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4. UVOD

Kvaliteta zivota je Sirok pojam koji obuhvaca i tjelesno i socijalno zdravlje.
Podrazumijeva funkcionalnu sposobnost, stupanj i kvalitetu socijalne interakcije, psihi¢ku
dobrobit, somatske osjete te zadovoljstvo Zivotom. Osim toga, ukljucuje 1 percepciju
dobrobiti, tjelesne i psihicke, temeljnu razinu zadovoljstva i opcCeniti osjecaj vlastite
vrijednosti. Samoprocjena kvalitete zivota sve ¢eSc¢e se koristi u medicini i zdravstvenoj

zastiti kao mjera ishoda lijeCenja te je postala vazna mjera uspjesnosti lije¢enja (1).

Bolest je nedvojbeno jedan od vanjskih ¢imbenika koji negativno utjeCe na Zzivot
pojedinca. Moze se re¢i da je utjecaj bolesti na kvalitetu Zivota multidimenzionalan. Bolest
ne samo da utjece u smislu fizickih simptoma i time limitira funkcioniranje, nego su tu
prisutni i posredni ucinci kao Sto su to promjene u radnoj sposobnosti, potencijalna

izolacija, povecanje ovisnosti o drugima, loSe navike i sl.(1).

Bolesti zivéanog sustava u pedijatrijskoj praksi sve su znaajnije jer po svojoj

ucestalosti izbijaju na prva tri mjesta u zdravstvenoj zastiti djece (2).

Epilepsija nije bolest u klasicnom smislu te rijeci; ona je simptom na koji se zahvacena
osoba moze — no i ne mora — pozaliti. Ona je jedna od najucestalijih bolesti ili poremecaja
u neurologiji, koja zbog svojih karakteristika predstavlja ozbiljan medicinski ili socijalni
problem. Dolazi od grcke rijeci epilepsi-napadaj, a predstavlja kroni¢ni poremecaj stanica
mozdane kore, koje iz razli¢itih razloga postaju “prepodrazljive” i reagiraju sinhronim

izbijanjima elektri¢nih impulsa, Sto se manifestira epileptickim napadajima (3).

,Cak 5 % osoba tijekom Zzivota dozivi jedan epilepticki napad, §to, jasno, ne
podrazumijeva da te osobe boluju od epilepsije. Incidencija bolesti najvisa je u ranom

djetinjstvu (do 7. godine) i nakon 65. godine Zivota (3).



1.1. Epilepsija kroz povijest

Bolest je poznata od davnina i prvi opisi epilepti¢ckih napadaja potjecu oko 2000
godina prije Krista, a nalaze se u tzv. Akadskim tekstovima. Stari Grci smatrali su da je
epilepsija "sveta bolest” i da je odraz opsjednutosti tijela. Po njihovom misljenju samo su
bogovi imali mo¢ uzrokovati napadaj bacajuci ljude na zemlju te ih potom vratiti u zivot.
Da je epilepsija uzrokovana boles¢u mozga prvi je ukazivao Hipokrat koji se suprotstavio
starogrékom misljenju smatrajuci da je mozak izvor epilepti¢kog napadaja. Epilepsiju su
smatrali i zaraznom bolesti tako da su bolesnici bili izolirani od ostalog drustva (4).

Stavovi o bolesti su se kroz vrijeme mijenjali no dominantno pucko shvacanje bolesti
karakterizira izrazita stigmatiziranost kroz sva vremena, sve do dana$njih dana. Unatoc¢
znanstvenim spoznajama o epilepsiji, o njezinom nastanku i nacinima lijeCenja,
stigmatiziranost djece koja od nje boluju odrzala se kao problem i u danasnje vrijeme i

predstavlja veliki problem kako za djecu, tako i za njihove roditelje (4).

1.2. Patofiziologija

Epilepticki napadaj (ictusepilepticus) definira se kao iznenadna epizoda poremeéene
funkcije motorike, senzibiliteta, ponasanja, percepcije te poremecaja svijesti koji ne mora
uvijek biti prisutan. Posljedica je paroksizmalnog izbijanja neurona sive tvari srediSnjeg

zivéanog sustava uzrokovanih njihovom poja¢anom podrazljivoséu (5).

Epilepsija je po svom karakteru rekurentan, stereotipan poremecaj i povezan je s

ekscesivnim, sinhronim i u pocetku ograni¢enim ziv¢anim izbijanjima (5).

Elektrografski gledano postoje tri razine u sredi$njem Zivéanom susStavu koje utje¢u
na nastanak i razvoj specifi¢nih epileptiformnih grafoelemenata:

1. korteks sa svojim pojacanom ekscitabilnoscu,

2. talamus

3. jezgre uz medijalnu liniju i retikularna formacija mozdanog debla (5).



1.3. Genetika epilepsija

U pogledu nasljedivanja epilepsije, smatra se da se epilepsija kao bolest ne nasljeduje.
Medutim, vrlo je vjerojatno da se prenosi predispozicija za epilepticki nacin reagiranja na
razli¢ite vanjske podrazaje. Pri tome treba naglasiti da su genetski Cinitelji daleko
znacajniji kod primarno generaliziranih napadaja, dok je njihova uloga u tzv. parcijalnim

napadajima relativno mala.

Dakle, uglavnom se ne nasljeduje klini¢ki manifestan poremecaj, no u srodnika
bolesnika s epilepsijom ucestalost bolesti vjerojatno ¢e biti visa. Ukoliko jedan roditel]
boluje od idiopatskog oblika epilepsije, rizik obolijevanja za dijete iznosi 4 %. U slucaju
da roditelja boluju od idiopatskog tipa epilepsije, rizik obolijevanja raste na 20-30 %. Ako
jedan od jednojajcanih blizanaca boluje od epilepsije, vjerojatnost epilepsije u drugog

blizanca je 80%, a u dvojajcanih blizanaca pada na 10-20 % (3).

1.4. Uzroci epilepsije

Epilepsije s poznatim uzrokom nastanka nazivamo simptomatskim epilepsijama, dok
se one nepoznatog uzroka nazivaju idiopatske epilepsije. Najcesc¢e uzroke simptomatskih
epilepsija dje¢je dobi predstavljaju traumatska oSteenja mozga, poremecaji u razvoju
mozga i tumori. Traumatska ostecenja mozga mogu se javiti u djece ve¢ u prvim satima
po porodu i najcesée se ofituju mozdanim krvarenjima razli¢itog stupnja i razli¢itih su
uzroka (preuranjen porod, mala porodajna tezina djeteta, infekcije). Danas je sve veci broj
djece koja imaju takav oblik simptomatske epilepsije s obzirom da su razvijene medicinske
metode lijecenja i skrbi novorodencadi rezultirale prezivljavanjem velikog broja takve
djece. Uz traume mozga koje su uocljive neposredno po porodu, danas ima sve vise
traumatskih oSte¢enja mozga koje nastaju kroz djetinjstvo i posljedica su prometnih

nezgoda ili pak nesretnih okolnosti u igri (6).

,,Epilepsije nepoznatog uzroka ili idiopatske epilepsije mogu biti nasljedne (3).*



1.5. Klasifikacija epileptickih napada

Glavno obiljezje, odnosno klinicka manifestacija epilepsije je epilepticki napada;.
Vazno je znati da postoje mnogi razliciti tipovi ili oblici epileptickih napadaja, a jednako
tako se i epilepsije medusobno razlikuju te postoje 1 razliciti oblici epilepsija.
Medunarodno dogovorene klasifikacije epileptic¢kih napada i epilepsija (epileptickih
sindroma) podlozne su stalnim promjenama koje uvjetuju nove spoznaje i saznanja o
bolesti.

,,Epilepsija djecje dobi je dinamicna bolest, bolest koja se razvija kroz godine djetetova
zivota 1 podlozna je mijenjanju. Tijek bolesti karakterizira kod nekih tipova epilepsije
pojava razli¢itih oblika epileptickih napadaja, odnosno nije nuzno da se bolest u istog

djeteta ocituje uvijek samo jednim oblikom epileptickog napadaja (4).*

. Klasifikacija epileptickih napadaja temelji se na nalazima elektroencefalografije
(EEG) i klini¢kim manifestacijama:

e Parcijalni (Zari$ni) napadaji

e Primarno generalizirani napadaji

e Sekundarno generalizirani napadaji (5)

1.5.1. Parcijalni epilepticki napadaji

Parcijalni epilepticki napadaji zapoc¢inju u jednom dijelu mozga, ali se mogu prosiriti
na cijeli mozak. Mogu biti jednostavni kod kojih je svijest u potpunosti ofuvana i

kompleksni kod kojih dolazi do poremecaja svijesti (5).



1.5.1.1.Jednostavni parcijalni epilepti¢ki napadaji

,,Nisu praceni poremecajem svijesti. Bolesnik je sposoban u cijelosti detaljno opisati
sve simptome prozivljene epilepticke atake. Manifestiraju se najces¢e u vidu motorickih,
senzornih, autonomnih i psihickih ataka, ovisno o ishodi$noj kortikalnoj regiji abnormalne

elektri¢ne aktivnosti (5).*

Motorni simptomi su posljedica patoloSkog izbijanja neurona u precentralnoj vijuzi
mozga te se prezentiraju kao kloni¢ko gréenje miSica lica, udova ili zdrijela suprotne
polovice tijela. Kada se napadaj postupno Siri, npr. ako zapo¢ne s mioklonizmima prstiju,
Siri se na cijelu Saku, potom cijelu ruku i na kraju na ¢itavu polovicu tijela. Takav oblik

napadaja zove se Jacksonov hod Zari§nog epilepti¢kog napadaja- motorni Jackson (5).

