi u nasem tijelu mogu ih koristiti kao izvor energije. Posljedi¢no dolazi do
mozdane supstitucije glukoze ketonima, koji imaju antikonvulzivni uéinak. B-
hidroksibutirat je Cesto citiran kao ketonsko tijelo odgovorno za ucinkovitost ove dijete
(19). U 80% djece u pocetnoj fazi bolesti uz ketogenu dijetu dolazi do smanjenja
napadaja za 50%. Nuspojave ketogene dijete mogu biti proljev, mucnina i bolovi u
trbuhu.

1.2. Kbvaliteta zivota

Kvaliteta Zivota Sirok je koncept povezan s razli¢itim podrucjima ljudskog
zivota, njegovim fizickim 1 psihickim zdravljem, socijalnim odnosima, osobnim
vjerovanjima i1 ocekivanjima, financijskim i1 stambenim uvjetima zivota 1 sli¢no; stoga
postojanje niza teorija i definicija kvalitete Zivota, kao i upitnika za njezino mjerenje
nije nimalo zacudujuce (20). U literaturi se o kvaliteti Zivota nalazi stotinjak definicija i
modela.

Jedna od sveobuhvatnih definicija je definicija Felce i Perry (1993): kvaliteta
zivota je sveukupno, opce blagostanje koje ukljuuje objektivne cimbenike 1

subjektivno vrednovanje fizickog, materijalnog, socijalnog i emotivnog blagostanja,
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ukljucujuéi osobni razvoj i svrhovitu aktivnost, a sve promatrano kroz osobni sustav
vrijednosti pojedinca (21).

Prema Halauku pojam kvaliteta zivota je subjektivni doZivljaj i osjecaj pojedinca
Sto podrazumijeva: osjecaj radosti, zivotnog zadovoljstva, postojanje unutrasnjeg mira;
Zivot bez posebne opterecenosti, bez straha i neizvjesnosti (22).

S obzirom da bolest djeteta multidimenzionalno djeluje na narusavanje kvalitete
Zivota obitelji, posebice roditelja (njihove emocije, psihicko zdravlje; fizicko zdravlje,
slobodno vrijeme, socijalno funkcioniranje) kroz sljedeca poglavlja detaljnije ¢e biti
opisano s kakvim osje¢ajima, pitanjima i problemima susrecu roditelji djece oboljele od

epilepsije.

1.3. Zdravstvena skrb za dijete i roditelje

Zdravstvena skrb za djecu oboljelu od epilepsije najeSc¢e zapo€inje unutar
zdravstvene ustanove po manifestiranju epileptickog napadaja, a nastavlja se
ambulantnim pracenjem. Tijekom i nakon stabilizacije stanja pedijatrijskog bolesnika,
kvalitetna intereakcija unutar kruga kojeg sacinjava zdravstveni tim (neuropedijatar,
medicinska sestra, psiholog i drugi suradnici), dijete i roditelji (obitelj) je prijeko
potrebna. Stru¢na pomo¢ 1 podrSka pri suo€avanju s epilepsijom, poduka o nacinu
reagiranja u Kkriznim situacijama, kao i podrS§ka u suoCavanju s emocionalnim
opterecenjima tijekom dugogodiSnjeg lijeCenja je misija pedijatrijskog neuroloSkog
tima.

Kako ¢e se djeca suociti s boles¢u ovisi medu ostalim i o njihovoj dobi. Djeca
mlada od 5 godina zaokupljena su najviSe time jesu li roditelji uz njega, manje razumiju
svoja ogranicenja, pa njima nisu ni optere¢ena. Djeca od 6 do 10 godina nemaju jo$
¢vrsto izgraden stav o svojoj buducnosti, ali snazno reagiraju na ograni¢enja Sto im
bolest namece. Adolescenti su ogorceni, shvacaju svoju ogranicenost, gubitak dijela

raznih moguc¢nosti i Zale za tim, odbijaju lijecenje, ne prihvacaju savjete (2).

18



S obzirom da na djetetovo suocavanje i prihvacanje bolesti najveci utjecaj ima
psiholosko stanje roditelja i s obzirom da je roditelj staratelj koji ¢e najviSe vremena
provoditi uz dijete, roditelja trebamo pripremiti na takvu ulogu.

Po potvrdivanju medicinske dijagnoze roditeljima je zdravstveni tim duzan
objasniti o kakvom se tipu epilepsije radi, koji su rizi¢ni ¢imbenici za pojavljivanje
nove epizode napadaja i koliko je vazno pravilno i redovno uzimanje AEL terapije te
pruziti podrsku u fazama suocavanja i suzivota s boles¢u djeteta.

Medicinska sestra/tehnicar je zdravstveni djelatnik unutar tima koji tijekom
hospitalizacije provodi najvise vremena s oboljelom djecom i njihovim obiteljima, te ¢e
stoga Cesto biti u situaciji da ih treba utjesiti, ohrabriti, razumjeti, pomo¢i im u
rjeSavanju dilema i suzbijanju strahova. Kako bi komunikacija medicinske sestre i
roditelja mogla dose¢i valjanu razinu, ona prvenstveno treba razumjeti tematiku
problema, emocije s kojima se roditelji susrecu i posjedovati istrenirane komunikacijske

vjestine.

1.3.1. Kako reagirati na epilepticki napadaj: edukacija roditelja

Osobe koje se po prvi put susretnu s epilepsijom djeteta najcesée se odmah u

pocetku optereéuju time ,,Sto ako dijete bude ponovno imalo napadaj?*.

lako ¢e tijekom hospitalizacije, u razgovoru s medicinskom sestrom 1i/ili
neurologom saznati puno o epilepsiji i napadajima, neizostavno je poduciti roditelje
(stariju bracu i sestre) kako pravilno reagirati na epilepticki napadaj; kako pomoci
djetetu u tom trenutku.. Pravilna reakcija je detaljno opisana na slici 7, koja se moze 1

priloZiti roditeljima, vrti¢ima i Skolama kao podsjetnik.

Roditelji djece kojoj se dijagnosticira epilepsija dobiju diazepam rektalne klizme
(za koristenje izvan bolnicke ustanove) koje zaustavljaju epilepticki napadaj, te ih
medicinska sestra poducava kada i kako primijeniti diazepam klizmu. Ako napadaj
samostalno ne prestane u roku od 3 minute, djetetu koje je prethodno postavljeno u
bocni poloZaj aplicira se klizma u anus, do kraja uskog dijela predvidenog za aplikaciju;
istisne se lijek, lagano izvuce klizma i pridrzi gluteuse pripojenima koju minutu.

Diazepam klizma vrlo brzo zaustavlja napadaj i relaksira misice.
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KAKO POMO('EI OSOBI KOJA IMA
EPILEPTICKI NAPADAJ?

CROf

1. Ne dozvolite da vas uhvati panika!

unatoé dramaticnosti velikih napadaja vazno je sacuvati prisebnost i u€initi sve da se pomogne osobi koja ima napadaj

2. Mjerite vrijeme napadajal
vedina napadaja zavrdi za 2-3 minute, a ako se radi o duZem trajanju
napadaja uvijek je nuZna hitna lijeénicka intervencija

3. Sprijecite tjelesne ozljede, osobito glave! ‘

najbolje je pod glavu staviti jastuk ili nekakav mekani predmet

4. Osobu koja ima napadaj postavite u bocni poloZaj!

A
radi odrZavanja prohodnosti disnih putova L g

5. Ne pokuSavajte stavljati predmete izmedu zubil

pogresno je jer moze dovesti do dodatnih ozljeda

6. Ne pokuSavajte napadaj prekinuti sputavanjem misiénih kontrakcijal

7. Dobro je da su u blizini samo osobe koje pruzaju pomoé!

8. Za vrijeme i nakon napadaja neka vase djelovanje i nacin govora budu
takvi da djeluju umirujuée!

9. Ostanite uz osobu dok se u potpunosti ne oporavi ili do dolaska hitne
pomodil 2

L
y - 4‘_“1..

. asil
10. Nemojte davati osobama lijekove, hranu ili pi¢e dok nisu u potpunosti
budnil =

Slika 7. Kako pomoc¢i osobama koje imaju epilepticki napadaj

Preuzeto sa: https://www.epilepsija.hr/?page_id=31 (03.03.2017.)

1.3.2. Emocionalne poteskocée roditelja u suocavanju s epilepsijom djeteta i Zivotu

s bolesti: psiholoska potpora zdravstvenog tima

Nacin kako ¢e se obitelj prilagoditi kroni¢noj bolesti djeteta ovisi 0o osnovnim

aspektima funkcioniranja obitelji, a to su:
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. Kohezivnost: podrazumijeva razinu neovisnosti ¢lanova obitelji, odnosno
medusobne ovisnosti. Kohezivne obitelji pokazale su ve¢u snagu u kriznim situacijama
1 tijekom dugotrajnog lijeCenja

" Prilagodljivost: sposobnost obitelji da se mijenja u datim okolnostima,
dok obiteljske vrijednosti i pravila ponasanja odrzava stabilnima

. Komunikacija: adekvatna obiteljska komunikacija je najbolji prediktor
uspjesnog nosenja s bolesti djeteta

. Organizacija obitelji: struktura, pravila i uloge u obitelji (2).

Pri postavljanju medicinske dijagnoze, kod ¢lanova obitelji dominiraju Sok i
negacija (23). Nakon prvotnog Soka slijedi faze depresije 1 zalovanja kroz koje su
isprepleteni osjecaji krivice, straha i srdzbe (2,4). Fazu prvotnog Soka i negacije
zdravstveni tim treba razumijeti te stoga biti strpljiv u prvim danima hospitalizacije i
polagano s njima razgovarati o bolesti.

Bura emocija koja se nadalje dogada kod roditelja koji se suocavaju s kroni¢nom
bolesti moze se predociti reCenicom jedne majke: ,,Bilo me je strah vlastitih emocija i
imala sam potrebu da mi netko kaZe kako je normalno osjecati se tako jadno*“(4).

Svakako je potrebno predloziti roditeljima da svoje strahove 1 pitanja koja ih
zanimaju zapiSu kako bi o njima mogli razgovarati s osobljem. Manjak znanja o
epilepsiji pojacava emocionalnu reakciju roditelja i znacajno pridonosi smanjenju

kvalitete zivota (1,5).

Osjecaj krivnje cesto u pocetku pogada roditelje jer je Covjek sklon okrivljivati
samog sebe, a svaki roditelj je sklon ,,prekopavati po proslosti svojih pogresaka. S
obzirom da je krivnja dosta razaraju¢a emocija potrebno je roditeljima naglasiti da nisu
svojim ponasanjem mogli uzrokovati bolest (iznimni su sluCajevi za takvo Sto!).
Medicinska sestra moze procijeniti da li je potrebno s njima razgovarati o njihovim
postupcima koje preispituju kako bi se s§to prije oslobodili osjecaja krivice, ukoliko je

isti znacajno izrazen.

Tuga je takoder emocija koja preplavi roditelje. NajceS¢e se javlja nakon
postavljanja dijagnoze. Umjeren do visok stupanj tuge je prijavilo tri ¢etvrtine roditelja

djece oboljele od epilepsije u istrazivanju provedenom u Italiji, a ona nije bila u
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korelaciji s ozbiljnosti bolesti (5). Potrebno je roditeljima naglasiti da je tuga normalan

osjecaj u ovakvim trenutcima.

Zabrinutost i strah su usmjereni na viSe polja: strah od nepoznatog, od
ponavljanja napadaja, zabrinutost za buducih na¢ina funkcioniranja u okolini, strah od
terapije (hoce li biti ucinkovita, hoce li dijete imati kakve nuspojave), ¢ak i straha od
smrti. Strahove roditelja ¢emo velikim dijelom odagnati odgovaranjem na njihova
pitanja i upoznavanjem s detaljima u svakodnevnom funkcioniranju koji ih tiste. LoSija
komunikacija zdravstveni djelatnici-roditelji ostavlja brojna pitanja, zabrinutost i
strahove otvorenima. Najcesce dileme i strahovi roditelja biti ¢e prikazani u daljnjem
tekstu.

Srdzba je takoder emocija s kojom se roditelji nerijetko susreCu u fazi
da kaze teske rijec¢i zbog kojih kasnije pozali (2). Roditelji su bijesni na sudbinu, na
sebe, jedno na drugo, na dijete, na osoblje. Zdravstveni tim treba prepoznati, uvaziti i
osvijestiti tu fazu roditelja, biti strpljivi dok ,agresivna®“ faza projeciranja ne prode,

znajudi koji je prvenstveni izvor takve emaocije.

Sram/ stigma je takoder veliko optereCenje koje s vremenom poche muditi
roditelje djece oboljele od epilepsije. Za djecu s epilepsijom i njihove roditelje
epilepsije nije samo medicinska dijagnoza, ve¢ i drustvena oznaka. Djeca s epilepsijom
se tretiraju kao manje inteligentna, manje ih se socijalizira, smatra se da su ogranicena u
Skolovanju, profesionalnoj karijeri (1). Osjecaj srama kojeg roditelj nosi moze dovesti
do puno vecih problema i poteSkoca (negiranje dijagnoze pred djetetom, u obitelji,
vrtiéu ili u Skoli). Primjerice, ako dijete ima ponovljen napadaj okolina nece biti
spremna na to. Zbog osjecaja stigme roditelji su takoder skloni djetetovom i vlastitom
socijalnom izoliranju §to takoder za sobom povla¢i brojne probleme. Samom
edukacijom 1 razgovorima s djecom 1 roditeljima rusi se puno ustaljenih, krivih stavova

o epilepsiji, a takva pitanja ¢e biti viSe obradena u daljnjem tekstu.

Ukoliko koSmarne emocije koje su preplavile roditelje budu potisnute, a bolest
djeteta naveliko promjeni nacin funkcioniranja roditelja velika je Sansa da se jave

simptomi depresije i osjecaj ustaljene patnje. Ljudska patnja je znatno Sira, sloZenija,
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dublja i teza od same bolesti (22). Pojacana depresivnost je ucestalija kod roditelja
slabije kontroliranih epilepsija, koje su ¢esce izlozeni stresorima (1). Vecina roditelja
koji postanu depresivni nakon otkrivanja bolesti, psihi¢ki se oporavi nakon 6-9 mjeseci.
Naposljetku, posljednja faza prilagodbe ukljucuje promjenu nac¢ina zivota. Tada roditelji

konac¢no prihvate dijete i njegovu buducnost.

Sve nabrojene emocije s kojima se roditelji susrecu, njihova uvjerenja i stavovi
znacajno utje¢u na njihovu kvalitetu zivota, a kvalitetan odnos zdravstveni djelatnik-
roditelj je vrlo vazan za $to bolju i brzu prilagodbu, samim time i poboljsanje kvalitete

zivota.

Za produbljeno razumijevanje problematike citirati ¢u recenicu u knjizi Coping
With Chronic IlIness—Overcoming Powerlessness koja vrlo dobro opisuje suoc¢avanje S
dugoro¢nim i kroni¢nim bolestima: “Neprestani usponi i padovi koji su prisutni kod
kronicnih bolesti stvaraju zastrasujuci osjecaj neizvjesnosti”, te utjeSnu izjavu majke
bolesnog djeteta, Diane Kimpton: ,,Slike koje stvara vasa masta biti ée daleko ruznije

nego stvarnost

1.3.3. Ucdestale dileme roditelja: potpora zdravstvenog tima

Vise puta je naglaSena vaznost dobivanja ispravnih informacija vezanih za
bolest, stoga ¢u nabrojati neka od najc¢escih pitanja roditelja ¢iji odgovori mogu uvelike

pomo¢i pri suocavanju s bolesti.

. Trebam li reéi djetetu da ima epilepsiju? Kako?

Da! Ako se dijete i ne prisje¢a samog napadaja ono osjeca da se neSto ozbiljno
dogodilo, osjeca roditeljevu nesigurnost i strah. Laganje o dijagnozi moze produbiti
djetetov strah, negativna razmisljanja i nepovjerenje prema roditeljima.

