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Epilepsija je jedan od najtestih neuroloskih poremectaja, pogadajuéi priblizno 1% svjetske populacije. U
Republici Hrvatskoj, broj oboljelih doseze oko 40 tisuta, dok se u Europi svake godine bilje2i gotovo
300 tisuca novih slutajeva. Ova bolest karakterizirana le ponavijajutim napadajima koji mogu znatajno
varirati u svojoj utestalosti i tezini. Napadi mogu biti blagi, poput kratkotrajnih epizoda gubitka svijesti,
do ozbiljnih konvulzija koje zahtjevaju hitnu medicinsku intervenciju. Osim medicinskih izazova, osobe
koje boluju od epilepsije testo se suotavaju s nizom drustvenih i psihologkih problema, 3to moze
dodatno otezati njihov svakodnevni Zivot. Stigma povezana s epilepsijom moze imati dalekosezne
posljedice, ukljuéujuti diskriminaciju, socijalnu izolaciju i smanjenje kvalitete 2ivijenja.

Cilj ovog istrazivanja je ispitati osobna iskustva pacijenata s epilepsijom u vezi sa stigmom koju
dozivijavaju. Namijera je utvrditi kako stigma utjee na njihov svakodnevni Zivot, ukljudujuci
emocionalne, socijalne i ekonomske aspekte. Istrazivanje ¢e se provoditi medu pacijentima s
dijagnozom epilepsije u Klinitkoj bolnici Dubrava, gdje ¢e Ispitanicl samostalno ispunjavati anketni
upitnik strukturiran za potrebe ovog istrazivanja. Uzorak te obuhvatiti ispitanike razlititih dobnih

to kako ovi faktori oblikuju njihove 2ivole, Rezultati Islrazivanja mogu doprinjeti podizanju svijesti o
problemima s kojima se oboljeli suotavaju, te pomoti u razvoju ciljanih intervencija koje ¢e pru2iti
podrsku oboljelima
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Sazetak

Neuroloski poremecaji predstavljaju ozbiljan javnozdravstveni problem s
obzirom na njihovu visoku ucestalost i utjecaj na globalnu zdravstvenu sliku. Epilepsija,
koja pogada priblizno 1% svjetske populacije, jedna je od najcesc¢ih neuroloskih bolesti i
predstavlja znaCajan javnozdravstveni 1 druStveni izazov zbog svojih slozenih
medicinskih i psihosocijalnih aspekata. Ova bolest, konceptualno definirana 2005.
godine kao moZzdani poremecaj koji se manifestira sklono$¢u epileptickim napadajima,
cesto je popracena kognitivnim, socijalnim, psiholoskim i neurobioloskim potesko¢ama.
Rije¢ ,epilepsija“ potjece od grckog jezika ,.epilambanein® Sto znaci ,napadati“ ili
,obuzimati“ zbog toga Sto su Grci vjerovali da napadaje uzrokuju demoni i ¢esto su
bolest je nazivali ,,svetom*. Danas razumijemo da epilepsija nije jedinstvena bolest, ve¢
skup poremecaja mozga koji se ocituje kroz ponavljajuée i nepredvidive prekide
normalne mozdane funkcije, poznate kao epilepticki napadaji.

Stigmatizacija oznacava proces negativnog obiljezavanja pojedinca na temelju odredene
karakteristike, Sto rezultira njegovim percipiranjem kao manje vrijednog ¢lana drustva i
samim time vodi prema druStvenom isklju¢ivanju. U kontekstu epilepsije, stigmatizacija
moze imati ozbiljne posljedice na svakodnevni zivot oboljelih, ograni¢avajuéi njihove
obrazovne i profesionalne moguénosti, socijalne odnose i opcu kvalitetu Zivota. I1zvor
stigme Cesto lezi u nedostatku informacija i pogreSnim uvjerenjima drustvene zajednice
o samoj prirodi bolesti, njezinim simptomima i lije¢enju S§to posljedicno dovodi do
stigmatizacije oboljelih osoba.