»Somatosenzorni simptomi su posljedica patoloSkog izbijanja neurona u
postcentralnoj vijuzi mozga, a prezentira se kao iznenadno pojavljivanje osjetnih senzacija
u nekom dijelu tijela koje se Sire na sliCan nadin kao i motoricki napadaji- osjetni

Jacksonovi napadaji (2).

Napadaji s autonomnim simptomima manifestiraju se crvenilom ili bljedocom,
piloerekcijom, znojenjem, povracanjem i inkontinencijom. Radi se o Sirenju abnormalne

elektri¢ne aktivnosti od mozdane kore prema autonomnom zivéanom sustavu (5).

Psihicki simptomi manifestiraju se kao “ve¢ videno” fenomenima ili "nikad videno”

fenomenima, afektivnim i kognitivnim poremecajima (strah, depresija, euforija) (5).

1.5.1.2. Kompleksni parcijalni epilepti¢ki napadaji

Ranije su se kompleksni parcijalni napadaji nazivali temporalna ili psihomotorna
epilepsija. Danas se zna kako kompleksni parcijalni napadaji imaju ishodiste u kori i u
subkortikalnim strukturama temporalnog reznja, ali i u frontalnom, parijetalnom i

okcipitalnom reznju (5).



Kompleksni parcijalni epilepticki napadaji manifestiraju se raznolikim psihickim

simptomima:

stanjima smusSenosti,

stanjima koja nalikuju sanjanju,
sumracnim stanjima,

iluzijama,

halucinacijama (vidne, slu$ne, njusne, okusne i taktilne) (5).

Nakon napadaja, u postiktalnoj fazi, prisutni su glavobolja i smusSenost. U bolesnika s

kompleksnim parcijalnim epileptickim napadajima EEG izmedu dva napadaja najcesce je

normalan ili moze pokazivati kratkotrajna izbijanja usiljenih valova i Siljaka. S obzirom na

to da ti napadaji po¢inju najcesce u medijalnom ili donjem dijelu temporalnog reznja EEG

snimljen za vrijeme napadaja ne mora pokazivati lokaliziraju¢e znakove (5).

1.5.2. Generalizirani epilepticki napadaji

Primarno generalizirani epilepticki napadaji mogu biti konvulzivni 1 nekonvulzivni.

Razlikuju se:

Mali napadaji (apsansi, petit mal)

Generalizirani toni¢ko-kloni¢ki napadaji (grand mal napadaji)
Tonicki napadaji

Kloni¢ki napadaji

Atonicko-astati¢ki napadaji

Mioklonizmi (5)

1.5.2.1.Apsansi

Apsans je kratkotrajni gubitak svijesti s prestankom aktivnosti ukljucivsi i disanje.

Javlja se iskljuc¢ivo u djece (5).



1.5.2.1.1. Jednostavni apsans napad

,,Odlikuje se naglim pocetkom i zavrSetkom u vidu prekida svijesti i prestankom
drugih mentalnih funkcija, uz minimalne motorne znakove. Osoba sa ovim tipom napada
iznenada 1 naglo prekida aktivnost i doslovno je odsutna tijekom napada. O¢i su okrenute
malo navise, pogled je prazan i ukocen, kao da gledaju u prazno. Moze postojati sitno
treptanje. Ne dolazi do pada, obi¢no se zadrzi polozaj u kojem je osoba bila na pocetku
napada. K svijesti se dolazi naglo, nastavlja se zapoceta aktivnost. Sama osoba nije svjesna
napada. Napadi obi¢no ometaju uobicajenu aktivnost, tim vise, ukoliko su duzi. Sam napad
traje od 6 do 25 sekundi, najcesce 8 do 15 sekundi. Postoje i krac¢i napadi, ali se oni teze
klini¢ki primjecuju (jasno se vide na EEG snimanju). Tijekom napada osoba ne reagira na
pozive, ali pri kraju napada poziv po imenu moze prekinuti napad (7).“ Tipi¢ni apsans

prestaje do puberteta osim u rijetkim slucajevima (5).

1.5.2.1.2. Kompleksni atipi¢ni apsansi

Manifestiraju se:

e Automatizmima (treptanje o¢ima, mljackanje, klimanje glavom),
e Blagom kloni¢kom simptomatologijom

e Promjenama u tonusu muskulature,

e Autonomnim poremecajima (Sirenje zjenica, rumenjenje, tahikardija) (5).

1.5.2.2. Generalizirani tonicko-klonicki napadaji

,, Veliki napadaj (grand mal) najéeS¢e zapocCinje iznenada, bez aure, no kod dijela
bolesnika javlja se aura (predznak). Prema znacajkama aure moze se odrediti primarno

ishodiste epileptickog napadaja (5).*



Gubitak svijesti nastaje naglo uz krik zbog spazma laringealne muskulature, tonicki
spazam svih miSica tijela i pad. O¢i su otvorene, zubi stisnuti, ruke savijene u laktovima,
stisnutih Saka, a noge su ispruzene. U ovoj fazi bolesnik ne diSe i postaje cijanoti¢an.
Dolazi do inkontinencije mokrace, rjede i stolice. Potom slijede klonicki gréevi uz snazan
inspirij. Klonicki su gréevi ritmicke i sinhrone kontrakcije svih misica tijela. U toj fazi Cest
je ugriz jezika kao i pojava pjene zbog hipersalivacije i klonickih kontrakcija misi¢a
zvakaCa. Postepeno se klonizmi smiruju, miSi¢i postaju hipotoni¢ni i bolesnik pocinje
disati. Za vrijeme cijelog napadaja bolesnik je bez svijesti. U postiktalnoj fazi napadaja
konvulzije se smiruju, bolesnik je u dubokoj komi. Zjenice su Siroke, puls ubrzan, a disanje
nepravilno. Postupno se bolesnik vraca k svijesti, no osjeca se umornim i pospanim. Postoji
potpuna amnezija za napadaj, osim za auru ako ju je imao. Interiktalni EEG je promijenjen,

javlja se generalizirani §iljak-val kompleks (3).

1.5.2.3. Atonicki, astaticki napadaji

,,Napadaji su karakterizirani gubitkom svijesti i mentalnom retardacijom. Tijekom
napadaja, ako je gubitak posturalnog tonusa generaliziran, dijete pada na zemlju tako da

su padovi i ozljedivanja Cesti (5).*

1.5.2.4. Miokloni napadaji

,Manifestiraju se naglim, vrlo brzim trzajima skupine misi¢a, najceS¢e bez gubitka
svijesti. Generalizirani mioklonus obi¢no uzrokuje pad. EEG-om se biljezi generalizirani

iregularni Siljak-val kompleks, a promjene su ¢esto asimetri¢ne (5).*



1.5.2.5. Toni¢ki napadaji

Radi se o naglom gubitku svijesti i tonickom gréu tijela. Napadaj traje 10-20 sekundi
s padom na tlo. Ponekad moze do¢i i do devijacije glave i oiju u jednu stranu, a tipicno je
da nastaju za vrijeme sna. Cesti su u osoba s poremeéajem razvoja i mentalnom

retardacijom (5).

1.6. Epilepticki status

U 75 % bolesnika epilepticki status prva je manifestacija bolesti. Ukoliko epilepticki
napad traje duze od 30 minuta, ili se javljaju epilepti¢ki napadi jedan za drugim, a bez

oporavka svijesti izmedu njih, govorimo o epilepti¢kom statusu (5).

Epilepticki status moZe biti:
e Generalizirani (u obliku tonicko-klonickih gréeva i apsansa)

e Parcijalan ( jednostavni, kompleksni i sa sekundarnom generalizacijom)

,,Najces¢i i potencijalno po Zivot najopasniji je generalizirani konvulzivni status
epilepticus, koji zahtjeva hitan medicinski tretman (8).«

Epilepticki status ugrozava zivot zbog razvoja kardiorespiracijske disfunkcije,
hipertermije, metaboli¢kih promjena, jer svi ti poremec¢aji mogu ireverzibilno oStetiti

mozak (5).

Najces¢i su uzroci statusa:

naglo prekidanje uzimanja antiepileptika,

metabolicki poremecaji,

upale S7S-a,

refrakterne epilepsije,

trauma glave (5).



1.7. Epilepticki sindromi

Epilepticki sindrom je skup simptoma koji zajedno daju definiranu klini¢ku sliku.
Radi se o specifi¢nim tipovima epilepsije koja se javlja u odredenoj zivotnoj dobi bolesnika
i ukljucuju razvojne anomalije, karakteristike EEG-a i vrstu napada. U istog se bolesnika
tijekom zivota moze javiti vise vrsta napadaja te su kod tih bolesnika epilepticki napadaji
Cesto povezani s genetskim uzrocima i praceni tipicnim neuroloskim znacima i

simptomima (5).

Razlikujemo:
e Westov sindrom-infatilnispazmi

e Lennox-Gastautov sindrom (5).

1.7.1. Westov sindrom

Maligni je mijeSani epilepticki sindrom multiple etiologije. Svrstava se u skupinu
mijesanih epileptickih sindroma jer ima primarno i sekundarno generaliziranih i

multifokalnih izbijanja (9).