Svaki roditelj najbolje poznaje svoje dijete, ali ih je i same Cesto strah razgovora

0 epilepsiji, stoga je vrlo vazno da imaju na raspolaganju podrsku zdravstvenog tima.
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Nacin na koji ¢e se s djetetom razgovarati ovisi o djetetovom dobi, zrelosti i
osobnosti. Prvenstveno je vazno saznati Sto dijete zna (Sto je naculo, pretrazivalo) te
razjasniti razumijevanje djeteta (,,Jesi li razumio $to znaéi rije¢ napadaj?*), podijeliti
informacije sa djetetom (Sto ste saznali od lijecnika i medicinske sestre, Citanjem 1
istrazivanjem). Potrebno je da dijete voditi razgovor koliko god je to moguce, jer to ée
to roditelju dati bolju ideju o tome $to dijete Zeli, odnosno ne zeli znati. Potrebno je
pratiti neverbalne znakove emocija na djetetu i pitati ga kako se osje¢a zbog svega.
Svaki put kada je dijete bude znatizeljno i Zeli razgovarati roditelj treba na¢i vremena za
razgovor i poticati ga na postavljanje pitanja, samo tako ¢e mu pomoci ,rasti“ u
razli¢itim fazama suoCavanja s bolesti. Ako ne znate odgovor na djetetovo pitanje,
iskoristite priliku da pronadete odgovor zajedno: u razgovoru S neurologom,
medicinskom sestrom ili dobivanjem informacija od lokalnog udruzenja epilepsije.
Postavljajuci pitanja zdravstvenom timu ili osobama sa sli¢nim iskustvima dijete stjece
povjerenje naspram njih, razvija osje¢aj da se moze na nekog osloniti i §to je najvaznije,
osjeca da preuzima kontrolu nad svojim stanjem.

Ve¢ je spomenuto da nacin razgovora roditelja s djecom ovisi o dobi djeteta:

- Djeca u dobi od 3 do 5 godina mogu razumjeti jednostavna pojasnjenja o tijlu,
bolesti i lijeCenju, npr. ,, Trebas uzeti lijek jer ¢e ti pomo¢i ostati jak 1 zdrav.”

- Djeca u dobi od 6 do 11 godina razvijaju logi¢ko rasudivanje. Mogu razumjeti
vanjske uzroke i viSe su zainteresirani za dogadaje u tijelu. Oni ¢e traziti odredene
informacije o bolesti. Mogu razumjeti reCenice poput: ,,Imas napadaje zbog abnormalne
aktivnosti u mozgu” ili ,,Krvni testovi ¢e nam pomoc¢i da vidimo da li lijek djeluje.”

- Djeca od 12 do 18 godina mogu razumjeti razli¢itosti epilepsija, shvatiti
uzro¢no-posljedi¢énu vezu pojedinih okolisnih ¢imbenika i napadaja, mogu razumijeti
uputstva o prevenciji napadaja.

Osluskujte koliko vasSe dijete Zeli znati o svojoj bolesti, ali i koliko ga
informacije opterecuju, budite djetetu podrska u njegovim emocionalnim borbama, te
svakako po potrebi potrazite stru¢nu pomo¢.

Najvaznija poruka za bilo koje dijete je da su osobe oboljele od epilepsije bas

kao i svi drugi. Zasluzuju postovanje i razumijevanje (24).
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. Trebaju li braéa i sestre znati da jedno od djece boluje od epilepsije?

Odgovor i na ovo pitanje je - Dal! Brat ili sestra kojima se taji epilepsija ili se s
njima o njoj ne razgovara se mogu osjecati izolirano u obitelji, stvoriti negativne
emocije manje vaznosti, ¢ak si i predbacivati Krivicu za stanje brata/sestre. Naravno,
informacije o epilepsiji brata/ sestre trebaju takoder biti prilagodene dobi djeteta s kojim
se razgovara.

Roditelji bi trebali: razgovarati s djetetom (nac¢in, kao i prethodno, ovisi 0
njegovim moguénostima razumijevanja) o epilepsiji i napadajima. Poticati ga na
postavljanje pitanja, ukljuciti ga i u razgovor s zdravstvenim osobljem ukoliko ima
potrebu za tim. Potrebno je naglasiti zdravom djetetu da epilepsija nije zarazna bolest i
ako se druzi s bratom/sestrom nece i sam oboljeti. Vazno je poduciti ga i vjezbati s njim
kako reagirati ako se bratov/sestrin napadaj dogodi dok su sami. Edukacija i vjezba ¢e
pojacati samopouzdanje, smanjiti strah i opustiti dijete koje se brine $to ucinit ako...
Vazno je napomenuti koje rizicne ¢imbenike brat/sestra treba izbjegavati, a koje su do
sada zajedno provodili (igranje kompjutorskih igrica do kasno u noé¢...), te naglasiti
vaznost da se i dalje igra i druzi s oboljelim. Uloga brata ili sestre u obitelji je velika,
zajedno odrastaju, jedni drugima su primjer 1 podrska stoga se epilepsiji kao problemu
treba pristupiti kao neCemu §to ¢e ojacati njihovo zajedniStvo: braci 1 sestrama naglasiti
koliko su vazni oboljelom.

Roditelji trebaju i promatrati dijete: da li osjeca veliki teret u smislu da se treba brinuti o
bratu/sestri?; da li osjec¢a kako dobiva manje paznje od roditelja; da li osjeca tugu ili
ljutnju zbog bratovog/sestrinog stanja?. Iako ¢e zasigurno obitelj na pocetku biti
usmjerena prema oboljelom djetetu, ta usmjerenost, pored druge brace i sestara, ne
smije prijeci granicu opsesivnosti. Vrijeme za razgovor, igru i druzenja se ne smije

uskratiti zdravoj djeci (25).

. Uzrokuje li epilepsija promjene u ponasanju?

Roditelji nerijetko strahuju od velikih promjena u djetetovom ponasanju zbog
same epilepsije. Jedna cetvrtina djece oboljele od epilepsije razvije nekakve promjene u
ponasanju. Promjene u ponasanju mogu biti uzrokovane temeljnim oste¢enjem mozga,

Cestim napadajima, malim elektri¢nim praZznjenjima neurona izmedu napadaja ili samim
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lijekovima (phenobarbiton). Iskustveno je povezano da se kod djece s kompleksnim
parcijalnim napadajima mogu manifestirati hiperaktivnost, problemi paznje i samo-
kontroliranja. Parcijalni napadaji koji su lokalizirani na lijevoj strani mozga mogu
izazvati tjeskobe 1 frustracije zbog problema u izraZzavanju i razumijevanju ideja.
Parcijalni napadaji koji su lokalizirani na desnoj strani mogu dovesti do socijalnih
poteskoca I impulzivnog ponasanja zbog problema u prepoznavanju drustvenih signala.
Napadaji lokalizirani na ¢eonom reznju mogu uzrokovati neorganiziranost i djelovanje
bez obzira na posljedice. S obzirom da navedeno nije istrazivacki potkrijepljeno ostaje
pitanje koliki utjecaj na promjene ponasanja kod djeteta ima djetetov dozivljaj
epilepsije, kao i dozivljaj njegovih roditelja i okoline. Kod prisutnih promjena u
ponaSanju Cesto se u pozadini pronade prezastitnicki odnos roditelja prema djetetu, te
izostanak discipline. U razgovoru s roditeljem vazno je znati lokalizaciju izbijanja kod
djeteta, ne kako bi ih se prestrasilo i reklo da bi moglo do¢i do poteskoc¢a s ponasanjem,
ve¢ kako bi ih se usmjerilo $to promatrati kod vlastite djece. Naime, promjene u
ponaSanju mogu biti povezane sa samim napadajima, budu izrazene prije ili iza
napadaja. Moglo bi se re¢i na primjer: ,,Poneka djeca doZive svojevrsne promjene u
ponasanju, na primjer, u nekim danima je izraZenija hiperaktivnost (mi znamo da se radi
0 kompleksnom parcijalnom napadaju), ali ste Vi oni koji trebaju s djetetom razgovarati
0 njegovim emocijama i dozivljaju sebe i okoline te ste Vi oni koji i dalje djecu trebaju
uciti disciplini, pravilnom ponaSanju i postizanju zadanih ciljeva, kao i zdravo dijete.
Naglasak svakako treba staviti na to kako roditelj moze sprijeciti, prepoznati ili ublaziti

promjene u ponasanju djeteta (26).

. Hoée li dijete zbog napadaja izgubiti mentalne funkcije, postati

retardirano?

Sama epilepsija neée dovesti do mentalne retardacije. Djeca oboljela od
idiopatske epilepsije najceS¢e imaju prosjecne mentalne funkcije. Kod djece sa
simptomatskom epilepsijom razina mentalnih sposobnosti je uvjetovana i drugom
problematikom. Medutim, ucestali napadaji, loSe kontrolirane epilepsije s politerapijom
mogu dovesti do smanjenja mentalne funkcionalnosti.

Smanjenje mentalnih funkcija je povezano s lokalizacijom napadaja. Lijevi

temporalni rezanj je odgovoran za verbalnu memoriju, tu lokalizirani napadaji mogu
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dovesti do poteskoca pri prisje¢anju pojedine rijeci u recenici. Desni temporalni rezanj
je odgovoran za vizualne uspomene kao sjecanje lica neke osobe ili pronalazak puta do
kuce. Frontalni rezanj je vazan za pamcenje stvari koje trebamo napraviti u buduc¢nosti,
napadaji tog reznja mogu voditi ka zaboravljivosti.

Moguce je da se nakon napadaja javi razdoblje zbunjenosti u kojem se dijete ne
moze prisjetiti osnovnih informacija (imena, gdje se nalazi). To razdoblje zbunjenosti
traje nekoliko minuta i u pravilu se memorija povrati u potpunosti.

Ukoliko je dijete oboljelo od idiopatske epilepsije dobrog odgovora na terapiju
roditeljima se moze ukloniti strah od gubitka mentalnih funkcija djeteta zbog epilepsije.
Svakako roditelje mozemo upozoriti da obrate pozornost dolazi li do nekih od
nabrojenih promjena s obzirom na lokalizaciju napadaja (,,Da li Vase dijete ponekada
zaboravi kako se izgovara neka rijec?*) 1 svakako ih upozoriti na razdoblje zbunjenosti

iza napadaja kako bi znali da ¢e ono proéi (27).

. Moze li dijete umrijeti od napadaja?

Ovo pitanje je klju¢na briga svakog roditelja. Naj¢e$ce su pri prvom napadaju
dozivjeli ok i pomislili da ¢e izgubiti dijete. Boje se da se takvo §to uistinu i ne dogodi.
Prema istrazivanju u Novoj Skotskoj stopa smrtnosti djece s epilepsijom nije bila
razli¢ita od stope smrtnosti djece bez epilepsije; smrtnost je bila neSto povisena kod
djece s sekundarnom epilepsijom (Cesto uz teSku cerebralnu paralizu), ali je u polovini
slucajeva bila izazvana aspiracijom hrane (28).

Strah kod roditelja izaziva i Iznenadna neocekivana smrt u epilepsiji (engl.
Sudden unexpected death, SUDEP). SUDEP se najces¢e dogodi nocu i povezuje se s
potesko¢ama disanja, abnormalnosti sréanog ritma i promjene u funkciji mozga. Rizik
za SUDEP kod djece je opcenito nizi nego kod odraslih. NajceSce se javlja u osoba
starosti 20 do 40 godina i kod nekontroliranih generaliziranih toni¢ko-klonic¢kih

epilepsija. Kod mioklonih i apsans epilepsija ne nalazi se SUDEP slucajeva (28).

. Moze li moje dijete i dalje i¢i u vrti¢/Skolu?

Ukoliko se dijete prije napadaja normalno psihofizicki razvijalo i pohadalo vrti¢
i Skolu nema potrebe da se isto prekida Djeca oboljela od epilepsije mogu normalno

savladavati uobicajene odgojne i nastavne programe (29).

27



Medutim, obavezno je upoznati odgajatelje u vrti¢u, odnosno razrednika u skoli
s epilepsijom djeteta, kako izgleda napadaj i kako reagirati. Vrti¢ki i Skolski tim je
naj¢e$¢e vrlo dobro upoznat s problematikom epilepti¢kih napadaja i imaju svoje
zdravstvene djelatnike na raspolaganju. Ukoliko je potrebno, zbog sigurnosti odgajatelja
1 ucitelja, uvijek se moze dogovoriti edukacija i radionica neuroloske ili patronazne
sestre s njima. Ono o ¢emu, doti¢u¢i temu socijalnih ustanova, svakako trebamo
razgovarati s roditeljima (pogotovo kada djeca u skupini znaju tko boluje ili su vidjeli
napadaj) je sram i stigma koja moze preduhitriti njihovo dijete. U tom slucaju se
roditelji Cesto osje¢aju nemoc¢nima, ali tako ne treba biti. Razrednik i roditelj oboljelog
djeteta zajedno s medicinskom sestrom mogu dogovoriti sat posveen razgovoru s
djecom iz vrti¢a ili razreda (i/ili s njihovim roditeljima) kako bi se stigma umanjila.

Manji broj djece, s simptomatskom epilepsijom pohada Skolu s prilagodenim
programom ili su ukljueni u centre za odgoj i obrazovanje za djecu s posebnim

potrebama.

. Sto moze dovesti do novog napadaja?

Postoje situacije koje mogu biti ,,okidaci“ za nastanak novog napadaja. Roditelji
1 djeca trebaju biti upoznati s rizicnim faktorima i nauciti Zivjeti na nain da ih
izbjegavaju koliko je to moguce. Rizi¢ni faktori su:

- Neredovito uzimanje terapije je svakako vode¢i okida¢, posebno kod

adolescenata koji su uvjereni da im terapija ne treba ili je iz bunta ne Zele uzimati. MoZe
se svakom dogoditi da zaboravi popiti lijek (ili roditelju da ga zaboravi dati), ali se on
treba dati ¢im se osoba sjetila da je propusten. Smanjivanjem funkcionalne razine lijeka
u krvi, povecava se moguénost ponovljenog napadaja.

- Nedostatak sna ili poremecaj sna povecava razinu osjetljivosti mozga, time 1

moguénost ponovljenog napadaja. Vazno je da roditelj $to je moguce vise utjece na
redovni odlazak djeteta u krevet i dostatan san.

- Bolesti (sa ili bez vru¢icom): u trenutcima pojave drugih bolesti (pa i obi¢nih
viroza) moze do¢i do ponavljanja napadaja. Sukladno tome, o djetetu se treba brinuti
kod kuce uz stalnu prisutnost starije osobe

- Psiholoski stres je takoder poznat kao okidac¢, brojni izazovi iz okoline mogu

na svako dijete djelovati stresno. Kako bi si izbjeglo dulje i ozbiljnije stresno razdoblje
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potrebno je redovito komunicirati sa svojom djecom unutar obitelji i pomo¢i im
osloboditi se stresnih situacija.

- KoriStenje drugih lijekova: prije uzimanja bilo kakve druge terapije u

kombinaciji s AEL terapijom potrebno je razgovarati s lije¢nikom. Dokazano je da
pojedini lijekovi umanjuju uc¢inkovitost nekih antiepileptika (npr. kontracepcija).

- Koristenje alkohola i droga: iako nije ucestalo u pedijatrijskoj populaciji,

razgovor s adolescentima na ovu temu nije na odmet. Alkohol je dokazani okida¢ za
nastanak epileptickog napadaja. Od droge s kojom bi se adolescenti mogli susresti, a
znacajno utjece na epilepsiju potrebno je napomenuti ecstazy.

- Menstrualniciklus i hormonalne promjene, takoder, kod djevojica u

pojedinim vrstama epilepsije mogu biti okidaci za ponavljanje napadaja

- Bljeskanje svijetla moze biti prisutno u pojedinim scenama na televiziji,

ucestalije na video igricama i izrazito u disco klubovima. Ve¢éi rizik za ponavljanje
napadaja imaju djeca s fotosenzitivnom epilepsijom i kod nje treba biti oprezan pri

izlaganju djeteta takvom okidacu.

- Specifi¢ne aktivnosti, zvukovi ili hrana - odnosno, sve ono $to djeca i roditelji

povezu s ponavljanjem napadaja (30).

. MozZemo li prepoznati trenutak prije napadaja?

Kada roditelji postave ovakvo pitanje najces¢e misle na auru. Aura predstavlja
upozorenje, predosjecaj osobe da ¢e imati napadaj. Aura se ne javlja kod svake osobe
oboljele od epilepsije, ali kod osoba kod kojih se javlja najc¢esce je prisutna nekoliko
minuta, do najviSe sat vremena prije napadaja. Aura je vrlo razli¢ita, od osobe do osobe,
ali je najc¢esce karakteristi¢na za tu osobu — uvijek jednaka. Stoga oboljeli najces¢e sami
prepoznaju i povezu taj predosjecaj s nastajanjem napadaja.