Zdravstveni djelatnici, posebno magistre sestrinstva, igraju klju¢nu ulogu u borbi protiv
stigme povezane s epilepsijom. Zbog bliskog kontakta s pacijentima, oni ne pruzaju
samo medicinsku njegu, ve¢ i emocionalnu podrsku, djelujué¢i kao most izmedu
pacijenta, njihovih obitelji 1 Sire drustvene zajednice. U ovom diplomskom radu biti ¢e
prikazani rezultati istrazivanja provedenog u Klini¢koj bolnici Dubrava s ciljem
ispitivanja osjecaja stigmatizacije i na koje nacine i u kojoj mjeri pacijenti percipiraju
stigmu u svom svakodnevnom Zivotu.

Kljucéne rijeci: epilepsija, stigmatizacija, uloga magistre sestrinstva, anketni upitnik



Summary

Neurological disorders represent a serious public health issue due to theirhigh
prevalence and impact on global health. Epilepsy, which affects approximately 1% of
the world's population, is one of the most common neurological diseases and poses a
significant public health and societal challenge due to its complex medical and
psycjosocial aspects. This disease was conceptually definedin 2005 as a brain disorder
characterized by a predisposition to epileptic seizures, and it is often accompanied by
cognitive, social, psychological, and neurobiological difficulties. The word ,,epilepsy”
comes from the Greeke word ,,epilambanein”, meaning ,,to attack™ or ,,to seize”, as the
Greeks belived that seizures were caused by demons and often referred to the disease as
,sacred”. Today, we understand that epilepsy is not a singular disease, but rather a group
of brain disorders manifested through recurrent and unpredictable interruptions of
normal brain function, know as epileptic seizures.

Stigmatization refers to the process of negatively labeling an individual based on a
particular characteristic, resulting in their being perceived as a less valuable member of
society, which consequently leads to social exclusion. In the context of epilepsy,
stigmatization can have serious consequences on the daily lives of those affected,
limiting their educational and professional opportunities, social relationships, and over
all quality of life. The source of stigma often lies in the lack of information and
misconceptions with in the community about the nature of the disease, its symptoms,
and treatment, which consequently leads to the stigmatization of individuals withe
pilepsy.

Healthcare professionals, especially nursing graduates, play a key role in combating the
stigma associated with epilepsy. Due to their close contact with patients, they provide
not only medical care but also emotional support, acting as a bridge between the patient,
their families, and the wider community. This thesis will present the results of a study
conducted at Clinical Hospital Dubrava, aimed at examining the feelings of
stigmatization and how and to what extent patients perceive stigma in their daily lives.

Keywords: epilepsy, stigmatization, role ofnursinggraduates, surveyquestionnaire
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1. Uvod

Neuroloski poremecaji predstavljaju ozbiljan javnozdravstveni problem s
obzirom na njihovu visoku ucestalost i utjecaj na globalnu zdravstvenu sliku. Medu
njima se posebno istiu cerebrovaskularne bolesti, neurodegenerativni poremecaji,
autoimune bolesti i bolesti ledne moZzdine koje uzrokuju ozbiljna oSte¢enja kognitivnog
funkcioniranja, dovode¢i do visoke stope smrtnosti, invaliditeta i mortaliteta Sirom
svijeta [1, 2]. Epidemioloski obrasci kardiovaskularnih bolesti zna¢ajno su se promijenili
posljednjih godina uslijed demografskih promjena, urbanizacije te produzenja Zivotnog
vijeka Sto je dovelo do povecane zabrinutosti zbog rasta prevalencije neuroloSkih
poremecaja i njihovog doprinosa globalnom opterec¢enju bolesti [3, 4]. U 2019. godini
neuroloski poremecaji uzrokovali su gotovo 10 milijuna smrtnih slu¢ajeva u svijetu [5].
Deset vodec¢ih neuroloskih stanja koja su u 2021. godini pridonijela gubitku zdravlja
ukljucuju mozdani udar, neonatalnu encefalopatiju, migrenu, demenciju, dijabeticku
neuropatiju, meningitis, epilepsiju, neuroloske komplikacije povezane s prijevremenim
porodom, poremecaj iz spektra autizma te karcinome ziv€anog sustava [6]. Kao odgovor
na rastuce optere¢enje navedenih bolesti, Svjetska zdravstvena organizacija usvojila je
Medusektorski globalni akcijski plan za epilepsije 1 druge neuroloSke poremecaje (2022.
- 2031.) koji naglasava vaznost prevencije, rane dijagnostike, lijecenja i rehabilitacije s
posebnim fokusom na ravnopravan pristup kvalitetnoj zdravstvenoj skrbi i podrsku

istrazivanjima [7].