Postoji trijas simptoma koji opisuje Westov sindrom:
e Infatilnispazmi
e Psihomotorna retardacija

e Hipsaritmija (9)

,Navedeni trijas vaZan je putokaz za dijagnozu Westovog sindroma, premda se

dijagnoza moze postaviti ako i jedna od tri sastavnice ovog trijasa manjka (9).*

Taj tip epileptickog napada javlja se u dobi od 3. do 9. mjeseca zivota. Prestaje do 3.
godine Zivota, ali se potom moze javiti drugi oblik napadaja. Ne reagiraju dobro na

epileptike (5).
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1.7.2. Lennox-Gastautov sindrom

Sindrom se sastoji od generaliziranih tonicko-kloni¢kih napadaja, atonickih,
mioklonickih i tipi¢nih apsansa. Javlja se u djetinjstvu, od 1. do 8. godine zivota, a
prognoza je losa. U djece je Cesta mentalna retardacija, a uzroci ovog sindroma su slicni
uzrocima Wesovog sindroma. EEG biljezi spora izbijanja Siljaka i kompleksa Siljak-val. U

lijecenju se primjenjuje politerapija (5).

1.8. Simptomatske generalizirane epilepsije

. Pojavljuju se nakon ili u momentu nastanka mozdanog udara, kod tumora mozga,
upala srediSnjeg Ziv€anog sustava, prekomjernog uzivanja alkohola ili po prestanku
uzimanja alkohola, pri traumatskim ozljedama mozga. Oko 12 % osoba s traumom mozga
razvije posttraumatsku epilepsiju. Prestanak uzimanja alkohola u alkoholi¢ara uzrokuje

grand-mal epilepti¢ke napadaje u prvih 48 sati od prestanka pijenja. EEG nalaz je uredan

(5).«

1.9. Febrilne konvulzije

,»Sindrom febrilnih konvulzija oznacava pojavu epileptickih napadaja u febrilitetu u
dojenackoj dobi ili djetinjstvu, obicno u dobi od 3 mjeseca do 5 godina, bez dokazane
infekcije srediSnjeg zivéanog sustava ili drugog definiranog uzorka (9).“ Dogada se u
vruéici preko 39 °C (5).

Jednostavne febrilne konvulzije traju manje od 15 minuta, a karakterizirane su

generaliziranim gréevima (5).
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Kompleksne febrilne konvulzije:
e traju dulje,
e ponavljaju se,
e karakterizirane su ZzariSnim simptomima, npr. slabo$¢u polovice tijela ili

jednostranim koc¢enjem udova (5).

Konvulzije se prekidaju primjenom diazepama, a svakako roditelje treba upozoriti na
preveniranje i suzbijanje vrucice. Febrilne konvulzije obi¢no imaju dobar ishod s
razmjerno malim brojem neuroloskih poremecaja i kasnije prijelaza u epilepsiju. Razvoj
epilepsije povezan je s epileptogenim promjenama na EEG-u djeteta s febrilnim

konvulzijama ili ako zbog dugotrajnih konvulzija nastane oStecenje mozga (10).

1.10. Dijagnostika epilepsije

»Svaki gubitak svijesti nije epilepticne prirode, ali zahtijeva pazljivo etiolosko
dijagnosticiranje. Potreban je detaljan neuroloski pregled i obrada kako bise postavila
dijagnoza epilepsije. Za postavljanje dijagnoze potrebno je uzeti temeljitu anamnezu
bolesnika (detaljan opis znakova — bolesnikov opis napadaja dopunjen podacima svjedoka
napadaja), utvrditi uzrok epileptickog napadaja, iskljuciti sve ostale moguce uzroke,

odrediti op¢i i neuroloski status bolesnika te uciniti EEG (2).

Anamneza ukljucuje i podatke o prethodnim zdravstvenim poremecajima u bolesnika,
0 njegovim zivotnim navikama, podatcima o kraniocerebralnim povredama, intoksikaciji,

infekcijama, metaboli¢kim bolestima (3).

Ispitivanja radi utvrdivanja uzroka mogu ukljucivati razlicita ispitivanja krvi (ovisno o

uzroku na koji se sumnja) koja ukljucuju:

kompletnu krvnu sliku,

glukozu u krvi,

ispitivanja funkcije jetre,

ispitivanje funkcije bubrega (5).
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U vedini slucajeva dijagnozu epilepsije postavljamo tek nakon dva (ili vise) potvrdena

napadaja (5).

1.10.1. Elektroencefalografija (EEG)

,EEG je najvrjednija pretraga u dijagnozi epilepsije. Temeljem promjena u EEG-u
potvrduje se sumnja na epilepsiju. EEG omogucuje klasifikaciju vrste epilepsije i moze
uputiti na lokalizaciju epileptickog zarista. EEG je vazan i pri odluci o ukidanju
antieptileptika. Koristi se standardno snimanje- EEG u trajanju od 20 minuta na minimalno
16-kanalnom aparatu kao i specijalne tehnike kojim se povisuje osjetljivost metode (5).
Takoder se koristi:

e kontinuirano 24-satno registriranje EEG-a,

e polisomnografija,

e magnetoencefalografija,

e kombinacija EEG registracije s videomontiranjem.

Izmedu napadaja kod gotovo 2/3 bolesnika s epilepsijom EEG mozZe biti uredan (5).

1.10.2. Ostale dijagnosticke metode

U dijagnostici epilepsije koriste se 1 druge dijagnosti¢ke metode u cilju razjaSnjavanja
mogucih uzroka epilepsije.

To su:

e neuroradioloska dijagnostika- kompjutorizirana tomografija (CT)

e magnetska rezonancija (MR) mozga,

e angiografija-kontrastna pretraga krvnih zila mozga.
Od neurofunkcionalnih pretraga koriste se:

e PET-ispitivanje metabolic¢kih funkcija dijelova mozga, radioaktivno obiljezenom

glukozom
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e SPECT-vezanje radionuklida obiljeZzenog tehnecijom pri prolasku mozgom,
tijekom epileptickog napadaja moze se vidjeti hipoperfuzija u odredenom dijelu

mozga.

Takoder se vrSe i psihijatrijska testiranja i geneticki testovi (5).

1.11. Diferencijalna dijagnoza epilepsije

U diferencijalnoj dijagnozi posebice u obzir dolaze nesvjestice (sinkope) razlicite
etiologije. Sinkope obi¢no daju odredene premonitorne simptome i najceS¢e nema

konvulzija i urinarne inkontinencije (5).

Sinkopalne atake kratkog trajanja mogu biti pra¢ene autonomnim simptomima kao $to
je:

e bljedilo,

e pad sistemnog tlaka,

e slab puls,

e anakon povratka k svijesti nema smetenosti ili dezorijentacije.

U male djece mogu se javiti afektivni respiratorni spazmi tijekom placa, ljutnje, boli i

straha, a koji mogu imitirati epilepti¢ne napadaje.

,,Ne-epilepticni psihogeni napadaji se javljaju u emocionalno nestabilnih osoba,
najcesce u prisutnosti ocevidaca, bizarnog su karaktera, npr. nepravilne kretnje udova,
forsirano zatvaranje o€iju, opistotoni¢ni polozaj, pokreti glave po shemi "ne-ne”. Sve
dijagnosticke sumnje da li se radi o epileptickom napadaju mogu se rijesiti viSekratnim

ponavljanim EEG-om, po mogucnosti EEG videopoligrafijom (5).*
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1.12.  Lijecenje epilepsije

Osnovna svrha lijeCenja epilepsije prevencija je nastanka epileptickog napadaja, 1 to
redovitim uzimanjem ordinirane medikamentozne terapije. Lijeenje je individualno i

ovisi o mnogim ¢imbenicima (dob, spol, vrsta epilepsije, komorbiditet) (2).

1.12.1. Medikamentozno lije¢enje

Lijecenje epilepsije provodi se antiepilepticima, a uvjet za zapocinjanje terapije je
ispravno postavljena dijagnoza epilepsije. Izbor lijeka koji ¢e se koristiti u lijeCenju ovisan

je primarno o tipu epileptickog napadaja, odnosno epileptickog sindroma (11).

Jako je vazno i potrebno roditelje temeljito informirati o razlozima zbog kojih je
neophodno da dijete redovito uzima propisivani lijek, o nacinu primjene lijeka i moguéim
nezeljenim djelovanjem te o duZini trajanja lijeCenja 1 prognozi bolesti. Od koristi je
upoznati ih sa spoznajom da ne postoji niti jedan antiepilepticki lijek koji pruza potpunu
zaStitu u tom smislu da moZe sigurno sprijeciti pojavu novog napadaja, ve¢ znatno

umanjuje vjerojatnost njegove pojave (11).

Ponekad i uz redovito uzimanje lijeka dogada se da dijete ima epilepti¢ke napadaje te
ga je potrebno zamijeniti drugim antiepileptickim lijekom $to ponekad u roditelja i vece
djece izaziva sumnju u njihovo djelovanje opcenito 1 moze biti uzrokom odbijanja terapije
ili pak njenom neredovitom uzimanju. U osobito teskim oblicima epilepsija koje se o¢ituju

Cestim ponavljanjima napadaja potrebno je lijeCenje s nekoliko (naj¢esce dva) lijeka (11).