Evidentirane vrste aura su:

- Vizualne promjene u obliku treperenja svijetla, pojavljivanja cik-cak linija,
tamne mrlje u vidnom polju, mrlja koja se polagano $iri, poremecaj u veli¢ini i obliku
predmeta koji nije realan, osjecaj da je nesto ve¢ videno (deja vu)

- Slusne halucinacije

- Mirisne halucinacije

- Okusne halucinacije
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- Anksioznost, bijes, strah

- Mucnina sa ili bez povracanja

- lznenadno lupanje srca

- Trnci jedne strane lica ili tijela

- Osjecaj odvojenosti od tijela

- Osjecaj propadanja (31,32).

Kod male djece roditelj rijetko moze zamijetiti auru radi njezine diskretnosti,

odnosno unutrasnjeg dozivljaja, ali se mogu pratiti neverbalni znakovi i promjene u

djetetovom ponasanju. Starija djeca mogu zamijetiti i verbalizirati vlastite aure.

. Kako se moZemo pripremiti na neocekivano?

Postoji nekoliko nacina kako se dijete i roditelji mogu pripremiti na napadaj u
svakodnevnom Zzivotu. Medicinska sestra u razgovoru s roditeljima moZze naglasiti
sljedeca uputstva...

Prvenstveno je potrebno biti siguran da svi u okolini djeteta znaju reagirati
ukoliko dode do epileptickog napadaja $to je prethodno spominjano. Ne preporuca se
malu djecu ostavljati bez nadzora, ali se kod starije djece takve situacije znaju dogoditi.
Ako dijete osjeca I prepoznaje auru savjetuje se da tada pozove pomo¢ (obavijesti osobu
koja moze u kratkom roku doc¢i do njega) i legne na bok na mekanu povrsinu

Kod kuce se preporuca presvuci rubove ostrog namjestaja i postaviti Stitnike oko
mjesta s otvorenim plamenom te se ne preporuca da djeca kada su sama u kuéi rade s
kucanskim elektriénim aparatima, koriste oStre nozeve ili stakleno/porculansko posude
(bolje plastiku). Ni u kom slucaju se dijete ne bi smjelo zakljucavati u kupaonici. (20).

Sve smjernice kako se obitelji mogu prilagoditi Zivotu s epilepsijom su
usmjerene k tome da se izbjegne dodatna ozljeda djeteta uslijed napadaja i da djeca, ako
bas moraju, Sto krace budu sama, odnosno da u svakom trenutku nekoga mogu pozvati

za pomo¢ (susjedu koja je najblize i sl.).

. Moze li se dijete baviti sportom?

Djeca oboljela od epilepsije se mogu baviti sportom. Cim se dijete kreée rizik za
ozljedu od napadaja postoji, ali ne bi smjeli dijete u potpunosti ogranic¢avati i izolirati
jer ¢e takvo $to dovesti do puno tezih posljedica po dijete. Cilj svakog roditelja i

neuroloskog tima je sretno dijete s normalnim stilom Zivota, samo u ovom slucaju, uz
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adekvatnu sigurnost. Stoga se djetetu u razgovoru o sportu pristupa individualno,
procjenjujuci njegove Zelje, mogucnosti i opasnosti. AKo su napadaji ucestali svakako je
potrebno nositi zastitnu opremu (kaciga, Stitnici). Ukoliko se primijetilo da se napadaj
naj¢eS¢e dogodi 2 sata nakon budenja, svakako se treba izbjegavati takav termin za
sport. Ukoliko je napadaj provociran intenzivnim sportom, vjerojatno je uzrok
dehidriranost organizma jer nije dokazana poveznica izmedu neke vrste sporta i
nastanka epileptickog napadaja. Svakako, postoje opcéa stajaliSta o vrstama sportova
koja spadaju u opasniju kategoriju i kako tada pristupiti:

- Grupni sportovi: roditelji se ¢esto boje grupnih sportova (da netko ne bi dijete
gurnuo, udario jako u glavu i sl.). Medutim, kada se koristi odgovarajuc¢a oprema,
veéina djece moze sudjelovati u grupnim sportovima, dapace, takvi sportovi su dio
djetinjstva i stvaraju osjecaj pripadnosti grupi, podizu samoposStovanje i neovisnost, a
uvijek su pod nadzorom starije osobe.

- Penjanje: penjanje na zidovima, uzetima, planinarenje su sportovi koji mogu biti
opasni za djecu s epilepsijom i nisu u prvom redu preporuceni, pogotovo kod djece koja
nemaju auru pa se napadaj moze dogoditi nenajavljeno. Ukoliko dijete inzistira na
ovakvom sportu (ve¢ se bavilo njime) i nema ucestale napadaje aktivnost bi se trebala
organizirati tako da dijete ima potpunu zaStitnu opremu, ne ide na prevelike visine 1
uvijek uz sebe ima odraslu osobu koja moze brzo reagirati.

- Plivanje i ronjenje: plivanje je izrazito zadovoljstvo djeci i treba ih poticati, ali
istovremeno roditelji trebaju biti svjesni rizika i prema njima se tako i postaviti.
Kupanje u bazenu ili u bistrom moru do dubine tijela je manje opasno od kupanja u
dubokim vodama. Za djecu koja se bave plivanjem (to je najc¢es¢e u bazenima) vazno je
da je trener upoznat s dijagnozom i da je dijete, dok god je u vodi, pod nadzorom.
Ukoliko dijete ima ucestale napadaje preporuca se stalno nosenje prsluka za spasavanje.
Ronjenje u mirnim vodama dolazi u obzir ako se radi o velikom djetetu s rijetkim
napadajima i obavezno uz pratnju druge osobe. Medutim, profesionalno ronjenje na
velikim dubinama donosi i visoke rizike za djecu oboljelu od epilepsije i ne preporuca
se.

- Voznja bicikla je manje opasna za djecu oboljelu od epilepsije ako se vozi na
travnatim povrSinama gdje nema motornih vozila 1 ako se koristi zaStitna oprema:

Stitnici 1 kacige.
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. Jahanje moze biti sigurno i zabavno za djecu, pogotovo za djecu s rijetkim
napadajima i s aurom. Ono je takoder sigurno ako je stalno prisutna odrasla osoba koja
Seta uz konja. Medutim, sportska natjecanja u jahanju se ne preporucuju jer ukljucuju

galopiranja i skakanja konja (33).

. Koja zanimanja zbog bolesti smije raditi?

S ovim pitanjem se susrecu roditelji adolescenata kada krenu razmisljati Sto bi
dijete iza osnovne ili srednje skole htjelo i smjelo upisati. Dobro kontrolirane epilepsije
bez ili s vrlo rijetkim napadajima daju gotovo neograni¢ene mogucnosti. Medutim,
usmjerenja za buduéi posao treba pronaci i kod djece s ucestalijim napadajima. Pomo¢
pri procjeni Sto bi dijete moglo izabrati kao zanimanje moze pruziti neuroloski tim.
Usmjerenje po zahtjevu moZe izdati Hrvatski zavod za zapoSljavanje - sluzba za
profesionalno savjetovanje gdje specijalist medicine rada i psiholog na temelju posebnih
testiranja, uvida u postoje¢u dokumentaciju i misljenja lije¢nika donose zakljucak o
najboljem izboru za dijete.

U Hrvatskoj osobe oboljele od epilepsije ne mogu upisati policijsku akademiju.
Ne preporuca se rad u profesionalnoj vojsci, rad na visinama, rad u strojevima ni rad uz
vodu. Oboljeli takoder imaju ograni¢enje kao profesionalni vozaci ili piloti. Opasnost
moze biti i posao profesionalnog kuhara. Rad u skupinama za koje je odgovorna
individua (teta u vrti¢u, trener) je takoder upitan jer su drugi dovedeni u opasnost ako
osoba ima napadaj. Svakako, treba se izbjegavati rad u no¢nim smjenama, ¢ak i ako se
izabere profesionalno zanimanje koje ukljucuje takav rad, njega se treba osloboditi.

U razgovoru s djecom 1 roditeljima potrebno je prvenstveno poslusati djetetove
ambicije 1 Zelje, razmotriti rizike posla kojeg Zeli, te usmjeriti njihova razmisljanja u
smislu kako prilagoditi zeljen posao bolesti ili koju sli¢nu struku, ako je sigurnija,
odabrati (34).

. Hoée li mo¢i dobiti vozacku dozvolu?

Adolescentima je sloboda vezana za vozacku dozvolu vrlo vazna, gotovo
neophodna, dok roditeljima predstavlja dodatan strah.

Pravilnik o zdravstvenim pregledima vozaca i kandidata za vozace (NN

137/2015) u ¢lanku 13/c medu ostalim donosi:
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“Vozaci 1 kandidati za vozaCe koji su medicinski kontrolirani mogu biti
ocijenjeni sposobnima za voznju nakon isteka godine dana bez epileptickog napadaja uz
uvjet da lijekovi (ako ih vozac¢ ili kandidat za vozaca uzima kao terapiju) u terapijskim
dozama nisu kontraindicirani za sigurno upravljanje vozilom. Nakon isteka godine dana
bez epileptickog napadaja, specijalist neurolog obvezan je odrediti vrijeme ponovnog
redovitog pregleda kod ove skupine vozaca“.

Sami zakon ogranic¢ava 0sobe oboljele od epilepsije te ako su dobili vozacku
dozvolu ista ¢e se oduzeti na 12 mjeseci ukoliko dode do ponavljanja napadaja. S tim

valja upoznati djecu i roditelje.
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2. CILJEVI RADA

2.1. Ciljevi istrazivanja

Glavni ciljevi ovog istraZivanja su:

Cilj 1: Prikazati razlike u kvaliteti zivota roditelja zdrave djece naspram

kvalitete Zivota roditelja djece oboljele od epilepsije.

Cilj 2: Prikazati razlike u kvaliteti Zivota roditelja djece oboljele od idiopatske

epilepsije naspram kvalitete Zivota roditelja djece oboljele od simptomatske epilepsije.

Cilj 3: Prikazati razlike u funkcioniranju obitelji djece oboljele od idiopatske

eplepsije naspram obitelji djece oboljele od simptomatske epilepsije.

Specificni ciljevi ovog istraZivanja su.

- Roditelji oboljele djece ¢e dobiti potvrdu medicinskih sestara koliko su vazni u

procesu lijecenja njihove djece.

- Dobivena saznanja 0 smanjenoj kvaliteti zivota roditelja i otezanom
obiteljskom funkcioniranju ¢e se iskoristiti kao podloga medicinskim sestrama za
osobno napredovanje, usmjeravanje psiholoske pomo¢i i podrske roditeljima oboljele

djece tijekom i nakon lijeCenja unutar bolnicke ustanove.

2.2. Hipoteze

Hipoteza 1: Roditelji djece oboljele od epilepsije imaju manju razinu kvalitete

zivota u odnosu na roditelje zdrave djece.
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Hipoteza 2: Roditelji djece oboljele od simptomatske epilepsije imaju manju

razinu kvalitete Zivota u odnosu na roditelje djece oboljele od idiopatske epilepsije.

Hipoteza 3: Funkcioniranje unutar obitelji s djetetom oboljelim od simptomatske

epilepsije je otezano u odnosu na obitelji s djetetom oboljelim od idiopatske epilepsije.
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3. 1ZVORI PODATAKA | METODE

3.1. Uzorak

Vrsta uzorka je prigodni uzorak dobiven slucajnim odabirom. Ispitanici su
prvenstveno upoznati sa svrhom istrazivanja. Sastav pokusne skupine su sacinjavali
roditelji djece oboljele od idiopatske i simptomatske epilepsije, a sastav kontrolne

skupine su sacinjavali roditelja zdrave djece.

3.1.1. Kiriteriji uklju¢ivanja/iskljudivanja ispitanika

Kriterij ukljudivanja ispitanika
= kriterij uklju¢ivanja roditelja djece oboljele od epilepsije odnose se na djecu:
roditelji su djece starosne dobi od 7-18 godina, obaju spolova

djeci je dijagnosticirana idiopatska, odnosno simptomatska epilepsija

prvi epilepticki napadaj je bio u razdoblju od najmanje prije 12 mjeseci

kriterij ukljucivanja roditelja zdrave djece podrazumijevao je uskladivanje

kontrolne s pokusnom skupinom prema dobi djeteta.

Kriterij iskljucivanja ispitanika
U istrazivanje nisu ukljuceni roditelji koji boluju od kroni¢nih bolesti, te
psihijatrijskih oboljenja kako njihova oboljenja ne bi imala utjecaj na konacan ishod

kvalitete Zivota.

3.1.2. Veli¢ina uzorka

Izracun veli¢ine uzorka temelji se na ukupnim bodovima postignutim na

Upitniku zdravstvenog statusa SF36. Uz pretpostavku razine znacajnosti od p=0.05,
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snage istrazivanja od 80%, te standardne devijacije od 19 bodova, minimalna veli¢ina

uzorka iznosi ukupno 16 ispitanika po skupini, $to je istrazivanjem obuhvaceno.

Istrazivanje je zapoceto na uzorku od 120 roditelja, od kojih je 12 odustalo od
sudjelovanja, 1 upitnik je bio nepotpuno ispunjen, te 3 s nepotpisanom suglasnosti.

Konacan broj ispitanika je 104.

Roditelji djece su podijeljeni u 3 glave skupine, a svaka skupina u dvije

podskupine, ovisne o uzrastu djece:

1. Roditelji zdrave djece (n=35)
a) roditelji zdrave djece osnovnoskolskog uzrasta (n=19)
b) roditelji zdrave djece srednjoskolskog uzrasta (n=16)
2. Roditelji djece oboljele od idiopatske epilepsije (n=32)
a) roditelji djece oboljele od idiopatske epilepsije osnovnoskolskog uzrasta (n=16)
b) roditelji djece oboljele od idiopatske epilepsije srednjoskolskog uzrasta (n=16)
3. Roditelji djece oboljele od simptomatske epilepsije (n=37)
a) roditelji djece oboljele od simptomatske epilepsije osnovnoskolskog uzrasta
(n=17)
b) roditelji djece oboljele od simptomatske epilepsije srednjoskolskog uzrasta
(n=20)

Skupine ispitanika

- Roditelji
Roditelji djece zdrave djece
oboljele od n=35

simptomatske
epilepsije n=37
35,6%

33,6%

Roditelji djece
oboljele od
idiopatske

epilepsije n=32

30,8%

Slika 8. Prikaz udjela ispitanika po skupinama
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3.1.3. Povijerljivost i uvid u dokumentaciju

Ispitanici su upoznati s zastitom njihovog identiteta i prava u skladu sa Zakonom
0 zastiti osobnih podataka (NN 103/03-106/12), Zakonom o zastiti prava pacijenata
(NN 169/04, 37/08); uskladeno s odredbama Etickog kodeksa medicinskih sestara
HKMS-a iz 2005.g.

Prikupljenim podatcima pristup imaju samo voditelj predmeta i mentor prof. dr.
sc. Julije Mestrovi¢, dr.med. i studentica Sanja Matkovi¢ koji podlijezu navedenim

zakonima o ¢uvanju profesionalne tajne

3.2. Metode istrazivanja

Istrazivanje je provedeno u drugoj polovini 2016 godine u Splitsko-dalmatinskoj

Zupaniji u Hrvatskoj.