Epilepsija, koja pogada priblizno 1% svjetske populacije, jedna je od najéescih
neuroloskih bolesti 1 predstavlja znacajan javnozdravstveni i druStveni izazov zbog
svojih slozenih medicinskih i psihosocijalnih aspekata [8]. Ova bolest, konceptualno
definirana 2005. godine kao mozdani poremecaj koji se manifestira sklono$¢u
epileptickim napadajima, Cesto je poprac¢ena kognitivnim, socijalnim, psiholoskim i
neurobioloskim potesko¢ama. Simptomi epilepsije mogu biti raznoliki, manifestirajuci
se u razli¢itim fazama: tijekom napadaja (iktalne manifestacije), neposredno nakon

napadaja (postiktalne manifestacije) 1 izmedu epizoda napadaja (interiktalne



manifestacije) [9, 10]. Tako su medicinski izazovi povezani s epilepsijom znacajni,
drustveni aspekt bolesti, poput stigmatizacije, dodatno pogorSava kvalitetu Zivota
oboljelih. Epilepsija se Cesto ne percipira samo kao zdravstveni problem, veé je
okruZena brojnim predrasudama, pogreSnim shvacanjima i nerazumijevanjem, ¢ineci je

predmetom ,,drustvene stigme® [11].

Stigmatizacija je fenomen koji je kanadski sociolog i jedan od najutjecajnijih teoreti¢ara
20. stolje¢a na podru¢ju drusStvenih znanosti, Erving Goffman 1963. definirao kao
,hepozeljnu razliku, znak srama i loSeg ugleda, mrlju koja iskrivljuje neciji identitet*
[12]. U kontekstu epilepsije, stigmatizacija moze imati ozbiljne posljedice na
svakodnevni zivot oboljelih, ograni¢avaju¢i njihove obrazovne 1 profesionalne
mogucénosti, socijalne odnose i opcu kvalitetu zivota. Izvor stigme cCesto lezi u
nedostatku informacija i pogreSnim uvjerenjima drustvene zajednice o samoj prirodi
bolesti, njezinim simptomima i lije€enju Sto posljedicno dovodi do stigmatizacije

oboljelih osoba [13, 14, 15].

Zdravstveni djelatnici, posebno magistre sestrinstva, igraju klju¢nu ulogu u borbi protiv
stigme povezane s epilepsijom. Zbog bliskog kontakta s pacijentima, one ne pruzaju
samo medicinsku njegu, ve¢ i emocionalnu podrsku, djelujué¢i kao most izmedu
pacijenta, njihovih obitelji i1 Sire druStvene zajednice. Edukacija pacijenata i njihovih

obitelji, prijatelja i zajednice moze znacajno doprinijeti smanjenju stigme.

Cilj ovog diplomskog rada je pruziti detaljan pregled stigmatizacije povezane s
epilepsijom, analiziraju¢i empirijske podatke dobivene provedenim istrazivanjem
pomocu anketnog upitnika. Motivacija za odabir ove teme proizlazi iz dubokog
uvjerenja da svaki pojedinac zasluzuje Zivot bez straha od stigmatizacije i diskriminacije
zbog svoje bolesti. Kao zdravstveni djelatnik, osje¢am odgovornost da doprinesem
boljitku pacijenata s epilepsijom kroz razumijevanje i smanjenje stigme koja ih prati.
Analiziranjem osobnih iskustava pacijenata, nadam se da ¢u doprinijeti boljem

razumijevanju njihovih izazova i potreba. Svako je iskustvo jedinstveno, ali svi dijele



zajednicku borbu protiv nerazumijevanja i predrasuda od strane drustvene zajednice. S
nadom da ¢e se svaki pacijent s epilepsijom osjecati prihvaceno, podrzano i osnazeno da
Zivi svoj zivot punim potencijalom, vjerujem da zajednickim naporima mozemo postici

znacajan napredak u suzbijanju stigme.