»Svakom djetetu koje boluje od epilepsije treba omoguciti $to bolju kvaliteta Zivota.
To podrazumijeva dobru kontrolu epileptickih napadaja redovitim uzimanjem
antiepilepticke terapije 1 pozitivan stav prema bolesti koji se postize aktivnim
sudjelovanjem u razli¢itim zivotnim i interesnim aktivnostima. Da bi dijete u svemu tome
bilo uspjesno potrebno je da o njemu kontinuirano skrb vodi tim kojeg ¢ine roditelji,
lije€nici, odgajatelji, ucitelji, profesori, prijatelji. To je jedini poZeljni nacin da se dijete ne

osjeca izolirano i da bude potpuno prihvaéeno od drustvene zajednice (11).
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,,Medikamentozno lijecenje epilepsija iskljucivo je simptomatsko. Antiepilepticki
lijekovi (AEL) suprimiraju epilepticka izbijanja i/ili sprjeavaju Sirenje epileptickih
praznjenja. Cilj je lijeCenja dobra kontrola napadaja i najniza ucinkovita doza koja ima
minimalni utjecaj na svakodnevni Zivot bolesnika. Potrebno je ve¢u prednost dati lijeCenju
ve¢om dozom jednog antiepileptika (monoterapija) pred niskim dozama vise antiepileptika
(politerapija). U oko 70 % bolesnika dobra se kontrola napadaja postize monoterapijom.
AEL je potrebno racionalno primjenjivati §to podrazumijeva dobar odabir, pravilnu dozu
i brigu o individualnim karakteristikama posebnih skupina bolesnika-zivotna dob, Zene u
fertilnoj dobi, komorbiditet (5).

»Danas na trziStu postoje Cetiri generacije AEL koji se primjenjuju u lijeCenju
pojedinih epileptickih napadaja. AEL 1. generacije su najstariji lijekovi u lijeCenju

epilepsije (5).

Tablica 1. Antiepilepticki lijekovi koji se primjenjuju u lije¢enju epilepsijskih napadaja

).

Antiepileptici I. generacije Fenobarbiton, metilfenobarbiton, primidon
Antiepileptici Il. generacije Karbamazepin, fenitoin, sultim
Antiepileptici Ill. generacije Etosuksimid, valproat

Antiepileptici IV. generacije Lamotrigin, topiramat, gabapentin, vigabatrin,
levetiracetam, oksarbazepin, pregabalin

Sljedeca pravila mogu biti od koristi u postizanju kontrole napada (13):
o Dase epilepsija dijagnosticira na vrijeme;
o Da se poslije prvog napada ne uvode antiepilepti¢ni lijekovi, jer nekad se dogodi
da se nakon tog napada ni jedan vise ne ponovi ili se ponovi poslije vise godina.,
ako se radi o mladoj Zivotnoj dobi, kod urednog EEG nalaza, kako standardnog

tako 1 nakon provokacija, urednog neuroloskog statusa i ako je obiteljska anamneza
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negativna. Tada bolesnik treba izbjegavati faktore koje dovode do napadaja:
nespavanje, alkohol, stres, naglo uzimanje velike koli¢ine tekucine, itd. [zuzetak
od ovog pravila su slucajevi kada je poznat uzrok koji ¢e dati ponovljene napade;

e Ne treba lijeciti epilepsije kod kojih se napadi dogadaju veoma rijetko;

o EEG promijene bez klinicke manifestacije bolesti nisu indikacija za primjenu
antiepileptika;

e Vazno je da se u pocetku terapije daju manje doze uz postepeno povecanje kako bi
se izbjegle nuspojave

e Broj dnevnih doza treba biti $to manji;

o Obustavljanje terapije se provodi ako pacijent nije imao napade tijekom tri godine,
ako je EEG nalaz uredan, ako je uredan psihicki status. Ukidanje AEL vrsi se
postupno tijekom viSe mjeseci uz nuzno upozorenje bolesnika na moguénost
recidiva.

o Lijecenje ne smije prekinuti trudnica, jer moze uci u status epileptikus, a takoder
ni majka dojilja ne bi trebala prekidati lijeenje, jer dijete dojenjem unosi manje

lijeka nego Sto ga je unosilo intrauterino.

,Lije€enje epileptiCkog statusa je posebice slozena zadaca, jer on ugrozava zivotne
funkcije. Najvaznije je osigurati prohodnost disnih putova, suzbijanje popratnog edema
mozga, otklanjanje poremec¢enog metabolizma te wuskladiti stanje diSnog i

sréanokrvnozilnog sustava (5).

1.12.2. Kirursko lijecenje

,,Epilepsija je ponekad vrlo uporna kroni¢na bolest koju ne mozemo kontrolirati
lijekovima. Ukoliko je lijeCenje bezuspjesno dulje od dvije godine treba razmotriti
mogucnost neurokirurS§kog lijecenja. O operativnom lijeCenju treba razmiSljati i u
slu¢ajevima kada bolesnik uz terapiju nema napadaje, ali je zbog dugotrajne terapije razvio
teSke nuspojave. NeurokirurS$ko lijecenje treba planirati odmah nakon dvije godine
bezuspjesne terapije lijekovima kako bi se izbjegla trajna oSte¢enja mozga koja se javljaju

zbog nekontroliranih napada (4).
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Svakog bolesnika treba prije operacije precizno obraditi slozenim pretragama kako bi
se procijenili njegovi izgledi za ozdravljenje poslije operacije, odnosno kako bi se

ustanovilo je li bolesnik dobar ,,kandidat* za neurokirurski zahvat.

Preoperativna obrada ukljucuje (4):
e EEG i Video EEG snimanja,
e snimanja s dubokim elektrodama tj. s elektrodama koje se operativno ugraduju,

e CT, MR i SPECT snimanja

e psihijatrijska i neuropsiholoska testiranja bolesnika.

Cilj preoperativne obrade je to¢no definirati zariSte iz kojeg dolaze epilepticka
izbijanja koja uzrokuju napadaje te procijeniti mogucnost neurokirurskog odstranjenja toga
podrugja bez ostecenja zdravih dijelova mozga i njegovih funkcija (4).

,,Bolesnici koji imaju progresivne (napredujuce) bolesti mozga ¢iji uzroci nam danas
jos nisu poznati, kao 1 bolesnici koji su umno zaostali ili imaju dusevnu bolest ne smiju se
operirati jer su mogucnosti izljeCenja putem operacije male, a u nekim slucajevima
neurokirursko lijeCenje moze ¢ak i pogorsati njihovo stanje. Takoder ne¢emo operirati
bolesnike koji imaju i na lijevoj i na desnoj strani promjene koje predstavljaju izvor
epileptickih napadaja. Dvije godine nakon izvedene operacije u odsustvu napadaja
mozemo poceti smanjivati doze lijekova. Odluka o ukidanju terapije donosi se zajedno s

bolesnikom i njegovom obitelji (4).«

1.12.3. Vagalna stimulacija

,,Ovo je novija, nefarmakoloSka metoda lijeCenja epilepsije. Indicirana je prvenstveno
u bolesnika s zarisnim epilepsijama, premda postoje izvje$¢a o povoljnim rezultatima u
pacijenata s generaliziranim epilepsijama. RijeC je elektrostimulatoru koji se implantira
supkutano na prsnom koSu, dok se dvije helikalne elektrode povezuju s lijevim n. vagusom
na vratu. Generator producira niskofrekventnu (30 Hz) stimulaciju, uobicajeno kroz 30
sekundi, s pauzama od 5 minuta, premda je sustav moguce 1 drugacije programirati. Uz to,

bolesnik ima na raspolaganju magnet kojim moze sustav dodatno aktivirati (npr. u slucaju
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aure) ili ga deaktivirati. Mehanizam kojim vagalna stimulacija ostvaruje antikonvulzivni
ucinak nije sasvim jasan; moguce je rije¢ o primarnom djelovanju na elektri¢nu aktivnost
mozga, no nije iskljucen i1 posredni ucinak preko neuroprijenosnika. Nuspojave su
relativno rijetke i blage: promuklost, kasalj, Stucanje, dispneja, grlobolja. Osnovni je
nedostatak visoka cijena. U principu, bolesnici nakon ugradnje vagalnog stimulatora i dalje
trebaju uzimati antiepilepijske lijekove, no broj napadaja znatno se prorjeduje, a potrebne

doze lijekova su bitno nize (3).*

1.13. Provodenje i evaluacija zdravstvene njege

Uloga i zadatci medicinske sestre pri pojavi epileptickog napada su (2):
e Skrb za dijete u vrijeme i poslije napada
e Odrzavanje prohodnosti disnih putova
e Nadzor vitalnih parametara
e Stalna procjena i prikupljanje podataka
e Pomoc¢ i edukacija roditelja

e Vodenje evidencije

Visok rizik za ozljede u/s epileptickim napadom.

Ova sestrinska dijagnoza bitna je kod epilepsije jer se moze dogoditi da dijete tijekom
napadaja padne i moze do¢i do teske povrede glave. Medicinska sestra mora biti vrlo

oprezna i poduzeti sve mjere da se dijete ne ozlijedi tijekom napadaja.

Cilj: Dijete se nece ozlijediti tijekom epileptickog napada.
Intervencije:

1. uslucaju aure pole¢i dijete
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prilagoditi prostor kojim se dijete krece: odmaknuti namjestaj, presvuci podove i
namjesStaj mekanim materijalima, izbjegavati mokar i sklizak pod

koristiti plasticne tanjure, Salice i CaSe

educirati dijete da izbjegava penjanje na stolicu ili ljestve

educirati dijete, ako su napadaji ucestali, da nosi udobnu odjecu i stitnike za

koljena, laktove i glavu

Neupucenost u/s osnovnom bolesti, terapijom i na¢inom Zivota.