Svim roditeljima urucen je anketni upitnik kojeg su ispunjavali kod kuce. Sva
ispitivanja su odobrena od strane Etickog povjerenstva pripadajucih lokaliteta:
- anketirani roditelji zdrave djece osnovnoskolskog uzrasta su roditelji djece koja
pohadaju nastavu u osnovnoj $koli ,,Pujanki““ u Splitu
(Klasa: 602-02/17-01/01; Ur.br: 2181-56-17-12)
- anketirani roditelji zdrave djece uzrasta srednje Skole su roditelji djece koja pohadaju
Zdravstvenu Skolu u Splitu
(Klasa: 602-01/16-01/04; Ur.br.: 2181-80/01-16-01)
- anketirani roditelji djece s idiopatskom, odnosno simptomatskom epilepsijom su
roditelji djece lijeCene u KBC-u Split
(Klasa: 500-03/16-01/19; Ur.br.: 2181-147-01/06/J.B.-16-2)

Ispitanici su potpisali pismeni pristanak za istrazivanje.
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3.2.1. Anketni upitnik

Anketni upitnik je strukturiran na na¢in da sadrzi:

1. Identifikacijska pitanja koja se odnose na ispitanika (roditelja) i dijete

2. Pitanja o bolesti djeteta namijenjena roditeljima djece s idiopatskom i
simptomatskom epilepsijom

3. Pitanja o zadovoljstvu zdravstvenom skrbi namijenjena roditeljima
djece s idiopatskom i simptomatskom epilepsijom

4. Pitanja u svezi s utjecajem epilepsije na svakodnevno funkcioniranje
oboljelog djeteta i obitelji medusobno i s okolinom namijenjena roditeljima djece s
idiopatskom i simptomatskom epilepsijom. Pitanja su formulirana prema modelu
upitnika ,,Impact of Pediatric Epilepsy“ (IPES) koji za sad nije dostupan u Hrvatskoj
inacici

5. Standardizirani upitnik zdravstvenog statusa SF 36 kojeg
ispunjavaju svi ispitanici

6. Skalu o kvaliteti Zivota roditelja i djeteta koju ispunjavaju svi

ispitanici.

3.2.1.1.Upitnik zdravstvenog statusa SF36

Hrvatska verzija upitnika zdravstvenog statusa SF36 je licencirana od strane
Skole narodnog zdravlja ,,Andrija Stampar“. Upotreba upitnika SF36, u svrhu
zdravstvenog statusa 1 kvalitete Zivota roditelja, u ovom istraZzivanju je pismeno

odobrena.

Upitnik je namijenjen samoprocjeni psihickog i fizickog zdravlja, te socijalnog
funkcioniranja. Svaka od Cestica upitnika odnosi se na jedno od osam razli¢itih podrucja
zdravlja, unutar dva opcenita koncepta zdravlja, psihi¢kog 1 fizickog:

1. fizicko funkcioniranje (PF, physical functioning): 10 Cestica

2. ograni¢enja zbog fizickih poteskoca (RP, role limitation due to physical

problems): 4 Cestice
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3. ograni¢enja zbog emocionalnih poteSskoca (RE, role limitation due to
emotional problems): 3 Cestice

4. socijalno funkcioniranje (SF, social functioning): 2 Cestice

5. emocionalno zdravlje (MH, mental health): 5 Cestica

6. energija i vitalnost (VT, vitality/energy): 4 Cestice

7. tjelesni bolovi (BP, body pain): 2 ¢estice

8. percepcija opceg zdravlja (GH, general health perception): 5 ¢estica.

Na taj nacin upitnik SF-36 sadrzi osam razli¢itih skala zdravlja, a ukupan
rezultat se prikazuje u formi profila. Upitnik SF-36 dakle reprezentira fizicko zdravlje
(fizicko funkcioniranje, ograni¢enja zbog fiziCkih poteskoca, tjelesni bolovi te
percepcija opceg zdravlja) i psihicko zdravlje (ograni¢enja zbog emocionalnih
poteskoca, socijalno funkcioniranje, emocionalno zdravlje, energija i vitalnost), te dvije

njegove opéenite manifestacije - funkcioniranje i dobrobit.

Rezultat se izrazava kao standardizirana vrijednost u rasponu od 0 do 100 za
svaku dimenziju. Niski rezultati odraZavaju smanjenu i ograni¢enu funkcionalnost,
odnosno gubitak funkcije, postojanje bolova i procjenu zdravlja lo§im. Visoki rezultati

odraZzavaju procjenu zdravlja dobrim, bez bolova 1 bez funkcionalnih ogranicenja (20).

3.2.2. Statisticka obrada podataka

Za usporedbu rezultata kvalitete zivota roditelja zdrave djece i1 djece oboljele od
epilepsije, odnosno roditelja djece oboljele od idiopatske i simptomatske epilepsije
dobivenih iz Upitnika o zdravstvenom statusu SF36 koristeni su deskriptivni statisticki
parametri te su vrijednosti dimenzija kvalitete zivota usporedivane uz racunanje t-testa

kao mjere za utvrdivanje statisticki znacajnih (p) razlika u navedenim dimenzijama.

Precizniji uvid u rezultate identifikacijskih pitanja, pitanja o bolesti djeteta, o
zadovoljstvu zdravstvenom skrbi, o funkcioniranju oboljelog djeteta i obitelji te skala o
kvaliteti zivota roditelja 1 djeteta je dobiven analizom pojedina¢nih odgovora na svim

razinama.
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4. REZULTATI

4.1. ldentifikacijski podatci

Spol ispitanika - Roditeljima je data sloboda izbora po pitanju koji od roditelja
¢e ispunjavati anketu. Anketu su u ve¢em postotku ispunjavale majke n=91 (87,5%) §to

odgovara njihovom vec¢em udjelu u skrbi za dijete (slika 9).

ocevi
n=13
12,5%

muskarci/ i

Spol

Zene/majke

n=91
87,5%

Slika 9. Spolna struktura anketiranih roditelja

Dob ispitanika —Prosjec¢an broj godina roditelja u istrazivatkom uzorku je bio

43+6,2 (Slika 10).

51-60 godina
n=17
16,3%

41-50 godina
n=48
46,2%

Dob ispitanika

31-40 godina
n=39
37,5%

Slika 10. Udio ispitanika po dobi




Stupanj Skolovanja ispitanika prikazan je slikom 11. Najve¢i udio ispitanika
n=67 (64,4%) jest srednje stru¢ne spreme, dok je najmanje ispitanika n=6 (5,8%)

zavrs$ilo osnovnu Skolu.

Stupanj Skolovanja

Visoka strucna Osnovna skola
sprema n=13 n=6
12,5% 5,8%

Visa strucna
sprema n=18
17,3%

Srednja strucna
sprema n=67
64,4%

Slika 11. Udio u stupnju Skolovanja kod ispitanika

Radni odnos — ve¢i dio ispitanika (62,5%) jest u radnom odnosu (Slika 12).

Radni odnos

Nezaposleni
n=39
37,5%
U radnom
odnosu n=65
62,5%

Slika 12. Udio roditelja u radnom odnosu
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Spol djeteta — spol djece ispitivanih roditelja je podjednak; 50% (n=52) djece je
zenskog spola, a 50% (n=52) djece je muskog spola.

Uzrast djece ispitivanih roditelja- je podijeljen na osnovnoskolski i
srednjeskolski uzrast. Slike 13 i 14 prikazuju dobnu ucestalost djece ispitivanih

roditelja.

Osnovnoskolska djeca (n=52) prema dobi

M zdrava djeca n=19

H djeca oboljela od
idiopatske epilepsije
n=16

broj djece
w

i djeca oboljela od
1 - simptomatske
epilepsije n=17

2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009

godina rodenja

Slika 13. Broj osnovnoskolske djeca anketiranih roditelja prema godini rodenja

Srednjeskolska djeca (n=52) prema dobi

M zdrava djeca n=16

H djeca oboljela od idiopatske
epilepsije n=16

ki djeca oboljela od
simptomatske epilepsije
n=20

broj djece
O P N W b U1 O N

1997 1998 1999 2000 2001

godina rodenja

Slika 14. Broj srednjeskolske djeca anketiranih roditelja prema godini rodenja
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4.2. Podatci o bolesti djeteta

Prosjecna dob djece pri dijagnosticiranju epilepsije u istrazivatkom uzorku
idiopatske epilepsije je 7,3£3,7; simptomatske 4,8+4,2 (Slika 15).

Idiopatske epilepsije, odnosno epilepsije nepoznatog uzroka se najéesée javljaju
kod do tada zdrave djece i evidentna je njihova ¢eSc¢a pojavnost u dobi malog djeteta (2 i
3 godina) i uzrastu mladeg Skolskog djeteta (7-11 godine). Ni jednom djetetu u
istrazivackom uzorku nije otkrivena idiopatska epilepsija prije prve godine zivota.

Za razliku od idiopatske epilepsije dijagnosticiranje oblika simptomatske
epilepsije je ucestalije kod novorodencadi (od rodenja do 4 tjedna zivota), dojenéadi (od
1-12 mjeseca Zivota) 1 male djece. U istraZzivackom uzorku evidentno je ucestalije
dijagnosticiranje simptomatske epilepsije prije navrSene prve godine zZivota n=5(14%o),
te u prvoj godini zivota N=7(19%) S§to odgovara uzrocima simptomatske epilepsije:
kongenitalnim anomalijama, porodajnim traumama, sindromima i drugim stanjima koja

se manifestiraju 1 lije¢e nakon samog poroda.

Dob djeteta pri dijagnosticiranju epilepsije

7
6
5 Hidiopatska
g epilepsija
o 4
2
£3 ® simptomatska

epilepsija

<112 3 45 6 7 8 910111213 14151617

godina Zivota

Slika 15. Dob djece anketiranih roditelja pri dijagnosticiranju epilepsije.
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Zivot s epilepsijom: u istrazivatkom uzorku prosjean broj godina Zivota s
idiopatskom epilepsijom je 7,4+3,6; sa simptomatskom epilepsijom je 9,4+4,2 $to
odgovara ranijoj pojavnosti prvih simptoma epilepsije kod simptomatskih epilepsija
(Slika 16).

Godine Zivota s epilepsijom
7
6
5 H idiopatska
o epilepsija
24
©
C% ¢ H simptomatska
2 epilepsija
1
0
1 23 456 7 8 9101112 1314151617
Godina proslo od prvog epileptickog napadaja

Slika 16. Prikazuje broj godina od pojavljivanja prvog epilepti¢kog napadaja.

Djeca oboljela od epilepsije se lije¢e pod Sifriranim medicinskim dijagnozama
prema medunarodnoj Kklasifikaciji bolesti i srodnih zdravstvenih problema. U
istrazivanom uzorku najveci broj ispitanika se lije¢i pod Sifrom G40.1 n=23(33%) te

G40.3 n=22(32%). Detaljan prikaz je u tablici 4.

Djeca oboljela od simptomatske epilepsije se suocavaju i s drugim poteskocama
1 bolestima, tako da poneka imaju viSe radnih medicinskih dijagnoza. One ucestalije u
uzorku su prikazane u tablici 5. Mentalnu retardaciju kao medicinsku dijagnozu navela
je gotovo polovina (48,6%) roditelja djece oboljele od simptomatske epilepsije, a
cerebralnu paralizu 21,6% ispitanika. Prirodene malformacije mozga je imalo 13,5%
ispitanika. Dijagnosticirane poteskoce govora, jezika i Skolskih vjeStina evidentirane su
kod 8-ero djece, a poremecaji ponasanja ¢ak kod ukupno 6-ero djece od 37 ispitivanih
roditelja. Nabrojene bolesti 1 poremecaji funkcioniranja i ponasanja djece za obitelj nose

dodatne svakodnevne izazove (u svezi s pokretljivosti djeteta, hranjenja, higijene,
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ucestalijih infekcija, hospitalizacija i brojne druge) i1 strahove (najveéi je strah roditelja

tko ¢e se brinuti o potrebitoj djeci kada njih ne bude). Detaljni prikaz najucestalijih

dijagnoza kod djece ispitanika prikazan je u tablici 5.

Tablica 4. Vrste epilepsija u uzorku

Vrsta epilepsije (MKB) Broj djece ‘
G40.0: Epilepsija vezana uz odredeno sijelo (fokalna)
(parcijalna) idiopatska epilepsija i epilepsijski sindromi s
. o 8 2 (3%)

napadajima lokaliziranog pocetka
G40.1: Epilepsija vezana uz odredeno sijelo (fokalna)
(parcijalna) simptomatska epilepsija i epilepsijski sindrom .

s ; T - 23 (33%)
s jednostavnim parcijalnim napadajima
G40.2: Epilepsija vezana uz odredeno sijelo
(fokalna)(parcijalna) simptomatska epilepsija i epilepsijski 6 (9%)
sindrom s kompleksnim parcijalnim napadajima
G40.3: Generalizirana idiopatska epilepsija i epilepsijski 22 (32%)
sindromi
G40.4: Druga generalizirana epilepsija i epilepsijski 15 (22%)
sindromi
G40.5: Posebni epilepsijski sindromi 1 (1%)

Tablica 5. Najc¢esce vrste dijagnoza uz simptomatsku epilepsiju

Medicinska dijagnoza Broj djece
Mentalna retardacija (F70-F79) 18 (48,6%)
Cerebralna paraliza (G80-G83) 8 (21,6%)
Prirodene malformacije mozga (Q00-Q07) 5 (13,5%)
Poremecaji razvoja govora i jezika (F80) 5 (13,5%)
Razvojni poremecaji $kolskih vjestina (F81) 3 (8,1%)
Hiperkinetski poremecaji: ADHD (F90) 3 (8,1%)
Pervazivni poremecaj razvoja (F84) 3 (8,1%)
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Ucestalost ponavijanja epileptickih napadaja je razlicita kod oboljele djece od
idiopatske i simptomatske epilepsije (Slika 17 i Slika 18). Uspjesnost terapijskog
lije¢enja, odnosno sprjecavanja ponavljanja epileptickih napadaja je evidentno veca kod
idiopatskih epilepsija u odnosu na simptomatsku epilepsiju (72% : 54%). Roditelji
djece oboljele od simptomatske epilepsije su evidentirali i svakodnevnu pojavnost
epileptickih napadaje n=4(11%) sto kod oboljelih od idiopatske epilepsije ni u jednom

primjeru nije bio sluca;.

Ucestalost epileptickih napada:
idiopatska epilepsija

2x mjesecno

n=2 (6%il

1x mjesecno
Slika 17. Ucestalost ponavljanja epileptickih napadaja kod djece oboljele od

n=2 (6%)

1x godisSnje
n=4 (13%)

Bez ponavljanja
napadaja
n=23 (72%)

idiopatske epilepsije

Ucdestalost epileptickih napada:
simptomatska epilepsija

Svaki dan

1-2 X mjeseéno n=4 (11%)

n=4 (11%)

7- 10 X godisnje
n=1 (3%)

1-3 X godisnje

Bez ponavljanja
n=7 (19%) R

napadaja
n=20 (54%)

Slika 18. Ucestalost ponavljanja epileptickih napadaja kod djece oboljele od
simptomatske epilepsije.
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Antiepilepticka terapija djece s idiopatskom epilepsijom . AEL terapiju nema
propisanu 13% (n=4), monoterapiju uzima 65% (n=21), politerapiju 22% (n=7) djece
ispitivanih roditelja (Slika 19).

AEL.: idiopatska epilepsija

) Oxcarbazepin
Carbamazepin (Trileptal)

(Tegretol) — n=3 (9%) Ethosuximid

n=3 (9%)‘ (Pentinimid)

n=2 (6%)

Valproat
Politerapija (Convulex.;
n=7 (22%) Depakine)

n=13 (41%)

Slika 19. AEL djece s idiopatskom epilepsijom

Antiepilepti¢ka terapija djece s simptomatskom epilepsijom : AEL terapiju ne
uzima 5% (n=2), monoterapiju uzima 55% (n=13), a politerapiju 60% (n=22) ispitanika
(Slika 20).

AEL.: Simptomatska epilepsija

Oxcarbazepine

(Trileptal)
n=1 (3%) _
Topiramate ~
(Topamax)
n=6 (16%)
Valproat Politerapija
(Convulex.; n=22 (60%)
Depakine)
n=6 (16%)

Slika 20. AEL djece s idiopatskom epilepsijom
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4.3. Zadovoljstvo zdravstvenom skrbi

U pitanjima o zadovoljstvu zdravstvenom skrbi evidentirani su niZi rezultati kod

roditelja djece oboljele od simptomatske epilepsije (Slika 21 i 22).