Rad je strukturiran na sljede¢i nacin. Nakon uvodnog dijela, u drugom poglavlju rada
biti ¢e prikazan teorijski okvir koji ukljucuje povijesni pregled epilepsije 1 drustvenu
percepciju bolesti, epidemiologiju i etiologiju bolesti, definiciju i vrste epileptickih
napadaja, dijagnostiku, lijecenje i zivot osoba s epilepsijom. Tre¢e poglavlje bavi se
pregledom literature o definiciji i vrstama stigmatizacije, uzrocima i njezin posljedicama
na oboljele. Cetvrto poglavlje opisuje ulogu zdravstvenih djelatnika, posebno magistara
drustvene zajednice, te mogucéim sestrinskim dijagnozama klju¢nima u procesu
zdravstvene njege. Nakon teorijskog dijela rada slijedi empirijski dio u kojem ¢e biti
prikazani rezultati provedenog istrazivanja u Klinickoj bolnici Dubrava i usporedba sa
sli¢nim ranije provedenim istrazivanjima, te istrazivacko pitanje i hipoteze istrazivanja.
U svrhu testiranja hipoteza koriSten je program IBM SPSS Statistics. Rad zavrSava
zakljuc¢kom koji sazima kljucne dijelove rada i preporuke za daljnje korake u smanjenju

stigmatizacije oboljelih.



2. Epilepsija
2.1. Povijesni pregled bolesti i druStvena percepcija
Povijest epilepsije pokazuje kako je razumijevanje ove bolesti evoluiralo kroz
razliite civilizacije i povijesne periode. Najraniji zapisi o epilepsiji dolaze iz sumerskih
dokumenata u Mezopotamiji, koji opisuju simptome kao §to su okrenuti vrat, napeti
ekstremiteti, otvorene o€i, pjena na ustima i gubitak svijesti. Od ukupno 40 babilonskih
glinenih ploc¢a koje su sadrzavale dotad poznate bolesti, epilepsija se spominje na njih
pet. U babilonskom medicinskom tekstu ,,Sakikku* koji datira iz oko 1050. godine prije
Krista, zabiljeZen je najstariji pisani opis epilepsije pod nazivom Sakkikumiqtu, $to se

prevodi kao ,,padajuéa bolest” [16].

Rijec ,,epilepsija® izvorno potjece od grcke rijeci ,,epilambanein® Sto znaci ,,napadati® ili
,obuzimati“ zbog toga Sto su Grci vjerovali da napadaje uzrokuju demoni i ¢esto su
bolest je nazivali ,,svetom bolesti* [17]. Ova duhovna interpretacija bolesti prevladavala
je sve do kad Hipokrat nije postavio hipotezu da je mozak uzrok epilepsije. U svojoj
raspravi, Hipokrat je izjavio: ,,Raspravljat ¢u o ovoj bolesti koja se naziva ,,sveta®. Nije,
po mom misljenju, niSta bozanskija ili svetija od bilo koje druge bolesti, ve¢ ima
prirodan uzrok... ¢injenica je da je uzrok ove sklonosti.. mozak®. lako je Hipokrat prvi
pruzio prirodno objaSnjenje, veéina ljudi u starom svijetu i dalje je vjerovala da su
napadaji uzrokovani zlim duhovima, §to je ve¢ u to vrijeme doprinosilo stigmatizaciji

bolesti i drustvenom strahu [18].