Ova sestrinska dijagnoza Cesta je kod epilepsije, jer su djeca na samom pocetku bolesti

neupuceni u samu bolest, terapiju i nacin zivota. Zato je vazno da to medicinska sestra

promijeni i educira dijete i roditelje.

Cilj: Dijete i roditelji ¢e biti upuceni u stanje svoju bolest / bolesti svog djeteta, terapiju i

nacin zivota do kraja hospitalizacije.

Intervencije:

1.

provjeriti djetetovo znanje i znanje roditelja o bolesti, terapiji, komplikacijama,
nacinu zivota

razgovarati s djetetom i roditeljima te pritom razjasniti nedoumice, pogresne
stavove i predrasude

educirati dijete i roditelje o redovitom uzimanju terapije, nezeljenim pojavama i
redovitom lije¢nickom pregledu

ohrabriti dijete na verbalizaciju problema

5. poticati obitelj da odrzi iskrene i tople odnose sa svojim djetetom bez obzira na

njegovo ponasanje

provjeriti usvojeno znanje

Strah u/s ponovljenim epilepti¢kim napadima.

Ova sestrinska dijagnoza bitna je kod epilepsije jer se djeca osjec¢aju depresivno,

besperspektivno i tesko prihvacaju svoje stanje. Zato medicinska sestra mora djetetu
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pomo¢i da smanji strah te mu pruziti potporu, poticati da se drzi preporuka i osigurati

podrsku u zajednici.
Cilj: Dijete ¢e smanjiti osjecaj straha

Intervencije:
1. pruziti djetetu emocionalnu potporu
2. navesti mu pozitivne primjere kod vrSnjaka
3. poticati i ohrabrivati obitelj da mu bude potpora
4. ukljuciti ga i upoznati s grupom djece koja boluju od iste bolesti kako bi mu
pomogli da shvati da nije sam te medusobnim razgovorom omoguciti verbalizaciju

osjecaja.
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5. CILJ RADA

Djeca su vrlo kompleksan i osjetljiv segment populacije, koji zahtjeva specifi¢ni
postupak od strane zdravstvenih djelatnika. Zadatci medicinske sestre u svakodnevnom
radu s djecom su ozbiljni i slozeni, a postaju jo$ zahtjevniji u pracenju djeteta s epilepsijom.
Uvodenjem procesa zdravstvene njege kao i suvremene metode rada, medicinske sestre
dobivaju moguénost osmisljenijeg, logi¢nijeg, sustavnijeg i svestranijeg iskazivanja svog

odnosa prema bolesnom djetetu i roditeljima.

Kao i sva druga djeca, dijete s epilepsijom, zeli biti prihvaceno, prilagodeno 1 biti
poput ostalih. Roditelji su, posebno na pocetku bolesti, preplavljeni osje¢ajem straha i
neizvjesnosti. Postavljaju si pitanja: Moze li se moje dijete igrati ili i¢i u Skolu bez nadzora?
Sto ako dobije napadaj? Sto ¢e o njemu misliti ostala djeca i odrasli? Hoée li odgajatelji i
ucitelji preuzeti odgovornost? Hoce li se prema njemu odnositi jednako kao prema drugoj

djeci?
Cilj ovog rada je istraziti percepciju kvalitete Zivota djece s epilepsijom.

Specifi¢ni ciljevi rada su utvrditi koji faktori utjecu na bolju percepciju kvalitete zivota

te utvrditi najprimjerenije nacine podizanja kvalitete zivota djece s epilepsijom.
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6. 1ZVOR PODATAKA | METODE

1.1. Uzorak

Uzorak je dobiven sluc¢ajnim odabirom pacijenata koji se nalaze na ambulantnom
lijeCenju u Klinickom bolnickom centru Split. Sudjelovalo je 30 ispitanika; roditelji

pacijenata.

U istrazivackom uzorku bilo je 11 (11; 37 %) Zenske djece i 19 (19; 63 %) muske djece

Sto je prikazano slikom 1.

SPOL

Zensko; 11; 37%

musko; 19; 63%

Slika 1. Spolna struktura djece oboljele od epilepsije

Prema dobnoj strukturi viSe od polovice istrazivackog uzorka, toc¢nije njih 53 % je

starije od 12 godina, 33 % ih je u rasponu od 7-12 godina, te 13 % u rasponu od 2-7 godina.

Prosjec¢na dob istrazivackog uzorka je 11,6 + 3,66 godina. Raspon godina se kreée od

2-18 (slika 2).
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Slika 2. Dobna struktura djece oboljele od epilepsije
1.2.  Metode

Istrazivanje je provedeno tijekom prosinca 2015. godine. Nakon odobrenja Etickog
povijerenstva KBC-a Split (Klasa: 500-03/15-01/26; Ur.br.: 2181-147-01/06/J.B.-15-2)
provedeno je anketno ispitivanje roditelja o percepciji kvalitete Zivota njihove djece
oboljele od epilepsije. Ispitanicima je objasnjeno da se istrazivanje provodi u svrhu izrade
zavrSnog rada studentice sestrinstva, zajam¢ena im je povjerljivost podataka i anonimnost
te su dobrovoljno pristali na sudjelovanje. Nakon pristanka roditelja upitnik je provodila

studentica sestrinstva. Prosje¢no vrijeme trajanja svake ankete je bilo 10 minuta.

U provedenom istrazivanju koriSten je upitnik o percepciji kvalitete zivota djece sa

epilepsijom koji je napravljen u suradnji s mentoricom.

Upitnici su prilagodeni odredenoj dobnoj skupini oboljele djece. U istrazivanju su
koriStena 4 upitnika i to upitnici za djecu od 1-4 godine, 5-7 godina, 8-12 godina te upitnik
za tinejdzere (13-18 godina).

Upitnik je podijeljen u niz kategorija pocevsi od kategorije s opéim podatcima,
kategorije o subjektivnoj procjeni kvalitete zdravlja i Zivota te od kategorija u kojima se
procjenjivalo  tjelesno  funkcioniranje, emocionalno  funkcioniranje, socijalno

funkcioniranje, funkcioniranje u skoli, simptomi epilepsije, lije¢enje i komunikacija.
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Svaka od navedenih kategorija se sastojala od odredenog broja pitanja na koje su

Ispitanici mogli odgovoriti s jednim od 5 ponudenih odgovora:

0.

1
2
3.
4

Nikada
Gotovo nikada
Ponekad
Cesto

Gotovo uvijek

1.3. Analiza podataka

Za analizu podataka koriStena je deskriptivna statistika. Statisticka analiza ukljucivala

je distribuciju frekvencije, mjere centralne tendencije (aritmeticka sredina) s

odredivanjem mjere rasprsenja rezultata (standardna devijacija).
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/. REZULTATI

Dobiveni rezultati pokazuju da 29 ispitivane djece (97 %) boluje od primarne

epilepsije, dok samo jedno dijete (3 %) boluje od sekundarne epilepsije.
Kod najveceg broja djece bolest je dijagnosticirana u prvoj godini zivota (20 %).
Prosje¢na dob dijagnosticiranja bolesti je 5,3 + 3,64 godina (slika 3).

Dijagnosticiranje epilepsije (god. Zivota)

3

6
4
3
2 2 2
11 11
111 FFLEXNFERE
1. 2. 3. 7

4. 5. 6. 8. 9. 10. 11. 12. 13. 14. 15. 16. 17.

O P, N W &~ U1 O

4
Slika 3. Dob dijagnosticiranja bolesti

Najveci broj roditelja, njih 8 (27 %) je ocijenilo kvalitetu Zivota svoje djece sa 10/10.
Udio od 23 % ih je ocijenio sa 7/10, 20 % sa 6/10 dok niti jedan roditelj nije ocijenio

kvalitetu zivota svog djeteta s 3/10 i manje.

Prosje¢na ocjena kojom su roditelji ocijenili kvalitetu zivota svog djeteta je 7,8 +1,91
(Slika 4).
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Subjektivna procjena kvalitete Zivota
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Slika 4. Subjektivna procjena kvalitete oboljele djece

Udio od 27 % roditelja je ocijenilo zdravlje svoje djece sa 8/10, dok nijedan roditelj
nije ocijenio zdravlje svoje djece s manje od 3/10.

Prosjecna ocjena kojom su ispitanici ocijenili zdravlje djece je 7,6 £ 1,77 ( Slika 5).

Subjektivna procjena zdravlja

10 30%
8 25%
6 20%
4 1395%

10%
2 -0 0 0 5%
O U /0 \vJ \vJ O%
&N N
.9
&

Slika 5. Subjektivna procjena zdravlja oboljele djece

Veliki dio roditelja, ¢ak njih 67 % je odgovorilo da njihova djeca nikada nemaju

poteskoca pri hodanju duze od pola sata.

Njih 17 % je reklo da djeca ponekad osjecaju poteskoce, dok se kod samo jednog

djeteta poteskoce javljaju gotovo uvijek ( slika 6).
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Poteskoce pri duzem hodanju
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Slika 6. Poteskoc¢e u duzem hodanju

Najveéi broj ispitanika (43 %) su rekli da njihova djeca ponekad osjecaju poteskoce

pri tr¢anju, dok je 33 % reklo da djeca nikada nemaju poteskoce pri tréanju (slika 7).