Ocjena zadovoljstva zdravstvenom uslugom
16
14 +
< 12 - M Roditelji djece oboljele
§ 10 -+ od idiopatske epilepsije
E g - prosjek: 8+/-2
S 6 1
Q4 - H Roditelji djece oboljele
5 | od simptomatske
epilepsije prosjek:
0 - 7+/-2
01 2 3 45 6 7 8 9 10
0= Nimalo zadovoljan 10= Potpuno zadovoljan

Slika 21. Prikazuje odgovor na pitanje: ,,Tijekom iskustva bolnickog lijecenja,

koliko ste bili zadovoljni zdravstvenom uslugom?*

Psiholoska podrska roditeljima i djeci

12 1
H Roditelji djece oboljele

10 A od idiopatske epilepsije
prosjek: 7+/-3

H Roditelji djece oboljele
1 od simptomatske

Broj roditelja
£ (o)) oo
L

epilepsije prosjek:
2 1 6+/-3
O 4
0 1 2 3 45 6 7 8 9 10
0= Nimalo zadovoljan 10= Potpuno zadovoljan

Slika 22.Prikazuje odgovor na pitanje: ,,Kako biste ocijenili psiholosku potporu,

pruzenu od zdravstvenih djelamika, Vama i Vasem djetetu, od pojave prvih simptoma

bolesti do danas?"
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4.4. Utjecaj epilepsije na svakodnevno funkcioniranje

Tablica 6. Utjecaj epilepsije na svakodnevno funkcioniranje djeteta, posljednja 3

mjeseca.
Ne moze se
Aspekti poistovijetiti
svakodnevnog s naSom
funkcioniranja Ponekad Ne uopce obitelji
Opée I 1(31%)  1(31%)  16(50,0%) 13 (40,6%) 1 (3,1%)
zdraviie e o) TS (54 356y TS (BAE%) 13 (354%) 0 (6.0%)
Odnose | 1(31%)  4(125%) 9(281%) 17 (531%) 1 (3.1%)
ggﬁgﬁ: STTE(16.206) 9 (24.3%) 10 (27.09) 12 (32,4%) 0 (0,0%)
Odnoses | 3(94%)  1(31%) 7(2L,9%) 20 (625%) 1(3,1%)
roditeljima e 10 (37.056) 10 (37.0%%) 11 (36.79) G (0.0%%)
Odnoses | 1(31%)  2(63%)  3(94%)  25(78.1%) 1(3,1%)
;’;;ﬁ‘;ﬁ; STTE135%) 8 (216%)  7(189%) 12 (32.4%) 5 (13,5%)
Odnoses | 1(31%)  7(21,9%) 22(68.8%) 2(63%) 0 (0,0%)
pﬂé?:ggr'nrga ST (243%) 6 (16:2%) 10 (27.0%) 11(29.7%)  1(2.7%)
Drustveni | 1(31%)  5(156%) 10 (313%) 15(46,.9%) 1 (3,1%)
Zivot ST (216%)  7(189%)  9(24.3%)  10(27.0%) 3 (8,1%)
Prihvadenost | 3(9,4%)  4(125%) 3(94%)  21(656%) 1 (3,1%)
okoline e S (DA 3%) T (18.956) 13 (35.196) S (5.4%%)
Aktivnosti | 2(6,3%)  5(156%) 9(28.1%) 15 (46,9%) 1 (3,1%)
koje je dijete
Ffm’vodijlo ST (216%) 8 (21.6%) 7 (18.9%) 13(35.1%) 1 (2,7%)
Skolske | 5(156%) 3(94%)  9(28.1%) 14(43.8%) 1 (3,1%)
obavezZe eI G06 6 (16.206) 6 (16.29%) 13 (35.4%) 5 (13.5%%)
Djetetovo | 6(18,8%) 3(94%)  5(156%) 17 (531%) 1 (3,1%)
sam"p‘;s“’va“] ST (6,2%) 7(18.9%)  5(13.5%) 13 (35.1%) 6 (16,29%)
Djetetov | 2(63%)  3(94%)  8(250%) 18(56:3%) 1 (3,1%)
gtr‘]g';gk ST 18:9%) 4 (10.8%) 5 (135%) 15 (40,5%) 6 (16.29%)

(Kratice u tablici: | = roditelji djece oboljele od idiopatske epilepsije; S = roditelji djece
oboljele od simptomatske epilepsije)
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Pitanja o utjecaju epilepsije na zivot djeteta postavljena su roditeljima s
namjerom da se usporedi svakodnevno funkcioniranje djece ugrozeno zbog Same
epilepsije (tablica 6). Ispitivao se utjecaj epilepsije na opée zdravlje djeteta; odnose
unutar obitelji; odnose s roditeljima; bracom i sestrama; prijateljima i kolegama; utjecaj
epilepsije na drustveni zivot; prihvacenost okoline; utjecaj na aktivnosti koje je dijete
provodilo; skolske obaveze; djetetovo samopostovanje i djetetov gubitak nade. Utjecaj
epilepsije na svaki od nabrojenih segmenata roditelji su mogli ocijeniti s ,,mnogo*,
»ponekad®, ,,malo“, ,,ne uopce* i ,,ne moze se poistovjetiti s naSom obitelji*. Precizniji

uvid u rezultate dobiven je analizom pojedina¢nih odgovora na svim razinama

1. Utjecaj epilepsije na opée zdravlje djeteta: najveci postotak roditelja djece
oboljele od idiopatske epilepsije n=16 (50%) je odabrao odgovor ,,malo“, a najveci
postotak roditelja djece oboljele od simptomatske epilepsije n=12 (32,4%) ,,ne uopce*.
Odgovore ,,mnogo* je odabralo n=7 (8,9%), a ,,ponekad* n=9 (24,3%) roditelja djece
oboljele od simptomatske epilepsije, za razliku od n=1 (3,1%) roditelja djece oboljele
od idiopatske epilepsije. Dobiveni odgovori se mogu povezati sa ucestalijim prethodno
evidentiranom tezom kontrolom (ucestalijim napadajima, vecom frekvencijom

politerapije) simptomatskih epilepsija.

2. Utjecaj epilepsije na odnose unutar obitelji: iako je najucestaliji odgovor
obiju skupina ,,ne uopce* [idiopatska n=17 (53,1%); simptomatska n=12 (32,4%)]
ponovno pronalazimo kako su roditelji djece oboljele od simptomatske epilepsije ¢esce
odgovorili s ,,mnogo* [n=6 (16,2%) naspram n=1 (3,1%)] i ,,ponekad* [n=9 (24,3%)
naspram n=4 (12,5%)].

3 Utjecaj epilepsije na odnose djeteta s roditeljima: potvrduje ucestalije
odgovore ,,mnogo“ [n=6 (16,2%) naspram n=3 (9,4%)] i ,,ponekad“ [n=10 (27%)
naspram n=1 (3,1%)] kod roditelja djece oboljele od simptomatske epilepsije. Najveci

postotak roditelja je odabralo odgovor ,,ne uopcée

4. Utjecj epilepsije na odnose djeteta s brac¢om i sestrama: najveéi postotak
ispitanika je izabrao odgovor ,,ne uopce* [idiopatska n=25 (78,1%); simptomatska n=12
(34,2%)]. Odnosi u odgovorima ,mnogo™ [n=5 (13,5%) naspram n=1 (3,1%)] i
»ponekad* [n=8 (21,6%) naspram n=2 (6,3%)] ponovno idu u korist djece oboljele od

simptomatske epilepsije. Iz odgovora ,,ne moze se poistovjetiti s nasom obitelji
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zakljuCujemo da u toj obitelji nema drugog djeteta, Sto je slucaj kod 13,5% skupine s

simptomatskom epilepsijom naspram 3,1% s idiopatskom.

5. Utjecaj epilepsije na odnose djeteta s prijateljima i kolegama: najveci
postotak roditelja djece oboljele od idiopatske epilepsije je izabralo odgovor ,,ponekad*
n=22 (68,8%), a najveci postotak roditelja djece oboljele od simptomatske epilepsije je
izabralo odgovor ,ne uopce”“ n=11 (29,7%). Veci postotak roditelja djece s
simptomatskom epilepsijom je izabrao odgovor ,,mnogo“ i to n=9 (24,3%), naspram
n=1 (3,1%) s idiopatskom epilepsijom. Odgovor ,,ponekad* u ovom segmentu je izabrao
veci postotak roditelja djece oboljele od idiopatske epilepsije [n=7 (21,9%) naspram
simptomatske n=6 (16,2%)] S$to jo§ uvijek potvrduje neku vrstu stigme u drustvu

oboljele djece.

6. Utjecaj epilepsije na djetetov druStveni Zivot: najveci postotak roditelja
djece s idiopatskom epilepsijom je odabrao odgovor ,,ne uopce” n=15 (46,9%), a
odgovori roditelja djece oboljele od simptomatske epilepsije su gotovo podjednaki na
svakoj razini, s time da je razlika u odgovoru ,mnogo®“ ponovno naglaSena

[simptomatska n=8 (21,6%) naspram idiopatske n=1 (3,1%)].

7. Utjecaj epilepsije na prihvaéenost okoline: najucestaliji odgovor je ,ne
uopée” kod obiju skupina [idiopatska n=21 (65,6%); simptomatska n=13(35,1%)] sto
daje pozitivne utiske. I u ovom segmentu se ponavljaju ucestaliji odgovori ,,mnogo*
[n=6 (16,2%) naspram n=3 (9,4%)] i ,,ponekad* [n=9 (24,3%) naspram n=4 (12,5%)] u

skupini simptomatske epilepsije.

8. Utjecaj epilepsije na aktivnosti koje je dijete provodilo: najveci broji
ispitanika je odabrao odgovor ,,ne uopce* [idiopatska n=15(46,9%) i simptomatska
n=13 (35,1%)], na odgovor “mnogo“ je odabralo n=8 (21,6%) roditelja djece s

simptomatskom epilepsijom naspram n=2 (6,3%) s idiopatskom.

9. Utjecaj epilepsije na Skolske obaveze: i dalje je najucestaliji odgovor ,,ne
uopcée” [idiopatska n=14 (43,8%); simptomatska n=13 (35,1%)]. Odgovor ,,ne moze se
poistovjetiti s nasom obitelji“ je odabralo n=5 (13,5%) roditelja djece oboljele od

simptomatske epilepsije ¢ija djeca vjerojatno ne pohadaju redovnu nastavu.

10. Utjecaj epilepsije na djetetovo samopoStovanje: u odabranim odgovorima

obiju skupina prednja¢i odgovor ,,ne uopce* [idiopatska n=17 (53,1%) i simptomatska
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n=13 (35,1%)]. Razlika medu ovim i drugim upitanim segmentima je ta §to je jednaka
frekventnost u odgovoru ,,mnogo“ kod obiju skupina [idiopatska n=6 (18,8%) i
simptomatska n=6 (16,2%)], odnosno u ovom segmentu djetetovog funkcioniranja je

kod idiopatskih epilepsija za odgovor ,,mnogo* je prikazana najvisa frekventnost.

11. Utjecaj epilepsije na djetetov gubitak nade: najucestaliji odgovor obiju
skupina je ,,ne uopce [idiopatska n=18 (56,3%) i simptomatska n=15 (40,5%)], te se
ponavlja ce$¢i odabir odgovora ,,mnogo“ u skupini s simptomatskom epilepsijom

[simptomatska n=7 (18,9%) naspram idiopatske n=2 (6,3%)].

Pozitivno je $to su po gotovo svim pitanjima najucestaliji odgovori bili ,,ne
uopce* iz Cega se moze zakljuciti da velik dio djece nema poteskoc¢a u funkcioniranju
zbog epilepsije. Medutim, sude¢i po danim odgovorima evidentno je da su roditelji
djece oboljele od simptomatske epilepsije frekventnije izvjestavali o vecem utjecaju

epilepsije na djetetovo svakodnevno funkcioniranje (slika 23.)

Utjecaj epilepsije na funkcioniranje djeteta

200
180

[EEN
(ep}
o

140
120
100

H roditelji djece oboljele od
idiopatske eilepsije

60
40
20

ukupno odgovora

H roditelji djece oboljele od
simptomatske eilepsije

odgovor

Slika 23. Frekventnost ukupnih odgovora na pitanja o utjecaju epilepsije na

funkcioniranje djeteta.

Sljedece pitanje u anketi se po jednakom principu odnosilo na funkcioniranje
samih roditelja. Ispitivan je: utjecaj djetetove epilepsije na opée zdravlje roditelja; na

odnose unutar obitelji opcenito, na odnos sa supruznicima, drugom djecom i oboljelim
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djetetom; utjecaj djetetove epilepsije na drustveni zivot roditelja, prihvacenost okoline i

aktivnosti koje je roditelj prije provodio te utjecaj epilepsije djeteta na radne obaveze,

samopostovanje roditelja 1 roditeljev gubitak nade.

Tablica 7. Utjecaj djetetove epilepsije na roditeljevo funkcioniranje, posljednja 3

mjeseca
" Ne moZe se
Aspekti poistovijetiti s
svakodnevnog nasom
funkcioniranja Ponekad Ne uopce obitelji
Opée zdravlje | 2(6,3%) 2(63%)  8(250%) 19 (59,4%) 1 (3,1%)
S 3(8,1%) 5(13,5%) 14 (37,8%) 15(40,5%) 0 (0,0%)
Odnose unutar | 4(12,5%) 2 (6,3%) 8 (25,0%) 17 (53,1%) 1(3,1%)
obitelji S 6(162%) 5(135%) 14(37.8%) 12(324%) 0 (0,0%)
Odnose medu | 4(12,5%) 5(156%) 3 (9,4%) 19 (59,4%) 1 (3,1%)
supruzmcima g 6 (16,2%) 8(21,6%) 10 (27,0%) 13(351%) 0 8(0,0%)
Odnose s | 3(9,4%) 3(94%)  3(94%)  22(68,8%) 1 (3,1%)
drugom
q jggom S 2(54%) 5(135%) 12(32,4%) 16 (432%) 2 (54%)
Odnose s | 4(12,5%) 4(125%) 4(125%) 19(59,4%) 1 (3,1%)
%tj’gt'é‘:gn”: S 7(189%) 7(189%) 9(243%) 14 (37.8%) 0 (0,0%)
Drustveni Zivot | 1(31%) 2(63%)  9(281%) 19 (59,4%) 1 (3,1%)
S 5(135%) 6(16,2%) 10 (27,0%) 16 (43,2%) 0 (0,0%)
Prihvadenost | 2(6,3%) 2(63%)  4(125%) 23(71,9%) 1(3,1%)
okoline S 3(81%) 6(162%) 9(24,3%) 19 (51,4%) 0 (0,0%)
Aktivnosti koje | 2(6,3%) 3(9.4%)  8(250%) 18(56,3%) 1 (3,1%)
ste provodili
S 10(27,00 3(81%)  10(27,0%) 14(37,8%) 0 (0,0%)
Radne obaveze | 3(9,4%)  3(9,4%) 9(28,1%)  15(46,9%) 2 (6,3%)
S 5(13,5%) 6(16,2%) 10(27,0%) 13(35,1%)  3(8,1%)
Vage | 4(125%) 7(21,9%) 20 (62,5%) 1(3,1%) 0 (0,0%)
samoposto-
vanje S 2 (54%) 0(0,0%) 8(21,6%) 10 (27,0%) 17 (45,9%)
Va§ gubitak | 1(31%) 2(63%)  7(21,9%) 21(656%) 1 (3,1%)
nade S 6(162%) 7(189%) 5(135%) 19 (51,4%)  0(0,0%)
(Kratice u tablici: I = roditelji djece oboljele od idiopatske epilepsije; S = roditelji djece

oboljele od simptomatske epilepsije)
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1. Utjecaj epilepsije djeteta na opée zdravlje roditelja: najviSe roditelja je
odabralo odgovor ,,ne uopée* [idiopatska n=19 (59,4%) i simptomatska n=15 (40,5%)].
Najveca razlika medu skupinama se vidi u odgovoru ,,malo* kojeg je odabralo n=14
(37,8%) roditelja djece oboljele od simptomatske epilepsije u naspram n=8 (25,0%)

roditelja djece oboljele od idiopatske epilepsije.

2. Utjecaj epilepsije djeteta na odnose unutar obitelji: najvise roditelja u
skupini idiopatske epilepsije je odabralo odgovor ,,ne uopée* n=17 (53,1%), a roditelji u
skupini simptomatske epilepsije su u najveéem broju odabrali odgovor ,,malo* n=14

(37,8%).

3. Utjecaj epilepsije djeteta na odnose medu supruZnicima: najucestaliji
odgovor obiju skupina je ,,ne uopée [idiopatska n=19 (59,4%) i simptomatska n=13
(35,1%)] iako u odgovorima ,,mnogo®, ,,ponekad” i ,,malo* prednjace roditelji djece

oboljele od simptomatske epilepsije.