Tek pocetkom 17. stoljeca, Hipokratova teorija pocela je stjecati priznanje u Europi.
Lijecnici poput Tissota, Cullena, Maisonneuvea poceli su epilepsiju povezivati s
mozgom. Klju¢ni trenutak dogodio se kada je Joseph H. Jackson protumacio epilepticki
napadaj kao rezultat prekomjerne aktivnosti mozdanog tkiva. U istoj eri, Locock je uveo
bromide kao prvi lijek za lije¢enje epilepsije. Tijekom povijesti, osobe s epilepsijom
Cesto su bile diskriminirane. U Sjedinjenim Americkim Drzavama, sve do sredine 20.

stoljeca, oboljelima su bile zabranjene mnoge osnovne ljudske aktivnosti, ukljucujuci



sklapanje braka. Javni objekti, ukljucujuci restorane, imali su pravo uskracivati usluge

osobama s epilepsijom sve do 1970-ih godina [19, 20, 21, 22].

Krajem 20. stolje¢a nekoliko medunarodnih organizacija pocelo je raditi na podizanju
svijesti o epilepsiji. Godine 1997. Medunarodna liga protiv epilepsije, Medunarodni ured
za epilepsije 1 Svjetska zdravstvena organizacija usmjerili su svoje napore na
poboljSavanje javne svijesti i smanjenje stigme povezane s epilepsijom. U Republici
Hrvatskoj se odlukom Hrvatskog sabora od dana 17. listopada 2008. godine obiljezava
Nacionalni dan oboljelih od epilepsije — 14. veljace, a svake godine, drugog ponedjeljka
u veljaci obiljezava se Medunarodni dan epilepsije [23]. U Kanadi 2008. Godine,
Cassidy Megan je zajedno sa svojim roditeljima pokrenula inicijativu za podizanje
svijesti o epilepsiji $to je rezultiralo obiljezavanjem ,,Ljubicastog dana“ 26. ozujka.
Cassidy je htjela govoriti o svojoj bolesti i pruziti podr§ku svim oboljelima, osjecajuci se
Cesto usamljeno i1 neshvaceno. LjubiCasta boja, odabrana kao simbol ovog dana,
povezana je s osjeCajem usamljenosti koju oboljeli Cesto dozivljavaju upravo zbog
stigmatizacije. Na navedeni dan, Sirom svijeta nosi se ljubiCasta boja i sudjeluje se u

raznim dogadanjima posvecenima epilepsiji [24].

Danas razumijemo da epilepsija nije jedinstvena bolest, ve¢ skup poremecaja mozga koji
se ocituje kroz ponavljajuce i nepredvidive prekide normalne mozdane funkcije, poznate
kao epilepticki napadaji. Prema definiciji Medunarodne lige protiv epilepsije (ILAE),
epilepsija se dijagnosticira kada osoba dozivi dva ili viSe neizazvanih napadaja ili jedan
neizazvani napadaj s visokim rizikom od ponavljanja u razdoblju duzem od 24 sata. Ova
definicija naglaSava vaznost ponavljaju¢ih napadaja koji nisu rezultat akutnih
medicinskih stanja poput visoke temperature, ozljede glave ili metabolickih poremecaja.
Takoder, uzima u obzir rizik od buduéih napadaja, Sto omogucava rano prepoznavanje i
intervencije kod osoba s visokim rizikom, ¢ak i nakon prvog napadaja. Epilepsija se
smatra ,,rijeSenom* kod bolesnika koji su prosli Zivotnu dob specificnu za odredeni
epilepticki sindrom i koji su bili bez napadaja tijekom 10 godina, od kojih posljednjih 5

godina bez antiepilepticke terapije. Ovaj pojam implicira da osoba viSe ne pokazuje



znakove epilepsije, ali ne moze se sa sigurnoséu potvrditi da ¢e se bolest u potpunosti

povuéi [25].

2.2. Epidemiologija bolesti

Izvjescéa Svjetske zdravstvene organizacije ukazuju da epilepsija priblizno utjece
na 50 milijuna ljudi Sirom svijeta, a incidencija bolesti je nesto viSa u zemljama niskog i
srednjeg dohotka nego u zemljama s visokim dohotkom. Razli¢ite stope incidencije
mogu se objasniti raznolikom strukturom razli¢itih populacija, poput vece izloZenosti
perinatalnim rizicnim ¢imbenicima kao §to su komplikacije tijekom poroda, vise stope
infekcija sredi$njeg ziv€anog sustava i sli¢no. Procjene su da svake godine u svijetu oko
5 milijuna osoba dobije dijagnozu epilepsije [26, 27]. U Europi broj oboljelih doseze
oko 6 milijuna ljudi, uz oko 300 tisu¢a novo dijagnosticiranih slucajeva svake godine. U
Republici Hrvatskoj, epilepsijom boluje oko 40 tisu¢a osoba, a rizik da netko oboli od
ove bolesti tijekom Zivota iznosi izmedu 2-4%, dok vjerojatnost da ¢e osoba barem

jednom tijekom Zivota imati epilepticki napadaj iznosi priblizno 8% [28, 10].