Poteskoce pri trcanju
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Slika 7. Poteskoce pri tréanju

1z rezultata prikazanih na slici 8 vidljivo je da je polovica ispitanika (50 %) rekla da
njihova djeca nikada nemaju poteskoce pri sportskim aktivnostima/igri , dok ih je 40 %

reklo da imaju ponekad ili gotovo nikada.

Kod samo 3 % djece poteskoce se javljaju gotovo uvijek (slika 8).
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Poteskoce pri sportskim aktivnostima /igri
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Slika 8. Poteskoce pri sportskim aktivnostima/igri
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Sto se ti¢e poteskoca pri podizanju tezih stvari 67 % ispitanika je reklo da ih njihova

djeca nikada nemaju, dok ih je 13 % reklo da ponekad imaju poteskoce (slika 9).

Poteskoce pri podizanju tezih stvari
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Slika 9. Poteskoce pri podizanju tezih stvari
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1z slike 10 je vidljivo kako je 83 % ispitanika reklo da njihova djeca nikada ili gotovo

nikada nemaju poteskoce pri samostalnom kupanju ili tusiranju.

Udio od 7 % ih je izjavilo da njihova djeca imaju gotovo uvijek poteskoce (slika 10).
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Poteskoce pri samostalnom kupanju ili tusiranju
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Slika 10. Poteskoce pri samostalnom kupanju ili tuSiranju

Slika 11 nam pokazuje da 57 % djece nikada ne osjeca manjak energije (umora), a

27 % ih ponekad osjecaju.

Osjecaj manjka energije (umora)
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Slika 11. Osjec¢aj manjka energije (umora)

7.1. Emocionalno funkcioniranje
Polovica ispitanika (50 %) je reklo da njihova djeca ne osjecaju strah, dok ih je 46 %

izjavilo da osjecaju ponekad ili ¢esto. Kod jednog djeteta (3 %) strah je prisutan gotovo
uvijek (slika 12).
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Osjecaj straha
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Slika 12. Osjecaj straha

Iz rezultata je vidljivo da 57 % roditelja negira prisutnost bespomoc¢nosti kod svoje

djece, dok kod 43 % djece osjecaj bespomocnosti se javlja ponekad/Cesto ( slika 13).

Osjecaj bespomoénosti
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Slika 13. Osjecaj bespomo¢nosti

Cak polovica ispitanika je izjavila da je kod njihove djece prisutan osje¢aj tuge i

bezvoljnosti, dok kod druge polovice taj osjecaj izostaje (slika 14).
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Osjecaj tuge i bezvoljnosti
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Slika 14. Osjecaj tuge i bezvoljnosti

Slika 15 nam pokazuje da je 50 % ispitanika reklo da njihova djeca nikada/gotovo

nikada ne osjecaju napetost i zabrinutost, dok drugih 50 % osjeca ponekad/Cesto.

Osjecaj napetosti i zabrinutosti
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Slika 15. Osjecaj napetosti i zabrinutosti

Iz rezultata je vidljivo kako 67 % ispitanika kaze da njihova djeca osjecaju ljutnju
ponekad/Cesto, dok kod 3 % osjecaj ljutnje je prisutan gotovo uvijek (slika 16).
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Slika 16. Osjecaj ljutnje

Kod 53 % djece nikada i gotovo nikada nije prisutan osjecaj kao da im ni$ta ne ide od

ruke, a kod 46 % je taj osjecaj prisutan ponekad i ¢esto (slika 17).

Osjecaj kao da nista ne ide od ruke
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Slika 17. Osjecaj kao da nista ne ide od ruke

Na slici 18 je vidljivo da je 15 (50 %) ispitanika reklo kako njihova djeca osjecaju

nervozu i mrzovoljnost, dok ostalih 50 % negira prisutnost tog osjecaja (slika 18).
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Osjecaj nervoze i mrzovoljnosti
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Slika 18. Osjec¢aj nervoze i mrzovoljnosti

Veéi broj ispitanika, ¢ak njih 53 % smatra da je kod njihove djece ponekad/¢esto

prisutan osjecaj nerazumijevanja okoline (slika 19).

Osjecaj nerazumijevanja okoline
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Slika 19. Osjec¢aj nerazumijevanja okoline

Iz dobivenih rezultata moZemo uociti kako je ¢ak 40 % roditelja reklo da njihova djeca

imaju osjecaj kako nikoga nije briga za njih (slika 20).
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Osjecaj kako nikoga nije briga
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Slika 20. Osjeéaj kako nikoga nije briga
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Udio od 23 % ispitanika je reklo da njihova djeca ponekad imaju probleme sa

spavanjem, dok kod 77 % djece taj problem nije prisutan (slika 2

Problemi sa spavanjem
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Slika 21. Problemi sa spavanjem
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Slika 22 pokazuje da je velika vecina ispitanika, cak njih 93 % potvrdilo kako se

njihova djeca ne srame toga $to imaju epilepsiju.
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Slika 22. Osjecaj srama zbog epilepsije
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Iz rezultata na slici 23 je mozemo zakljuciti da 80 % ispitanika tvrdi da njihova djeca

nisu zabrinuta zbog moguceg napadaja. Samo kod jednog ispitanika je ta zabrinutost ¢esto

prisutna.
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Slika 23. Zabrinutost zbog moguceg napadaja
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Udio od 20 % ispitanika je reklo kako su njihova djeca ponekad zabrinuta da se za

vrijeme napadaja ne osramote, a veliki udio njih, 80 % negira zabrinutost (slika 24).
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Zabrinutost da se za vrijeme napadaja ne osramoti
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Slika 24. Zabrinutost da se za vrijeme napadaja ne osramoti

Slika 25 nam pokazuje da 83 % ispitanika tvrdi kako njihova djeca nisu zabrinuta oko
dugoroc¢nih komplikacija epilepsije, dok Se u 7 % zabrinutost javlja gotovo uvijek.

Zabrinutost oko dugorocnih komplikacija epilepsije
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Slika 25. Zabrinutost oko dugoro¢nih komplikacija epilepsije

7.2. Socijalno funkcioniranje

Sto se ti¢e slaganja s vrinjacima, 70 % roditelja je reklo kako njihova djeca s tim
nemaju problema, dok ih je 27 % reklo kako se problemi ponekad javljaju (slika 26).
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Problemi u slaganju s vrSnjacima
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Slika 26. Problemi u slaganju s vr$njacima
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Na slici 27 mozemo vidjeti da je 80 % ispitanika reklo kako se njihova djeca nikada

nisu nasla u situaciji da netko od njihovih vr$njaka ne zeli biti njihovi prijatelji, dok se kod

10 % djece to Cesto ili gotovo uvijek dogada.

Drugi vrSnjaci ne zele biti prijatelji
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Slika 27. Drugi vr$njaci ne Zele biti prijatelji
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Udio od 80 % roditelja je reklo da njihovu djecu drugi vrinjaci nikada nisu zafrkavali.

U 17 % slucajeva se to ponekad dogada (slika 28).
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Zafrkavanje drugih vrSnjaka
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Slika 28. Zafrkavanje drugih vr$njaka

Na osnovu rezultata prikazanih na slici 29 mozemo vidjeti da 57 % roditelja smatra
kako njihovu djecu epilepsija ne ogranicava da urade sve $to mogu drugi vrsnjaci, dok se

ostatak ispitanika s tim ne slaze.

Nemogucénost da se uradi sve Sto mogu drugi
vrsnjaci
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Slika 29. Nemoguc¢nost da se uradi sve $to mogu drugi vr$njaci

Udio od 40 % roditelja je na pitanje o ograni¢enjima u drustvenim aktivnostima
odgovorilo da se pojavljuju, a 60 % ih je reklo da ta ograni¢enja kod njihove djece nisu

prisutna, §to mozemo vidjeti na slici 30.
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Slika 30. Epilepsija je ograni¢enje u drustvenim aktivnostima (posjete prijateljima,
rodbini)

Vecina ispitanika, ¢ak njih 80 % je reklo da se njihova djeca ne osjecaju izolirano od

drugih vrSnjaka (slika 31).

Osjecaj izoliranosti od drugih vrSnjaka
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Slika 31. Osjecaj izoliranosti od drugih vr$njaka

Dobiveni rezultati pokazuju kako je 90 % roditelja na pitanje da li epilepsija njihove

djece plasi ljude odgovorilo sa nikada/gotovo nikada, §to nam pokazuje slika 32.
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Slika 32. Moja epilepsija plasi druge ljude

7.3. Funkcioniranje u Skoli/vrti¢u

Slika 33 nam pokazuje da je ¢ak 74 % ispitanika reklo kako njihova djeca imaju

poteskoce u odrzavanju koncentracije u razredu/vrticu.

Poteskoce u odrzavanju koncentracije u
razredu/vrticu
15 40%
10 30%
20%

10%

0%
Nikada Gotovo nikada Ponekad Cesto Gotovo uvijek

Slika 33. Poteskoce u odrzavanju koncentracije u razredu/vrti¢u

Istrazivanje je pokazalo da 20 (67 %) djece ima poteSkoce u odrzavanju koncentracije

pri ¢itanju/gledanju slikovnica, §to vidimo na slici 34.
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Slika 34. Poteskoce u odrzavanju koncentracije pri ¢itanju/gledanju slikovnica

Polovica ispitanika je rekla da njihova djeca nemaju poteskoée u razumijevanju
procitanog/videnog, dok je drugih 50 % rekao da se javljaju poteskoce, od toga u 13 %
gotovo uvijek (slika 35).