4. Utjecaj epilepsije djeteta na odnose s drugom djecom: najvise roditelj
obiju skupina je odgovorilo ,,ne uop¢e* [idiopatska n=22 (68,8%) i simptomatska n=16
(43,2%)], a najveca razlika medu skupinama se nalazi u odgovoru ,,malo* kojeg je
izabralo n=12 (32,4%) roditelja djece oboljele od simptomatske epilepsije i n=3 (9,4%)
roditelja djece oboljele od idiopatske epilepsije.

5. Utjecaj epilepsije djeteta na odnos njega i roditelja: ponavlja se najveéa
frekventnost u odabiru odgovora ,,ne uopée* obiju skupina [idiopatska n=9 (59,4%) i
simptomatska n=14 (37,8%)], te ucestaliji odabiri odgovora ,,mnogo®, ,,ponekad i

,malo“ kod roditelja djece oboljele od simptomatske epilepsije.

6. Utjecaj djetetove epilepsije na drustveni Zivot roditelja: najveca
frekventnost obiju skupina je u odgovoru ,,ne uopée* [idiopatska n=19 (59,4%) i
simptomatska n=16 (43,2%)], te ,,malo [idiopatska n=9 (28,1%) i simptomatska n=10
(27,0%)], a u odgovorima ,,mnogo* i ,,ponekad” pronalazi se viSe roditelja djece

oboljele od simptomatske epilepsije.

7. Utjecaj djetetove epilepsije na prihvacenost okoline: takoder najvise
roditelja odgovara s ,,ne uopcée“ [idiopatska n=23 (71,9%) i simptomatska n=19
(51,4%)] i ponavlja se veca frekventnost u odabiru odgovora ,,mnogo®, ,,ponekad i

,,malo*“ kod roditelja djece oboljele od simptomatske epilepsije.
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8. Utjecaj djetetove epilepsije na aktivnosti koje su roditelji prije provodili:
najucestaliji odgovor obiju skupina je ,,ne uopée” [idiopatska n=18 (56,3%) i
simptomatska n=14 (37,8%)], a najveca razlika izmedu skupina se dobila u odgovoru
,,mnogo* §to je odabralo n=10 (27,0%) roditelja djece sa simptomatskom epilepsijom u

odnosu na n=2 (6,3%) roditelja djece sa idiopatskom epilepsijom.

9. Utjecaj djetetove epilepsije na radne obaveze roditelja: roditelji djece obiju
skupina su najviSe odgovorili s ,,ne uopce“ [idiopatska n=15 (46,9%) i simptomatska
n=13 (35,1%)] i s ,,malo* (idiopatska n=9 (28,1%) i simptomatska n=10 (27,0%)], a u
odgovorima ,,mnogo“ i ,,ponekad* prednjace roditelji djece oboljele od simptomatske

epilepsije.

10. Utjecaj djetetove epilepsije na roditeljevo samopoStovanje: odgovori na
ovo pitanje pokazuju vecu naruSenost samopoStovanja roditelja djece oboljele od
idiopatske epilepsije koji su bili frekventniji u odgovorima ,,mnogo®, ,,ponekad” i
,malo“. Najvise roditelja djece oboljele od idiopatske epilepsije je izabralo odgovor
,malo“ n=20 (60,5%), dok je najveli postotak roditelja djece odabralo odgovor ,,ne

moze se poistovjetiti s naSom obitelji*“ §to bi u ovom kontekstu znacilo da su vlastito

samopoStovanje ne poistovjecuju s bolesti djeteta.

11. Utjecaj djetetove epilepsije na roditeljev gubitak nade: obje skupine su u
najveCem postotku izabrale odgovor ,ne uopce“ [idiopatska n=21 (65,6%) i
simptomatska n=19 (51,4%)], a odgovore ,,mnogo“ i ,,ponekad“ su CeS$ée izabirali

roditelji djece oboljele od idiopatske epilepsije.

Unutar ove skupine pitanja utjecaja epilepsije na funkcioniranje roditelja
pozitivna je stavka najucestalijeg ponavljanja odgovora ,,ne uopée“ Sto ide u prilog
dobroj prihvacéenosti i suzivotu s bolesti djeteta unutar obitelji. Ipak, utjecaj djetetove
epilepsije viSe pogada roditelje djece oboljele od simptomatske epilepsije koji su ceSce
odgovarali s ,,mnogo“ 1 ,,ponekad*. Razlike u ukupnoj frekventnosti odgovora su

prikazane na slici 24.

U konacnici, $to moZemo vidjeti usporedujuci grafove na slikama 23 1 24, ¢es¢i
odgovori ,,mnogo“ 1 ,ponekad* kada roditelji ocjenjuju utjecaj epilepsije na

funkcioniranje oboljelog djeteta, nego na vlastito.
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Slika 24. Frekventnost ukupnih odgovora na pitanja o utjecaju epilepsije na
funkcioniranje anketiranog roditelja.

4.5. Kvaliteta Zivota roditelja djece oboljele od epilepsije prema
upitniku zdravstvenog statusa SF36

Usporedba rezultata upitnika zdravstvenog statusa SF36 odnosi se na 8
dimenzija zdravlja i to: fizicko funkcioniranje, ogranicenja zbog fizi¢kih poteskoca,
ograniCenja zbog emocionalnih poteskoca, socijalno funkcioniranje, emocionalno
zdravlje, energiju i vitalnost, tjelesne bolove i percepciju opceg zdravlja.

Postujuéi metodoloski koncept istrazivanja, u cilju utvrdivanja razina kvalitete
zivota roditelja zdrave djece prikazati ¢emo deskriptivne statistiCke parametre, te
vrijednosti dimenzija kvalitete zivota uz raCunanje t-testa kao mjere za utvrdivanje
statisticki znacajne p razlike u istrazivanim dimenzijama.

Obzirom da se istrazivanje provodilo nad tri vrste ispitanika, a usporedbu vr$imo
izmedu dviju skupina, u prvoj skupini se usporeduje kvaliteta zivota roditelja zdrave
djece s kvalitetom zivota roditelja djece oboljele od epilepsije (Tablica 8 i 9), a u drugoj
kvaliteta zivota roditelja djece oboljele od idiopatske epilepsije s roditeljima djece

oboljele od simptomatske epilepsije (Tablica 10 i 11).
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Tablica 8. Deskriptivne statisticke vrijednosti dimenzija kvalitete zivota roditelja

zdrave djece i roditelja djece oboljele od epilepsije (n=104).

Dimenzije kvalitete Z/E N Std. Min  Max
Zivota Greska
Fizi¢ko Z 35 25,5714 4,27225 0,72214 | 16,00 | 30,00
funkcioniranje E 69 25,3043 4,37676 0,52690 | 10,00 | 30,00
Ograniéenja zbog Z 35 17,1714 1,22440 0,20696 4,00 8,00
fizickih poteskoéa E 69 6,6377 1,53365 0,18463 | 4,00 8,00
Ograniéenja zbog Z 35 5,6571 0,76477 0,12927 3,00 6,00
emoc. poteSkoca E 69 49130 1,20951 0,14561 | 3,00 6,00
Socijalno Z 35 5,8286 0,82197 0,13894 | 3,00 8,00
funkcioniranje E 69 5,9275 0,87982 0,10592 | 3,00 | 9,00
e Z 35 14,1159 2,19625 0,37123 | 8,00 18,00
Energijaivitalnost 6o 14 6000 | 2.00394 0,24125 | 8,00 | 19,00
. . ! Z 35 4,7101 1,74028 0,29416 | 2,00 10,00
Ve s o g 69 | 4171 2,37079 0,28541 | 2,00 | 11,00
Emocionalno Z 35 20,7143 2,00839 0,33948 | 17,00 | 26,00
zdravlje E 69 20,1304 1,42368 0,17139 | 17,00 | 24,00
Percepcija opc'eg Z 35 15,6976 2,10462 0,22043 | 5,00 20,00
zdravlja ukupno E 69 15,5942 2,16468 0,26060 | 5,00 20,00

(Kratice u tablici: Z = roditelji zdrave djece; E = roditelji djece oboljele od epilepsije)

Tablica 9. Rezultati t-testa za utvrdivanje razlika u svim dimenzijama kvalitete

zivota roditelja zdrave djece i roditelja djece oboljele od epilepsije (n=104)

Dimenzije kvalitete Zivota

Fizicko funkcioniranje | -,296 102 0,007

Ogranicenja zbog fizi¢kih poteskoca -1,924 | 83,279 | 0,048
Ogranicenja zbog emocionalnih poteskoca -3,822 | 96,963 | 0,001
Socijalno funkcioniranje 0,554 102 | 0,038
Energija i vitalnost 0,270 102 | 0,008
Tjelesni bolovi 1,314 | 88,798 | 0,019
Emocionalno zdravlje -1535| 51,857 | 0,013
Percepcija opéeg zdravlja 0,941 102 | 0,034
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Tablica 10. Deskriptivne statisticke vrijednosti dimenzija kvalitete Zivota

roditelja djece oboljele od idiopatske i simptomatske epilepsije (n=69)

Dimenzije kvalitete 1/S N M Std. Min  Max
Zivota Greska
. ] 32 | 258125 |4,93465 |0,87233 | 10,00 | 30,00
Fizi€ko funkcioniranje o515 0519 "3 54536 | 0,63217 | 15,00 | 30,00
o | 32 | 71250 | 143122 |025301 |4,00 | 8,00
fizitkih poteSkoéa S 37 |62162 |151172 |024852 |4,00 |8,00
Ogranitenja zbog | 32 |52500 |1,10716 |0,19572 |3,00 | 6,00
emocionalnih S 37 46216 | 1,23269 |020265 |3,00 |6,00
poteSkoca
Socijalno | 32 |59688 |0,73985 |0,13079 |5,00 | 8,00
funkcioniranje S 37 58919 |0,99398 | 016341 |3,00 |9,00
o | 32 | 143243 | 197974 | 034997 |8,00 | 18,00
Energijaivitalnost o501 35750 15 02833 | 0.33346 | 8.00 | 19,00
o _ | 32 |53784 | 1099899 |035338 |200 |8,00
ek s S 37 39375 | 248720 | 040889 | 200 | 11,00
. O 32 | 20,2500 | 1,48106 |026182 | 17,00 | 24,00
Srgelonelin zelizdle gy 37 20,0270 | 1738417 | 022756 | 17,00 | 23.00
Percepcija opceg | 32 15,7813 1,75489 0,31022 13,00 | 20,00
zdravlja ukupno S 37 | 15,4324 | 247813 |0,40740 |5,00 | 20,00
(Kratice u tablici: I = roditelji djece oboljele od idiopatske epilepsije; S = roditelji djece

oboljele od simptomatske epilepsije)

Tablica 12. Rezultati t-testa za utvrdivanje razlika u svim dimenzijama kvalitete

zivota roditelja djece oboljele od idiopatske i simptomatske epilepsije (n=69)

Dimenzije kvalitete Zivota

Fizicko funkcioniranje 0,896 67 0,037
Ogranicenja zbog fizi¢kih poteskoca 2,562 67 0,013
Ogranicenja zbog emocionalnih poteskoca 2,213 67 0,030
Socijalno funkcioniranje 0,360 67 0,007
Energija i vitalnost -0,928 67 0,035
Tjelesni bolovi -2,624 67 0,011
Emocionalno zdravlje 0,646 67 0,042
Percepcija opéeg zdravlja 0,665 67 0,040
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Podatci deskriptivne statistike (Tablica 8 i 10) prikazuju prosjecne rezultate svih
dimenzija kvalitete zivota roditelja. Nizi rezultati upucuju na ogranic¢enu
funkcionalnost, gubitak funkcija, postojanje bolova i procjenu zdravlja lo$ijim, ukupno:
loSiju kvalitetu zivota, odnosno visi rezultati deskriptivne statistike upucuju na visu
procjenu kvalitete Zivota.

Uocene razlike u kvaliteti zivota na odabranom istrazivackom uzorku su
statistiCki znacajne, o ¢emu svjedoCe vrijednosti t-testa i dobivene p vrijednosti na

statistiCkom nivou p<0,05 (Tablica 9 i 11).

Usporedujuci rezultate dviju navedenih skupina prema pojedinim skalama

funkcioniranja pronalazimo sljedece:

1. Fizicko funkcioniranje

a) Nizi rezultati prikazani u deskriptivnoj statistici (p=0,007) potvrduju da
skupina roditelja djece oboljele od epilepsije teze podnose fizicke aktivnosti, sport,
podizanje i noSenje namirnica uspinjanje po stepenicama, saginjanje, pregibanje,
hodanje u odnosu na roditelje zdrave djece.

b) u drugoj skupini nizi rezultati prikazani u deskriptivnoj statistici (p=0,037)
potvrduju da skupina roditelja djece oboljele od simptomatske epilepsije teze podnose
fizicke aktivnosti, sport, podizanje i noSenje namirnica uspinjanje po stepenicama,
saginjanje, pregibanje, hodanje u odnosu na roditelje djece oboljele od idiopatske

epilepsije.

2. Ogranicenja zbog fizickih poteskoca

a) Nizi rezultati (p=0,048) potvrduju vece poteskoce kod skupine roditelja djece
oboljele od epilepsije u odnosu na roditelje zdrave djece, pri obavljanju redovnih
dnevnih aktivnosti zbog narusenog fizickog zdravlja.

b) Nizi rezultati (p=0,013) potvrduju vece poteskoce kod skupine roditelja djece
oboljele od simptomatske epilepsije u odnosu na roditelje djece oboljele od idiopatske
epilepsije, pri obavljanju redovnih dnevnih aktivnosti, a zbog naruSenog fizickog

zdravlja.

3. Ogranicenja zbog emocionalnih poteskoéa
a) Nizi rezultati u deskriptivnoj statistici (p=0,001) potvrduju teze obavljanje

dnevnih aktivnosti zbog emocionalnih poteskoca poput tjeskobe i depresije, kod skupine
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roditelja djece s epilepsijom u odnosu na roditelje zdrave djece

b) Nizi rezultati u deskriptivnoj statistici (p=0,030) potvrduju teze obavljanje
dnevnih aktivnosti zbog emocionalnih poteskoca poput tjeskobe i depresije, kod skupine
roditelja djece sa simptomatskom epilepsijom u odnosu na roditelje djece s idiopatskom

epilepsijom.

4. Socijalno funkcioniranje

a) Socijalno zdravlje je jedina dimenzija u kojoj su prikazani rezultati
deskriptivne statistike visi u skupini roditelja djece oboljele od epilepsije u odnosu na
roditelje zdrave djece. Iz navedenog zakljucujemo da su fizicko zdravlje i emocionalni
problemi negativnije utjecali na druStvene aktivnosti (druzenja s rodbinom i
prijateljima) kod roditelja zdrave djece.

b) Roditelji djece oboljele od simptomatske epilepsije su po pitanju drustvenih
aktivnosti prikazali nize rezultate (p=0,007) u odnosu na roditelje djece oboljele od
idiopatske epilepsije iz ¢ega proizlazi da su fizicko zdravlje i emocionalni problemi
roditelja djece oboljele od simptomatske epilepsije negativnije utjecali na njihova
druZenja s obitelji 1 prijateljima.

5. Energija i vitalnost

a) Rezultati deskriptivne statistike prikazuju nize vrijednosti kod roditelja djece
oboljele od epilepsije (p=0,008) sto bi u ovom kontekstu znacilo da su se rjede osjecali
puni Zivota i energije, a ¢e$c¢e iscrpljeni i umorni u usporedbi s roditeljima zdrave djece.

b) U drugoj istrazivanoj usporedbi roditelji djece oboljele od simptomatske
epilepsije su ponovili nize vrijednosti deskriptivne statistike (p=0,035) S§to ih opisuje
kao osobe koje se rjede osjecaju pune Zivota i energije, a ¢eSée iscrpljene i umorne u

usporedbi s roditeljima djece oboljele od idiopatske epilepsije.