Bolest zahvacéa osobe oba spola s nesto veCom ucestalosti kod muskaraca u odnosu na
zene. Ova bi se razlika mogla objasniti razlikama u ucestalosti naj¢eS¢ih rizi¢nih
C¢imbenika, kao i time da zene cesto prikrivaju dijagnozu same bolesti [29, 30].
Provedene studije ukazuju na povecan rizik od prijevremene smrtnosti kod osoba s
epilepsijom u usporedbi s opéom populacijom. Standardni omjeri smrtnosti su visoki
kod osoba mladih od 50 godina s ovom dijagnozom i to kod onih ¢ija je epilepsija
definirana kao strukturalna ili metabolicka, kod pacijenata ¢iji napadaji nisu u potpunosti
kontrolirani lijekovima te kod pacijenata s konvulzivnim napadajima. Medu smrtnim
ishodima izravno povezanima s napadajima ili epilepsijom, klju¢ni uzroci ukljucuju
iznenadnu neoc¢ekivanu smrt u epilepsiji (SUPED), epilepticki status, slucajne ozljede ili
samoubojstvo. Prijevremena smrt povezana s epilepsijom svakako predstavlja

javnozdravstveni izazov, a mnogi bi se specifi¢ni uzroci smrti mogli sprijec€iti [31].



2.3. Etiologija bolesti

U suvremenom pristupu sve se manje koristi nekadasnja terminologija koja je
dijelila epilepsiju na idiopatsku, kriptogenu i simptomatsku, kako bi se $to bolje odrazila
sloZenost 1 raznolikost ove bolesti. Prema novoj klasifikaciji Medunarodne lige protiv
epilepsije (ILAE) iz 2017. godine, TaskForce definirano je Sest etioloskih kategorija za
epilepsiju: genetske, strukturalne, metabolicke, imunosno - pospredovane, epilepsije
uzrokovane infekcijama srediSnjeg Ziv€anog sustava, te one nepoznate etiologije [10,

32].

2.4. Epilepticki napadaji

Glavni simptom epilepsije je epilepticki napadaj, on se moze definirati kao
povremeni i obi¢no kratkotrajni poremecaj funkcije mozdane kore, koji nastaje uslijed
prekomjernog i nepravilnog ispusStanja ziv€anih impulsa u mozgu, Cesto popracen
abnormalnostima u elektroencefalogramu (EEG) [33]. Napadaji se mogu manifestirati
na razli¢ite nacine, ovisno o dijelu mozga koji je zahvacen, te mogu ukljucivati gubitak
svijesti, nekontrolirane pokrete, promjene u senzacijama i ponasSanju. Fokalni napadaji,
koji zapo€inju u specificnom dijelu mozga, mogu uzrokovati simptome poput trzanja
jedne strane tijela ili neobi¢nih osjetilnih doZzivljaja, dok generalizirani napadaji, koji
zahvacaju cijeli mozak, mogu ukljucivati gubitak svijesti i konvulzije cijelog tijela.
Raznolikost simptoma napadaja moZe otezati dijagnozu, no detaljna medicinska povijest
1 odgovarajuée dijagnosticke metode, poput elektroencefalograma (EEG), klju¢ne su za

precizno prepoznavanje i klasifikaciju epilepsije [34, 35].