Poteskoée u razumijevanju procitanog/videnog
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Slika 35. Poteskoce u razumijevanju proc¢itanog/videnog

Sto se ti¢e poteskoda s pisanjem/crtanjem, slika 36 nam pokazuje da se one javljaju u

33 % slucajeva, dok se u ostalih ne pojavljuju nikada.
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Slika 36. Poteskoce s pisanjem/crtanjem
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Udio od 70 % ispitanika je reklo da njihova djeca nikada/gotovo nikada nemaju

poteskoce u izrazavanju/pric¢anju, 10 % ih je odgovorilo sa ponekad, dok se u 20 % djece

te poteSkoce javljaju esto/gotovo uvijek (slika 37).
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Slika 37. Poteskoce u izrazavanju (pri¢anju)
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Kod velikog broja djece, ¢ak kod njih 61 % se dogada da zaborave na nesto §to se

trebalo napraviti (slika 38).
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Zaboravljanje necega Sto se trebalo napraviti
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Slika 38. Zaboravljanje necega Sto se trebalo napraviti

Na slici 39 vidimo da 40 % djece nema poteskoée u razmisljanju i/ili rjeSavanju

zadataka, dok je 60 % roditelja reklo da njihova djeca imaju poteskoce.

Poteskoée u razmisljanju i/ili rjeSavanju zadataka
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Slika 39. Poteskoce u razmisljanju i/ili rjeSavanju zadataka

Udio od 56 % roditelja je na pitanje o poteSko¢ama u pracenju Skolskog
gradiva/zadataka u vrti¢u odgovorilo sa nikada/gotovo nikada. Ostalih 44 % djece ima te
poteskoce (slika 40).
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Poteskoce u pracenju skolskog gradiva / zadataka u
vrticu
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Slika 40. Poteskoce u pracenju $kolskog gradiva/zadataka u vrti¢u

Veliki broj roditelja, njih 77 % je reklo da njihova djeca nikada ne

Skole/vrtica zbog epilepsije, dok 23 % djece izostaje ponekad/Cesto (Slika 41).

Izostajanje iz Skole/vrti¢a zbog epilepsije
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Slika 41. Izostajanje iz $kole/vrti¢a zbog epilepsije
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Slika 42 nam pokazuje da je 77 % roditelja reklo kako njihova djeca nikada/gotovo

nikada ne izostaju iz $kole/vrti¢a zbog odlaska doktoru ili u bolnicu.
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Izostajanje iz Skole/vrti¢a zbog odlaska doktoru ili
u bolnicu

80%
60%
40%
20%

0% 0%
Nikada Gotovo nikada Ponekad Cesto Gotovo uvijek

Slika 42. Izostajanje iz skole/vrti¢a zbog odlaska doktoru ili u bolnicu

7.4. Simptomi bolesti
Sto se ti¢e osjeéaja muénine s nagonom za povracanje 83 % ispitanika je reklo da
njihova djeca s tim nemaju problema, dok se muc¢nina javlja u 17 % djece, $to nam

pokazuje slika 43.

Osjecaj mucnine s nagonom za povracanje
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Slika 43. Osje¢aj muénine s nagonom za povracanje

Dok je 46 % roditelja je reklo da se njihova njihova djeca osjecaju smeteno, ostatak

roditelja je negirao osjecaj smetenosti kod svoje djece (slika 44).
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Slika 44. Osjecaj smetenosti

Na slici 45 vidimo da je veliki udio roditelja, ¢ak njih 70 % primijetilo kod svoje djece
promjene raspolozenja, od toga kod njih 20 % se te promjene dogadaju gotovo uvijek, dok

30 % roditelja kaze da njihova djeca nemaju promjene raspolozenja.
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Slika 45. Promjene raspolozenja

Na osnovu dobivenih rezultata sa slike 46 moZemo vidjeti da 87 % djece nema ucestale

napadaje, dok se kod 13 % djece napadaji pojavljuju ponekad.
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Slika 46. Ucestali napadaji
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Mali broj ispitanika, njih 16 % je potvrdilo glavobolje kod svoje djece. Ostatak

ispitanika (84 %) je negirao pojavu glavobolje kod svoje djece (slika 47).
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Slika 47. Glavobolje
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Gotovo svi ispitanici, njih 94 % je reklo kako njihova djeca nikada nemaju osjecaj kao

da ¢e se onesvijestiti, dok je 6 % roditelja na to pitanje odgovorilo sa ponekad/Cesto.
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Slika 48. Osjecaj kao da ¢e se onesvijestiti
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Na pitanje je 1i njihova djeca osjecaju pad energije 43 % roditelja je odgovorilo sa

nikada, 33 % roditelja sa ponekad te 16 % roditelja sa ¢esto/gotovo uvijek (slika 49).
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Slika 49. Osjec¢aj pada energije
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Svi ispitanici (100 %) su kod svoje djece negirali pojavu “aure” prije napadaja $to

vidimo na slici 50.
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Slika 50. Pojavljivanje "aura” prije napadaja
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Na slici 51 vidimo da je 83 % ispitanika reklo kako njihova djeca nemaju problema s

pamcenjem, kod 10 % djece problemi s paméenjem se javljaju ponekad, a kod ostatka

djece Cesto ili gotovo uvijek.

Problemi s paméenjem
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Slika 51. Problemi s pam¢enjem
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Udio od 90 % djece nema problema sa znojenjem, dok se 10 % djece ponekad znoji

(slika 52).
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Slika 52. Znojenje
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Mali broj ispitanika, (10 %) je rekao da njihova djeca ponekad/Cesto osjecaju

vrtoglavicu, dok je 90 % ispitanika to negirao §to nam pokazuje slika 53.
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Slika 53. Osjecaj vrtoglavice
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Prema procjeni roditelja, 83 % njih smatra da njihova djeca nikada nisu

dezorijentirana, a njih 17 % smatra da su ponekad/¢esto dezorijentirana (slika 54).
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Slika 54. Dezorijentiranost

Cak polovica ispitanika (50 %) je reklo da su njihova djeca ponekad pospana, 13 % ih
je reklo da su cesto pospana, a 37 % smatra da njihova djeca nisu nikada pospana Sto

mozemo vidjeti na slici 55.
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Slika 55. Pospanost

7.5. LijeCenje

Prema dobivenim rezultatima 70 % djece koristi 1 lijek za epilepsiju, 23 % njih 2 lijeka
te 7 % koristi 3 lijeka.

Prosjecan broj lijekova za epilepsiju koje djeca uzimaju je 1.4 + 0,61 (Slika 56).
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Broj lijekova za epilepsiju
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Slika 56. Broj lijekova za epilepsiju

Slika 57 nam pokazuje da je 50 % roditelja reklo da njihova djeca nemaju nuspojave
kod uzimanja lijekova, 30 % ponekad ima nuspojave, a 20 % djece nuspojave ima

Cesto/gotovo uvijek.

Nuspojave kod uzimanja lijekova
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Slika 57. Nuspojave kod uzimanja lijekova

Svih 30 ispitanika je reklo da njihova djeca nikada ne zaborave uzeti propisane

lijekove $to vidimo na slici 58.
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Zaboravljanje redovitog uzimanja propisanih
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Slika 58. Zaboravljanje redovitog uzimanja propisanih lijekova

Isto tako, svi ispitanici su rekli da njihova djeca nemaju strah od pojave napadaja kada

zaborave uzeti lijek (slika 59).

Strah od pojave napadaja kada se zaboravi uzeti
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Slika 59. Strah od pojave napadaja kada se zaboravi uzeti lijek

Udio od 17 % roditelja je reklo da nikada ne raspravljaju sa svojom djecom o njihovoj
epilepsiji, 23 % ih ponekad raspravlja, dok ih 60 % raspravlja ¢esto/gotovo uvijek, sto je
vidljivo naslici 60.

54



Raspravljanje o lijeCenju epilepsije s roditeljima
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Slika 60. Raspravljanje o lijecenju epilepsije s roditeljima

Veliki dio roditelja, njih 80 % smatra da njihova djeca nemaju poteskocée u brizi o
svojoj epilepsiji, 10 % smatra da ponekad imaju poteskoce, dok 10 % smatra da se te

poteskoce pojavljuju Cesto/gotovo uvijek (slika 61).

Poteskoce u brizi o svojoj epilepsiji
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Slika 61. Poteskoce u brizi o svojoj epilepsiji

7.6. Komunikacija
Iz dobivenih rezultata mozemo uociti da 73 % djece nema poteskoce u izraZzavanju

svojih osjecaja lije¢nicima i medicinskim sestrama, 17 % ih ponekad ima poteskoce, a 10

% Ccesto ili gotovo uvijek (slika 62).
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PoteSkoce u izrazavanju svojih osjecaja lijecnicimai
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Slika 62. Poteskoce u izrazavanju svojih osjecaja lije¢nicima i medicinskim sestrama

Slika 63 nam pokazuje da 77 % roditelja smatra da njihova djeca nemaju poteskoce
pri postavljanju pitanja lijecnicima i medicinskim sestrama, 13 % ponekad ima poteskoce,

a 10 % te poteskoce ima gotovo uvijek.