6. Tjelesni bolovi

a) Roditelji djece oboljele od epilepsije su ostvarili nize rezultate (p=0,019) ¢ime
su se u toj skupini potvrdili ucestaliji fizicki bolovi 1 ve¢e smetnje u svakodnevnim
aktivnostima zbog bolova, u usporedbi s roditeljima zdrave djece.

b) Roditelji djece oboljele od simptomatske epilepsije ponavljaju nizi rezultat

(p=0.011) i u ovom segmentu te time potvrduju ucestalije bolove i vece smetnje pri
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svakodnevnim aktivnostima uzrokovane bolovima u usporedbi sa roditeljima djece

oboljele od idiopatske epilepsije

7. Emocionalno zdravlje

a) Rezultati prikazani u deskriptivnoj statistici upu¢uju na nize rezultate roditelja
djece oboljele od epilepsije (p=0,013) u odnosu na roditelje zdrave djece. Po pitanju
emocionalnog, odnosno mentalnog, duSevnog zdravlja roditelji s nizim rezultatima su
¢esc¢e nervozniji, potiSteniji, malodusniji, tuzniji i rjede sretniji od roditelj zdrave djece.

b) Usporedbom druge skupine dobivamo nize rezultate (p=0,042) kod roditelja
djece oboljele od simptomatske epilepsije koji su u odnosu na roditelje djece s

idiopatskom epilepsijom nervozniji, potisteniji, malodusniji, tuzniji i rjede sretni.

8. Percepcija opceg zdravlja

a) U skupini roditelja djece oboljele od epilepsije javljaju se nizi rezultati
odgovora na pitanja o opéem zdravlju (p=0,034) ¢ime se zakljucuje da u odnosu na
roditelje zdrave djece losije percipiraju svoje opce zdravlje.

b) Takoder nizi rezultati percepcije opéeg zdravlja (p=0,040) se javljaju kod
skupine roditelja djece oboljele od simptomatske epilepsije u odnosu na roditelje djece

oboljele od idiopatske epilepsije.

4.5. Skale o kvaliteti Zivota roditelja i djeteta

Zadovoljstvo vlastitim Zivotom

H Roditelji zdrave djece

[y
D
1

12 - i prosjek: 8 +/- 1,4
= 10 - }
% 8 1 - H Roditelji djece oboljele od
o <y . .
L 6 1 idiopatske epilepsije
9) ik ;
£ 4 _ —; W prosjek: 8 +/- 2
2 1 II H Roditelji djece oboljele od
0 simptomatske epilepsije
012 3 456 7 8 910 prosjek: 7 +/- 2
0= Nimalo zadovoljan 10= Potpuno zadovoljan

Slika 25. Prikazuje ucestalost odgovora na pitanje ,, Koliko ste opéenito

zadovoljni vlastitim Zivotom? *“ svih istrazivanih skupina.
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Na slici 25 koja prikazuje roditeljevo zadovoljstvo vlastitim zivotom ne
uocavaju se bitne razlike izmedu roditelja zdrave djece (prosjek=8+1,4) i roditelja djece
s idiopatskom epilepsijom (prosjek=8+2), dok je ona nesSto niza kod roditelja djece
oboljele od simptomatske epilepsije (prosjek=7+2).

Slika 26 prikazuje roditeljevu procjenu kvalitete zivota njihovog djeteta, gdje se
navedena prikazuje jednakom kod zdrave djece i djece oboljele od idiopatske epilepsije
(prosjek=8+2), a za djecu oboljelu od simptomatske epilepsije je roditelji u prosjeku

nesto nizom (prosjek=7+2)

Ocjena kvalitete Zivota djeteta

12 1 H Procjena roditelja: zdrava
djeca prosjek: 8 +/- 2

H Procjena roditelja: djeca
oboljela od idiopatske
epilepsije prosjek: 8 +/- 2

broj roditlja
D

4 -
2 7 M Procjena roditelja: Djeca
0 oboljela od simtomatske
) epilepsije prosjek: 7 +/- 2
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 priepsue prosi /
0= Nimalo zadovoljan 10= Potpuno zadovoljan

Slika 26. Prikazuje ucestalost odgovora na pitanje ,, Ocijenite kvalitetu Zivota

Vaseg djeteta posljednja 3 mjeseca “ svih istraZivanih skupina.
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5. RASPRAVA

Ovim istrazivanjem nastojali smo usporediti kvalitetu zivota roditelja zdrave
djece s kvalitetom zivota roditelja djece oboljele od epilepsije. Potom smo htjeli
usporediti kvalitetu zivota roditelja i funkcionalnost unutar obitelji s djecom oboljelom
od idiopatske i simptomatske epilepsije. Krenuli smo od pretpostavke da je kvaliteta
zivota roditelja djece oboljele od epilepsije niza od kvalitete Zivota roditelja djece
oboljele od epilepsije. Potom, da je kvaliteta zZivota niZa, a funkcionalnost unutar obitelji
otezana, kod roditelja djece oboljele od simptomatske epilepsije, u usporedbi s

roditeljima djece oboljele od idiopatske epilepsije.

Vaznost holisti¢kog pristupa djeci oboljeloj od epilepsije 1 njihovoj kompletnoj
obitelji je nedvojbena. Bez obzira na vrstu epilepsije od koje dijete boluje obiteljski
¢imbenici su snaznije povezani s psihopatologijom djece, nego ¢imbenici povezani sa

samom bolescu (35).

Rezultati ovog presje¢nog istrazivanja su pokazatelj trenutnog stanja kvalitete

Zivota ispitivanih roditelja i funkcionalnosti unutar njihovih obitelj.

U istrazivanju je sudjelovalo ukupno 104 ispitanika, od ¢ega 91 (87,5%) majki.
Roditelji su bili slobodni birati koji ¢e od njih ispunjavati upitnik. Ovakav odaziv majki
potvrduje tezu da majke ¢esce zadobiju veci udio o skrbi za dijete, odnosno, da su ¢esce
primarni njegovatelji, te sukladno tome ¢esce i sudjeluju u ovakvim istrazivanjima (1,
36, 37). U istrazivanju je sudjelovao uzorak roditelja jednakog broja muske i Zzenske
djece, te djece iz osnovne i srednje Skole (52 u svakoj navedenoj skupini). U
istrazivanom uzorku prosjecan broj godina zivota s idiopatskom epilepsijom je 7,4+3,6;

sa simptomatskom epilepsijom je 9,4+4,2

Prethodne studije su pokazale da velik postotak roditelja osje¢a potrebu za
dodatnim informacijama o epilepsiji (38) te da tijekom trajanja napadaja nedostatak
znanja o epilepsiji dodatno negativno utjeCe na roditeljsku percepciju situacije (35). U
ovom istrazivanju roditelji djece oboljele od simptomatske epilepsije su ocijenili
zdravstvenu uslugu u prosjeku s ocjenom 7+2 a psiholosku potporu od strane

zdravstvenih djelatnika u prosjeku s 6+3 na skali od 0-10 $to ostavlja prostor za vecu
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angaziranost zdravstvenih djelatnika u radu s djecom oboljelom od epilepsije i njihovim

roditeljima

Prema rezultatima standardiziranog upitnika zdravstvenog statusa SF36, u
usporedbi kvalitete zivota roditelja zdrave djece i roditelja djece oboljele od epilepsije,
potvrdila se niza kvaliteta zivota roditelja oboljele djece unutar svih dimenzija upitnika,
osim u okviru socijalnog funkcioniranja., ¢ime se prva hipoteza moze smatrati
potvrdenom. Za razliku od ovog istrazivanja istrazivanje u Kini je potvrdilo nizu
kvalitetu zivota roditelja djece oboljele od epilepsije u odnosu na roditelje zdrave djece,

po svim dimenzijama upitnika SF36 (1).

Ovo istrazivanje je nadalje pokazalo da roditelji djece oboljele od simptomatske
epilepsije postiZzu nize rezultate u odnosu na roditelje djece koja boluju od idiopatske
epilepsije unutar svih dimenzija SF36 upitnika. Navedeno je potvrdilo rezultate
prethodnih istrazivanja koja usporeduju skupine roditelja sa slabo kontroliranim i dobro
kontroliranim epilepsijama kod djece (1). Skrb za bolesno dijete kod roditelja izaziva
viSe tjeskobe, depresije, izloZeniji su stresu i nizoj kvaliteti Zivota. Postoji vise razloga
koji doprinose tome. Prvenstveno razlozi vezani za dijete: ucestalo ponavljanje napadaja
pridonosi veCem riziku od ozljeda djeteta, njegovoj promjeni paznje, ponasanja,
raspolozenja, promjeni kognitivnih funkcija, ¢ak 1 smrti; Sto je dugorocno velik
emocionalni teret za roditelja i §to moze rezultirati slabijim funkcioniranjem obiteljske
jedinice (39). Potom, djeca sa teze kontroliranom, simptomatskom epilepsijom i
psihomotornom retardacijom mogu zahtijevati 24-satnu skrb $to roditelju ogranicava ili
onemogucava daljnji rad na poslu, $to ne samo da dovodi do emocionalnih, ve¢ 1
financijskih poteskoc¢a. Roditelj koji skrbi za dijete ograni¢en je medu ostalim i s
vremenom provedenim s partnerom, prijateljima ili s vremenom za vlastite interese te
moze biti izloZzen diskriminaciji i stigmi (1). Prema istraZzivanju provedenom u Velikoj
Britaniji roditelji koji skrbe za dijete su istakli da imaju premalo slobodnog vremena
kojeg mogu provoditi neovisno o svojoj ulozi njegovatelja, te percipiraju razinu potpore
kao vrlo nisku. Ove poteskoce su u direktnoj povezanosti s razvojem depresije (36).
Rezultati ovog rada, kroz upitnik SF36 potvrduju zakljucke nabrojenih istrazivanja,
potvrduju narusenije fiziCko zdravlje, ¢eS¢u pojavnost emocionalnih poteskoca poput
tjeskobe, depresije, nervoze, malodusnosti i dugih, rjede drustvene aktivnosti i opcu,

vlastitu loSiju percepciju zdravlja kod roditelja djece oboljele od simptomatske
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epilepsije u odnosu na roditelje djece oboljele od idiopatske epilepsije. Rezultati naseg

istrazivanja u cijelosti potvrduju drugu hipotezu.

Promatraju¢i rezultate pitanja o svakodnevnom funkcioniranju djeteta unutar
obitelji i okoline, te u odnosu na njegovo samopostovanje i gubitak nade evidentno je da
su roditelji djece oboljele od simptomatske epilepsije frekventnije izvjestavali o veéem
utjecaju epilepsije na djetetovo svakodnevno funkcioniranje. Takoder, promatrajuci
rezultate pitanja o svakodnevnom funkcioniranju samih roditelja, roditelji djece oboljele
od sekundarne epilepsije su frekventnije izvjeStavali o veCem utjecaju epilepsije u svim
segmentima, osim po pitanju vlastitog samopostovanja gdje je utjecaj jaci kod roditelja
djece oboljele od idiopatske epilepsije. Rezultati su potvrdili i trecu hipotezu. Ovakvi
rezultati prate dosadasnja istrazivanja koja su po istim pitanjima pokazala u jednakim

segmentima lo$ije rezultate u skupinama teze kontroliranih epilepsija (40, 41)

Iz ukupnog istrazivanja moze se zakljuciti kako su vec¢i problemi roditelja bili
povezani s tezim oblikom epilepsije (simptomatskom epilepsijom) kod kojeg je kontrola

napadaja zahtjevnija i nepredvidljivija, sto potvrduju i druga istrazivanja (1, 5, 41).

Osnovne prednosti naSeg istraZivanja su u relativnoj ujednacenosti strukture
uzorka s obzirom na to da li su u pitanju roditelji zdrave ili djece oboljele od epilepsije.
U istrazivanju su koriSteni pouzdani instrumenti, a veli¢ina uzorka je bila dovoljna za
provodenje odgovarajucih statistickih postupaka. Prema veli¢ini uzorka, te nacinu
izbora jedinica u uzorku i strukture odabranih roditelja prema relevantnim varijablama,
za ocekivati je da ovakav uzorak zadovoljava metodoloske zahtjeve istraZivanja. Zbog
navedenog ima pouzdanu osnovu za izvodenje analiza, relevantnih zakljucaka i
generalizacija.

Ovo istrazivanje, koje je u ovakvom obliku po prvi put provedeno u Hrvatskoj,
moze prvenstveno posluziti podizanju razine svijesti kod medicinskih sestara o kvaliteti
zivota roditelja oboljele djece te produbiti njthovu empatiju i poboljSati profesionalni,
holisticki pristup obiteljima oboljele djece. Moze im sluziti kao smjernica u
komunikaciji i radu s oboljelim i obitelji. Nadalje, ono moze posluziti kao podloga za
izradu planova za pomo¢ i podrsku roditeljima djece oboljele od epilepsije. Konacno,

ono pruza mogucnost jo§ detaljnijih usporedbi po postojecim varijablama (npr. kvalitete
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zivota roditelja ovisno o dobi djeteta) te moze posluziti kao statisticki valjan izvor

informacija za buducéa istrazivanja.

Nedostatci ovog istrazivanja se ocituju u manjku socijalno orijentiranih pitanja;
nije definirano koliko od zaposlenih roditelja ima status njegovatelja na oboljelo dijete
te nije definirano koliko je djece u potpunosti ovisno o roditelju (osnovne ljudske
potrebe). Nije definirano koliko djece pohada redovno $kolovanje, Skolovanje po
posebnom programu, u specijalnim ustanovama ili se ne Skoluje uopce. Navedeno se

preporucuje uvrstiti kao varijable u sljede¢im istrazivanjima.

Preporuke za sljedeca istrazivanja bi iSle u smjeru detaljnijeg ispitivanja varijabli
koje otezavaju zivot obitelji s epilepsijom, te dobivanje detaljnijih uzrocno-posljedi¢nih
veza izmedu problema s kojima se obitelji susrecu s jedne strane i njihovom loSijom
kvalitetom Zzivota, odnosno otezanim funkcioniranjem S druge strane. Takoder,
ispitivanja vezana uz podrSku drustvene zajednice, suradnju sa odgojno obrazovnim
ustanovama i u konac¢nici sa samim zdravstvenim ustanovama bila bi od velike koristi, S
ciljem $to vece integracije okoline oboljelih roditelja. Neizostavno je napomenuti kako
bi daljnja istrazivanja jo§ jaCe trebala pokazati potrebu za organiziranjem jedinice
zdravstvenog tima koji bi direktno pruzao kontinuiranu pomo¢ i podrsku djeci oboljeloj

od epilepsije i njihovim roditeljima, sto je primjer bogatijih zemalja.
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6. ZAKLJUCCI

Analizom istrazivanja pri kojoj smo koristili metode analize pojedina¢nih

odgovora, deskriptivnu statistiku i t-test dosli smo do sljedecih zakljucaka:

1. Roditelji djece oboljele od epilepsije imaju manju razinu kvalitete Zivota
u odnosu na roditelje zdrave djece po svim segmentima upitnika SF36, s
iznimkom kod utjecaja epilepsije na socijalno funkcioniranje. ¢ime se
potvrduje prva hipoteza rada.

2. Roditelji djece oboljele od simptomatske epilepsije imaju manju razinu
kvalitete zivota prema svim segmentima upitnika SF36, u odnosu na
roditelje djece oboljele od idiopatske epilepsije, ¢ime se potvrduje druga
hipoteza.

3. Funkcioniranje unutar obitelji s djetetom oboljelim od simptomatske
epilepsije je otezano u odnosu na obitelji s djetetom oboljelim od
idiopatske epilepsije Sto se potvrdilo veéim brojem odgovora koji
potvrduju negativniji utjecaj epilepsije na dijete, obitelj i interakciju s
okolinom. Navedenim je potvrdena i treca hipoteza.

4. Epilepsija djeteta ima negativan utjecaj na kvalitetu Zivota roditelja 1
obiteljsko funkcioniranje, te je potvrdena negativna korelacija izmedu
tezine bolesti djeteta i kvalitete Zivota roditelja.

5. Roditelji oboljele djece su osjetili da su vazni medicinskom osoblju s
kojim ve¢ godinama suraduju u procesu lijeCenja svoje djece, te ih je 90%
upitanih rado pristalo biti dio ovog istraZivanja.