2.5. Vrste epileptickih napadaja
Napadaji se opcenito dijele na tri glavne kategorije: fokalni, generalizirani i
neklasificirani napadaji. Fokalni napadaji, takoder poznati kao parcijalni napadaji,
zapocinju u specificnom dijelu mozga i mogu se manifestirati u razli¢itim oblicima,
ovisno o zahva¢enom podrucju. Primjerice, ako napadaj zapo¢ne u motornom korteksu,

moze uzrokovati trzanje jedne strane tijela, dok napadaj u temporalnom reznju moze



izazvati osje¢aj déjavu ili promjene u okusu i mirisu. Fokalni napadaji mogu ostati
lokalizirani ili se proSiriti na druge dijelove mozga, postaju¢i sekundarno generalizirani

napadaji, §to moZe rezultirati gubitkom svijesti i konvulzijama cijelog tijela.

Generalizirani napadaji ukljucuju cijeli mozak od pocetka i obi¢no uzrokuju gubitak
svijesti. Unutar ove kategorije postoje razliite podvrste napadaja. Tonicko-klonicki
napadaji, ranije poznati kao veliki napadaji, karakterizirani su gubitkom svijesti,
ukocenos¢u misica (toni¢na faza) i ritmickim trzajima (klonicka faza). Apsans napadaji,
Cesto nazivani mali napadaji, manifestiraju se kao kratkotrajni gubitak svijesti ili
,zamrzavanje* koje traje nekoliko sekundi, a najcesce se javljaju u djece. Mioklonicki
napadaji ukljucuju kratke, nagle trzaje misic¢a ili grupa misSic¢a i mogu se javiti u bilo koje
doba dana [34, 35]. Prepoznavanje vrste napadaja kljutno je za odredivanje
odgovarajuceg lijeCenja jer razliCite vrste napadaja zahtijevaju specificne pristupe

terapiji 1 upravljanju bolescu.

2.6. Epilepticki status

Epilepticki status je hitno neuroloSko stanje koje zahtjeva brzu procjenu i
lijecenje kako bi se sprijecile ozbiljne posljedice, uklju¢ujuéi visoku stopu morbiditeta i
mortaliteta. Ranije je definiran kao napadaj koji traje 30 minuta ili duze ili niz napadaja
u kojima pacijent ne povrati normalan mentalni status izmedu napadaja. Medutim,
smjernice Drustva za neurokriticnu skrb iz 2012. godine revidirale su ovu definiciju,
smatrajuc¢i da epilepticki status ukljucuje 5 minuta ili viSe kontinuirane klinicke i/ili
elektrografske aktivnosti napada ili rekurentne napadaje bez povratka u normalno stanje

izmedu njih [36].

2.7. Dijagnoza bolesti
Dijagnoza epilepsije temelji se na detaljnoj medicinskoj povijesti, fizickom
pregledu i specifiénim dijagnostickim testovima. Najvazniji alat za dijagnosticiranje

epilepsije je elektroencefalogram (EEG), koji biljezi elektri¢nu aktivnost mozga i moze



otkriti abnormalnosti karakteristi¢ne za epilepsiju. Uz EEG, koriste se i slikovne metode
poput magnetske rezonancije (MRI) i kompjutorizirane tomografije (CT) kako bi se

identificirali uzroci napadaja poput tumora, lezija ili malformacija [33].

2.8. Lijecenje bolesti

Lijecenje epilepsije obi¢no zapocinje antiepilepti¢kim lijekovima (AEL) koji
pomazu u kontroli napadaja kod oko 50 - 70% pacijenata. Dostupno je vise od tridesetak
razli¢itih antiepileptickih lijekova, a izbor terapije ovisi o vrsti napadaja, dobi pacijenta,
mogucim nuspojavama i drugim individualnim faktorima. Antiepilepticki lijekovi dijele
se u dvije skupine od kojih je jedna antiepileptici Sirokog spektra s dokazanom
ucinkovitosti na generalizirane i ZariSne napadaje, te oni s uzim spektrom djelovanja koji
ucinkovitost postizu u lijecenju pojedinih vrsta napadaja. Vazan je odabir odgovarajuceg
lijeka kako bi se napadaji Sto viSe sprije€ili, a ujedno kako bi pacijent imao Sto manje
nezeljenih nuspojava. Neke od popratnih nezeljenih nuspojava antiepileptickih lijekova
su: vrtoglavica, pospanost, pojava letargije, ataksija, diplopije, promjene tjelesne tezine,
gubitak kose, kognitivni, metaboli¢ki i krvni poremecaji, te niz drugih pojava. Kod
primjene antiepilepti¢kih lijekova prednost se daje monoterapiji, odnosno primjeni
jednog lijeka koja u oko 60% slucajeva postize dobru kontrolu bolesti. Za pacijente koji
ne reagiraju na lijekove, otprilike 1/3 oboljelih smatraju se kao pacijenti koji su
farmakorezistentni na lijekove, stoga su za njih dostupne i druge opcije lijecenja,
ukljucujuéi kirurske zahvate, vagusnu ziv€anu stimulaciju (VNS) i ketogenu dijetu [37,