Poteskoce pri postavljanju pitanja lijeCnicimai
medicinskim sestrama
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Slika 63. Poteskoce pri postavljanju pitanja lije¢nicima i medicinskim sestrama

Sto se tice poteskoca u objasnjavanju o epilepsiji drugim ljudima, 57 % roditelja
smatra da njihova djeca s tim nemaju poteSkoca, 23 % je reklo da njihova djeca ponekad
imaju poteskoca, 3 % je reklo da €esto imaju, a 7 % gotovo uvijek ima poteskoce sto vidimo

na slici 64.
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Slika 64. Poteskoce u objasnjavanju o epilepsiji drugim ljudima
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8. RASPRAVA

U provedenom istrazivanju roditelji su kvalitetu zivota svoje djece ocijenili s
prosje¢nom ocjenom 7,8/10. Najveci broj roditelja (27 %) je kvalitetu zivota ocijenio sa
maksimalnom ocjenom 10/10. Sli¢na situacija je i kod procjene kvalitete zdravlja gdje je

prosjecna ocjena 7,6.

No, nakon statisticke obrade podataka vidljivo je da epilepsija utjece na kvalitetu
zivota djece. Sli¢no istrazivanje provedeno je u Nigeriji, gdje se takoder istrazivala
kvaliteta zivota djece s epilepsijom. Doslo se do istog zakljuc¢ka. U preko 50 % djece
epilepsija je bitno utjecala na kvalitetu njihova zivota (13).

Rezultati ovog istrazivanja pokazuju da djeca mogu obavljati fizicke aktivnosti, da ih
njihova epilepsija ne ogranicava u tjelesnom funkcioniranju. Do istog zakljucka se doSlo 1
u istrazivanju Quality of life in children with epilepsy, provedenom u Indiji gdje nije

pronaden velik utjecaj epilepsije na fizi¢ku aktivnost djece (14).

Jedina stavka u fizickoj aktivnosti koju su roditelji procijenili kao najveéi problem

njihove djece je tréanje te se javlja u 50 % djece.

Do velikih promjena doslo je u emocionalnom funkcioniranju djece. U 50 % djece
prisutan je osjecaj straha, tuge, bezvoljnosti. Takoder, 50 % roditelja smatra da su njihova
djeca napeta i zabrinuta zbog svoje bolesti. Cak 70 % djece osje¢a ljutnju zbog svoje
situacije. Veliki je udio djece koja nailaze na nerazumijevanje okoline, njih 56 %. Sve ove
promjene su najvjerojatnije uzrokovane negativnim stavom i stigmom o epilepsiji koja je
jos$ uvijek prisutna u druStvu kao i time da ova bolest zahtjeva mnogo predanosti te

odgovornosti §to moze biti frustrirajuce i naporno za djecu.

Sto se ti¢e socijalnog funkcioniranja, epilepsija djecu ne ograniava u velikoj mjeri.
Poteskoce su vidljive u obavljanju nekih aktivnosti koje zdrava djeca mogu raditi, a prema

procjeni 44 % roditelja njihova djeca to ne mogu.

Dokazano je da epilepsija ograni¢ava djecu u njihovom funkcioniranju u skoli.

NajviSe problema imaju sa odrzavanjem koncentracije, po procjeni roditelja ¢ak njih
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67 %. Poteskoca s razmisljanjem/rjeSavanjem zadataka ima 60 % djece. Takoder njih

60 % zaboravlja napraviti neke stvari.

Kada se govori 0 samoj epilepsiji te njezinim simptomima, u najve¢oj mjeri su prisutne
promjene raspolozenja, kod ¢ak 70 % djece. Zatim, u 63 % djece je prisutna pospanost,

49 % osjeca pad energije te U 46 % djece je prisutan osjecaj smetenosti.

Prema rezultatima ovog istrazivanja, 50 % djece ima nuspojave od uzimanja lijekova,
medu kojima su najceS¢e pad koncentracije te hiperaktivnost. Zahvaljuju¢i velikom
angazmanu roditelja, koji razgovaraju sa svojom djecom o njihovoj bolesti (83 %) te su im

velika podrska u lije¢enju, sva djeca redovito uzimaju propisanu terapiju.

Nadalje, 33 % djece nailazi na probleme kada drugim ljudima trebaju objasniti svoju

bolest.
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9. ZAKLJUCCI

Temeljem rezultata provedenog istrazivanja, moguce je zakljuciti sljedece:

1. Epilepsija je jedna od najucestalijih bolesti ili poremecaja u neurologiji koja zbog
svojih karakteristika predstavlja ozbiljan medicinski ili socijalni problem.

2. Zbog svoje zahtjevnosti i ozbiljnosti, ali i zbog negativnih stavova prema toj
bolesti, epilepsija utjeCe na kvalitetu zivota djece. Stigma je jedna od Zalosnih
odrednica kompleksne realnosti osoba s epilepsijom.

3. Vidljiv je utjecaj na emocionalnom funkcioniranju, funkcioniranju u Skoli 1
komunikaciji s drugima.

4. Zadaca je zdravstvenih djelatnika svih profila i drustva u cjelini da se podizanjem
drustvene informiranosti o epilepsiji umanji pojava socijalne stigmatiziranosti.

5. Cilj lijecenja djece s epilepsijom je da se ako je moguce otkloni uzrok koji dovodi
do epilepti¢nih napada, ali ako to nije moguce, da se antiepileptiCkom terapijom
pomogne djetetu da se broj napada smanji, a samim tim i posljedice koje ti
epilepti€ni napadi mogu izazvati, Sto sve utjeCe na kvalitetu Zivota djece s

epilepsijom.
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10.SAZETAK

Kvaliteta zivota je Sirok pojam koji obuhvaéa i1 tjelesno i socijalno zdravlje.
Podrazumijeva funkcionalnu sposobnost, stupan;j i kvalitetu socijalne interakcije, psihicku
dobrobit, somatske osjete te zadovoljstvo zivotom. Bolest ne samo da utje¢e u smislu
fizickih simptoma i time limitira funkcioniranje, nego su tu prisutni i posredni ucinci kao
Sto su to promjene u radnoj sposobnosti, potencijalna izolacija, poveéanje ovisnosti o

drugima, lose navike i sl.

U provedenom istrazivanju koristen je upitnik o percepciji kvalitete zivota djece sa
epilepsijom. Upitnik je podijeljen u niz kategorija pocevsi od kategorije s opéim
podatcima, kategorije o subjektivnoj procjeni kvalitete zdravlja i Zivota te od kategorija u
kojima se procjenjivalo tjelesno funkcioniranje, emocionalno funkcioniranje, socijalno
funkcioniranje, funkcioniranje u $koli, simptomi epilepsije, lijeCenje i komunikacija.
Dobiveni rezultati pokazuju da 29 ispitivane djece (97 %) boluje od primarne epilepsije,
dok samo jedno dijete (3 %) boluje od sekundarne. Prosjecna dob dijagnosticiranja bolesti
je 11.6 godina. Prosje¢na ocjena kojom su roditelji ocijenili kvalitetu zivota je 7,8/10, dok
je prosjecna ocjena kojom su ispitanici ocijenili zdravlje je 7,6/10. U 50 % djece prisutan
je osjecaj straha, tuge, bezvoljnosti. Takoder, 50 % roditelja smatra da su njihova djeca
napeta i zabrinuta zbog svoje bolesti. Cak 70 % djece osjeéa ljutnju zbog svoje situacije.

Veliki je udio djece koja nailaze na nerazumijevanje okoline, njih 56 %.

Najvise problema imaju sa odrzavanjem koncentracije, po procjeni roditelja ¢ak njih
67 %. Poteskocéa s razmisljanjem/rjeSavanjem zadataka ima 60 % djece. Takoder njih

60 % zaboravlja napraviti neke stvari.

Epilepsija u velikoj mjeri utjeCe na zivot djece, posebice u njihovom emocionalnom
funkcioniranju, funkcioniranju u Skoli te u komunikaciji. Manji utjecaj je vidljiv na

tjelesnom funkcioniranju te socijalnom.
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11. SUMMARY

Quality of life is a broad term that encompasses both physical and social health. It
implies functional ability, level and quality of social interaction, mental well-being,
somatic sensations, and satisfaction with life. Disease affects not only physical symptoms,
thus limiting the operation, but there are also present indirect effects such as changes in

the working skills, potential isolation, increase dependence on others, bad habits etc.

In this research it is used a questionnaire assessing the quality of life of children with
epilepsy. The questionnaire is divided into a number of categories ranging from categories
on general data, the categories of the subjective evaluation of the quality of health and life
and of categories in which physical functioning, emotional functioning, social functioning,
the functioning at the school, the symptoms of epilepsy, treatment and communication
were estimated. The results show that 29 children tested (97 %) suffers from primary
epilepsy, while only one child (3 %) suffered from the secondary. The average age of
diagnosis was 11.6 years. The average score that parents rate the quality of life is 7.8/10,
while the average score by which the respondents evaluated health is 7.6/10. In 50 % of
children there is a sense of fear, sadness and apathy. Also, 50 % of parents think that their
children are tense and worried about their illness. Even 70 % of children feel anger because
of their situation. There is a large proportion of children who encounter a lack of
understanding of the others (56 %).

According to the assessment of parents most children have problems in maintaining
concentration, even 67 %. Difficulties with thinking/ solving tasks has 60 % of children.

Also 60 % of them forget to do some things.

Epilepsy greatly affects lives of children, especially in their emotional functioning,
school functioning and communication. Less impact is visible on the physical and social

functioning.
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