6. Ovakav pristup problematici Zzivota s epilepsijom je medicinskim
sestrama koje su u svakodnevnoj interakciji s oboljelima i roditeljima
donio novu dimenziju u komunikaciji 1 radu s njima Sto je vazno za

unaprjedivanje sestrinske struke.
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8. SAZETAK

Ciljevi istrazivanja: Glavni ciljevi ovog istrazivanja su bili prikazati razlike u
kvaliteti zivota roditelja zdrave djece naspram kvalitete zivota roditelja djece oboljele
od epilepsije; prikazati razlike u kvaliteti zivota roditelja djece oboljele od idiopatske
epilepsije naspram kvalitete zivota roditelja djece oboljele od simptomatske epilepsije i
prikazati razlike u funkcioniranju obitelji djece oboljele od idiopatske epilepsije
naspram obitelji djece oboljele od simptomatske epilepsije

Metode istrazivanja: IstraZivanje je provedeno u drugoj polovini 2016 godine u
Splitsko-Dalmatinskoj Zupaniji, u Hrvatskoj. U istrazivanje su bili ukljuceni roditelji
(n=104), i to roditelji zdrave djece (n=35), roditelji djece s dijagnosticirano idiopatskom
epilepsijom (n=32) i roditelji djece sa simptomatskom epilepsijom (n=37). Ispitanici su
ispunjavali upitnik koji je sadrzavao identifikacijska pitanja, pitanja o bolesti djeteta, o
zadovoljstvu zdravstvenom skrbi, pitanja u svezi s utjecajem epilepsije na svakodnevno
funkcioniranje oboljelog djeteta i obitelji medusobno i s okolinom te standardizirani
upitnik zdravstvenog statusa SF 36 i skalu o kvaliteti zZivota roditelja i djeteta. Pri
opisnim pitanjima Koristila se analiza pojedinacnih odgovora, a pri analizi pitanja
Upitnika o zdravstvenom statusu SF36 koristeni su deskriptivni statisticki parametri te
su vrijednosti dimenzija kvalitete Zivota usporedivane uz raunanje t-testa kao mjere za

utvrdivanje statisti¢ki znacajnih (p) razlika.

Rezultati: Roditelji djece oboljele od epilepsije imaju statisti¢ki znacajno nizu
kvalitetu Zivota u odnosu na roditelje djece oboljele od epilepsije unutar svih dimenzija
upitnika SF36 osim u okviru socijalnog funkcioniranja; roditelji djece oboljele od
simptomatske epilepsije imaju statisti¢ki znacajno nizu razinu kvalitete Zivota u odnosu
na roditelje djece oboljele od idiopatske epilepsije unutar svih dimenzija upitnika SF36;
funkcioniranje unutar obitelji s simptomatskom epilepsijom je narusenije u odnosu na

funkcioniranje unutar obitelji u kojima dijete boluje od idiopatske epilepsije.

Zakljucak: Epilepsija djeteta ima negativan utjecaj na kvalitetu Zivota roditelja 1
obiteljsko funkcioniranje. Potvrdena je negativna Korelacija izmedu teZine bolesti

djeteta i kvalitete Zivota roditelja.
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9. SUMMARY

Aims: The main aims of this research were: to show the differences in the
quality of life between healthy children and parents whose children suffer from
epilepsy; to show the differences in the quality of life between parents whose children
suffer from idiopathic epilepsy and those whose children suffer from symptomatic
epilepsy ,and finally, to show differences in how families whose children suffer from
idiopathic epilepsy function towards families of children suffering from symptomatic
epilepsy.

Methods: This research was made in the second half of the year 2016 in the
county of Split, Dalmatia (Croatia). People included in this research were parents
(n=104), out of which were parents of healthy children (n=35), parents of children who
were diagnosed with idiopathic epilepsy (n=32) and parents of children with
symptomatic epilepsy (n=37). The participants filled in a questionnaire which included
identification questions, questions regarding the illness of a child, questions regarding
health care, questions regarding the effect of epilepsy on everyday functioning of an ill
child and the family, as well as functioning with the surrounding, and a standardized
Short Form 36 Health Survey Questionnaire (SF36) along with the scale of life quality
regarding both the parent and the child. An individual answer analysis was used with
descriptive questions, and with the analysis of health status SF36 questionnaire,
descriptive statistic parameters were used. Furthermore, a comparison of values of
dimensions of quality was done along with t-test as a measure of determining

statistically important differences.

Results: Parents whose children suffer from epilepsy have, statistically, lower
quality of life in comparison to parents whose children suffer from epilepsy within all
the dimensions of SF36 questionnaire, except for the social interaction aspect. Those
parents whose children suffer from symptomatic epilepsy have a significant lower
quality of life when compared to parents whose children suffer from idiopathic epilepsy
within all the dimensions of SF36 questionnaire. Functioning within a family with
symptomatic epilepsy is deteriorated in comparison to functioning within a family with

a child suffering from idiopathic epilepsy.
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Conclusion: A child with epilepsy has a negative influence on the quality of life
of parents and normal family functioning. A negative correlation between the heaviness

of the child's illness and the parents' quality of life has been confirmed.
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11. PRILOZI

11.1. Prilog 1: Upitnik ., Kvaliteta Zivota roditelja i funkcioniranja unutar obitelji s
djetetom oboljelim od epilepsije presjecno istraZivanje*

Postovani roditelji,

Pred Vama se nalazi anonimna anketa ¢iji ¢e rezultati posluZiti u svrhu zavr$nog rada

»Kvaliteta Zivota roditelja i funkcioniranja unutar obitelji s djetetom oboljelim od
epilepsije: presjecno istraZivanje*

Cilj ovog istrazivanja je prije svega utvrditi postoji li razlika u kvaliteti zivota roditelja
djece oboljele od epilepsije u odnosu na roditelje zdrave djece, te postoji li razlika u stilu

funkcioniranja navedenih obitelji.

Molim Vas da upitnik popunjavate sami, te da pazljivo procitate i iskreno odgovorite na

postavljena pitanja kako bi rezultati bili valjani i realni.

Odaberite jedan odgovor koji Vam najvise odgovara.

Srda¢no se zahvaljujem na VaSem vremenu koje Cete izdojiti za ispunjavanje

ankete!

S postovanjem,
Sanja Matkovi¢
Diplomski studij sestrinstva

Mob: 099/6837163
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Pocetna pitanja se odnose na Vas

1. Vasspol je?

1) Musko
2) Zensko

Koliko imate godina?

Stupanj Vaseg obrazovanja je?
1) Osnovna $kola

2) Srednja stru¢na sprema

3) Visa stru¢na sprema

4) Visoka stru¢na sprema

Jeste li ste u radnom odnosu?
1) Da
2) Ne

Sljedeca pitanja se odnose na Vase dijete

5.

10.

Spol Vaseg djeteta je?
1) Musko
2) Zensko

Datum rodenja vaseg djeteta je?

Da li VaSe dijete boluje od epilepsije?
1) Da

Molim Vas nadopiSite to¢nu medicinsku dijagnozu

2) Ne
(Ukoliko je Vas odgovor “Ne” upitnik nastavite ispunjavati od pitanja broj 16.)

Koliko mjeseci ili godina je proslo od pojavljivanja prve epizode epi
napadaja?

Koliko, po prilici, Vase dijete ima recidiva epi napadaja tokom jednog
mjeseca ili godine?

Uzima li VasSe dijete antiepileptik?
1) Da

Molim Vas nadopisite naziv lijek(ov)a i dnevnu dozu

2) Ne
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11.Ima li vaSe dijete, uz epilepsiju, joS neku radnu medicinsku dijagnozu
(autizam, cerebralna paraliza, psihomotorna retardacija...)?
1) Da

Molim Vas nadopisite koju medicinsku dijagnozu

2) Ne

Vase misljenje o zdravstvenoj usluzi

12. Tijekom iskustva bolnickog lijecenja, koliko ste bili zadovoljni
zdravstvenom uslugom? (zaokruzite broj na crti koja najbolje opisuje Vase
zadovoljstvo)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
nimalo potpuno
zadovoljan zadovoljan

13. Kako biste ocijenili psiholoSku potporu, pruZenu od zdravstvenih
djelatnika, Vama i Vasem dijetetu, od pojave prvih simptoma bolesti do

danas.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
nimalo potpuno
zadovoljan zadovoljan

Utjecaj epilepsije na svakodnevan Zivot, kako se Vase oboljelo dijete nosi s epilepsijom,
a kako se nosite Vi?

14. Kako je epilepsija utjecala na VaSe dijete, posljednja 3 mjeseca, u
svakodnevnom funkcioniranju?
(odabrani odgovor oznacite znakom X)

Mnogo Ponekad | Malo | Ne Ne moze se
uopce poistovijetiti
] nasom

obitelji

Opcée zdravlje

Odnose unutar obitelji

*s Vama, roditeljima

*s bra¢om 1 sestrama

*s prijateljima, kolegama

DrusStveni zivot

*prihvacenost okoline

*aktivnosti  koje je dijete

provodilo
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Skolske obaveze

Djetetovo samopoStovanje

Djetetov gubitak nade

15. Kako je djetetova epilepsija utjecala na VaSe funkcioniranje, posljednja 3
mjeseca, u svakodnevnom Zivotu?

Mnogo Ponekad | Malo Ne uopcée | Ne moze se
poistovijetiti
] nasom
obitelji
Opée zdravlje

Odnose unutar obitelji

*odnose medu

supruznicima

*odnose s drugom djecom

*odnose s oboljelim

djetetom

Drustveni zivot

*prihvacenost okoline

*aktivnosti koje  ste
provodili

Radne obaveze

Vase samopostovanje

Vas gubitak nade

Kroz daljnja pitanja zelim saznati kako Vi vidite i procjenjujete Vase zdravlje. Nema
tocnih ili netocnih odgovora, ve¢ se radi o Vasem osobnom dozZivljaju.

Molim Vas da odgovorite na svako pitanje na nacin da zaokruzite (oznacite) jedan od

ponudenih odgovora.

16. SF_01 Opéenito, da li biste rekli da je VaSe zdravlje

Odli¢no 1
Vrlo dobro 2
Dobro 3
Zadovoljavajuce 4
Lose 5
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17. SF_02 U usporedbi s proslom godinom, kako biste sada ocijenili svoje

zdravlje

Puno bolje nego prije godinu dana
Malo bolje nego prije godinu dana
Otprilike isto kao i prije godinu dana
Malo losije nego prije godinu dana
Puno losije nego prije godinu dana

U'l-hwl\)'_\

Sljedeca pitanja se odnose na aktivnosti kojima se mozda bavite tijekom jednog tipicnog

dana.

18. Da li Vas trenutno Vase zdravlje ograni¢ava u obavljanju navedenih
aktivnosti i u kojoj mjeri?(zaokruzite jedan broj u svakom redu)

SF_03a
SF_03b
SF_03c
SF_03d
SF_03e
SF_03f
SF_03g
SF_03h
SF_03i

SF_03j

AKTIVNOSTI DA DA NE
puno malo | nimalo

Fizicki naporne aktivnosti kao §to su naporni sportovi,

trcanje, podizanje teskih predmeta, tezak fizicki rad 1 2 3
Umjereno naporne aktivnosti 1 2 3
Podizanje ili noSenje torbe s namirnicama 1 2 3
Uspinjanje uz stepenice (nekoliko katova) 1 2 3
Uspinjanje uz stepenice (jedan kat) 1 2 3
Saginjanje, kleCanje ili pregibanje 1 2 3
Hodanje vise od 1 kilometra 1 2 3
Hodanje oko pola kilometra 1 2 3
Hodanje 100 metara 1 2 3
Kupanije ili obla¢enje 1 2 3
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19. Da li ste u protekla 4 tjedna u svom radu ili drugim redovitim dnevnim
aktivnostima imali neki od sljedeéih problema zbog svog fizickog zdravlja?
(zaokruzite jedan broj u svakom redu)

SF_04a
SF_04b

SF_04c

SF_04d

DA NE
Skratili ste vrijeme provedeno u radu ili drugim aktivnostima 1 2
Obavili ste manje nego $to ste Zeljeli 1 2
Niste mogli obavljati neke poslove ili druge aktivnosti 1 2
Imali ste poteskoca pri obavljanju posla ili nekih drugih
aktivnosti (npr. morali ste uloziti dodatni trud) 1 2

20. Da li ste u protekla 4 tjedna imali neke od dolje navedenih problema na
poslu ili pri obavljanju nekih drugih svakodnevnih aktivnosti zbog bilo
kakvih emocionalnih problema (npr. osjecaj depresije ili tjeskobe)?
(zaokruzite jedan broj u svakom redu)

SF _05a

SF_05b

SF_05c¢

DA NE
Skratili ste vrijeme provedeno u radu ili drugim aktivnostima 1 2
Obavili ste manje nego $to ste zeljeli 1 2
Niste obavili posao ili neke druge aktivnosti onako pazljive kao
obi¢no 1 2

21. SF_06 U kojoj su mjeri, u protekla 4 tjedna, Vase fizicko zdravlje ili Vasi
emocionalni problemi utjecali na VasSe uobi¢ajene drusStvene aktivnosti u
obitelji, s prijateljima, susjedima ili drugim ljudima?

Uopce ne 1
U manjoj mjeri 2
Umjereno 3
Prili¢no 4
Izrazito 5
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22. SF_07 Kakve ste tjelesne bolove imali u protekla 4 tjedna?

23. SF_08

Nikakve
Vrlo blage
Blage
Umjerene
Teske
Vrlo teske

1

OOk WN

Vasem uobicajenom radu (ukljucujuéi kué¢anske poslove i rad izvan kuée)?

Uopce ne
Malo
Umjereno
Prili¢no
Izrazito

1

2
3
4
5

U kojoj su Vas mjeri ti bolovi u protekla 4 tjedna ometali u

Sljedece tvrdnje govore o tome kako se osjecate i kako ste se osjecali u protekla 4
tjedna. Molim Vas da za svako pitanje odaberete po jedan odgovor koji ¢e najblize
odrediti kako ste se osjecali.

24. Koliko ste (se) vremena u protekla 4 tjedna:

SF_09a

SF_09b

SF_09c

SF_09d

SF_09e

Stalno  [Skoro Dobar Povre- Rijetko |Nikada
uvijek dio vremena [meno

Osjecali puni Zivota 1 2 3 4 5 6
Bili nervozni 1 2 3 4 5 6
Osjecali tako
potisteni da

1 2 3 4 5 6
Vas nista nije
moglo razvedriti
Osjecali spokojni i mirni

1 2 3 4 5 6
Bili puni energije 1 2 3 4 5 6
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SF_09f

SF_09g
SF_09h

SF_09i

Osjecali

malodusni i 3 4 5
tuzni

Osjecali iscrpljeni 3 4 5
Bili sretni 3 4 5
Osjecali umorni 3 4 5

25. SF_10 Koliko su Vas vremena u protekla 4 tjedna Vase fizicko zdravlje ili
emocionalni problemi ometali u drustvenim aktivnostima (npr. posjete
rodbini, prijateljima, druzenje i sl.)

Stalno

Skoro uvijek
Povremeno
Rijetko
Nikada

O~ wdNPE

26. Koliko je za Vas to¢na ili neto¢na svaka od dolje navedenih tvrdnji?
(zaokruzite jedan odgovor u svakom redu)

SF_11a

SF_11b

SF_11c

SF_11d

Potpuno |Uglavnom|Ne znam |Uglavnom|Potpuno
tocno tocno netoCno  [netocno
Cini mi se da se razbolim
lakSe nego drugi ljudi 1 2 3 4 5
Zdrav sam kao i bilo tko
1 2 3 4 5
drugi koga poznajem
Mislim da ¢e mi se zdravlje
1 2 3 4 5
pogorsati
Zdravlje mi je odli¢no 1 2 3 4 5
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Kvaliteta Zivota

27. Koliko ste opéenito zadovoljni svojim Zivotom?
(zaokruzite krizi¢ na crti koja najbolje opisuje VaSe zadovoljstvo)

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

nimalo potpuno

zadovoljan zadovoljan
28. Ocijenite kvalitetu Zivota VaSeg djeteta posljednja 3 mjeseca. Zaokruzite broj
koji koji ju najbolje opiusuje.

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

izrazito odli¢na

slaba

11.2. Prilog 2: Pismeni pristanak ispitanika

Vasi sljedeci podatci podlijezu zakonima o ¢uvanju profesionalne tajne (prema
Kodeksu medicinske etike i deontologije ¢lanak 2, stavak 14; te prema Etickom kodeksu
medicinskih sestara ¢lanak 2, stavak 6, te ¢lanak 5, stavak 1, 2 i 3.), te se nece koristiti u

izradi rada, ve¢ za potrebe autora rada.

- VaSe ime i prezime

- Potpis (sluzi kao suglasnost za ispunjavanje ove ankete)
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