38, 39].

KirurSko lijecenje moze se razmotriti kod pacijenata kod kojih napadaji potjecu iz jasno
definiranog podruc¢ja mozga koje se moze sigurno ukloniti. Vagusna ziv€ana stimulacija
ukljucuju implementaciju uredaja koji stimulira vagusni Zivac, ¢ime se moze smanjiti
ucestalost napadaja. Provedeno istrazivanje koje je ukljuivalo ukupno 43 pacijenta
pedijatrijske 1 odrasle dobi procjenjivalo je ucinkovitost kirurskog lijecenja. 23,3%

pacijenata izjavilo je da nema poboljSanja, 69,8% navelo je smanjenje ucestalosti



napadaja, a 7% potpunu slobodu od napadaja. Sto se tice nuspojava, vise od polovice
pacijenata, njih 67,4% prijavilo je nuspojave od kojih je njih 18,6% prijavilo ozbiljne,
dok 81,4% nije imalo teske nuspojave. NajceS¢e navedene nuspojave bile su promuklost
1 kaSalj, dok su povracanje, palpitacije i umor bili prisutni kod manjeg broja pacijenata

[37, 40].

Klasi¢na ketogena dijeta temelji se na unosu visokih lan¢anih masti uz smanjeno
unoSenje proteina i ugljikohidrata, uz strogo ogranicavanje kalorija i tekucine. Dijeta
oponasa stanje posta, mijenjajuéi metabolizam da koristi masti kao primarni izvor
energije; katabolizam masnih kiselina u jetri proizvodi ketonska tijela $to inducira
urinarnu ketozu [41]. Istrazivanja potvrduju ucinkovitost ketogene dijete kod lijecenja
refraktorne epilepsije kod djece i odraslih osoba, no mnogi pacijenti odustaju zbog
restriktivnosti dijete. U posljednjih 20 godina razvijene su nove verzije dijete, poput
modificirane Arkinsove dijete i s niskim glikemijskim indeksom, koje omogucavaju veci

unos proteina i manje restriktivan pristup [42, 43].

Epilepsija je slozen i heterogen poremecaj s razliitim manifestacijama i uzrocima.
Unato¢ znacajnom napretku u razumijevanju i lijeCenju epilepsije, mnogi pacijenti i
dalje se suocavaju s izazovima, ukljuCujuéi stigmatizaciju i psihosocijalne probleme.
Kontinuirana istrazivanja i edukacija javnosti klju¢ni su za poboljSanje kvalitete zivota

oboljelih i smanjenje negativnih predrasuda povezanih s ovom bolescu.

2.9. Zivots epilepsijom
Zivot s dijagnozom epilepsijom predstavlja znaGajan izazov za osobe koje
boluju od ove bolesti, s obzirom na to da epilepsija utjeCe na gotovo svaki aspekt
svakodnevnog zivota. Ovaj dio rada analizira kako epilepsija oblikuje iskustva
pacijenata u podru¢jima zaposlenja, financija, slobodnog vremena, brac¢ne zajednice.
lako je epilepsija medicinsko stanje, njezini ucinci se Sire daleko izvan medicinskih

simptoma, zahvacaju¢i psihosocijalne dimenzije zivota.

10



2.10. ZapoSsljavanje i financije

Osobe oboljele od epilepsije Cesto se suocavaju s izazovima prilikom trazenja i
zadrzavanja stalnog zaposlenja, i to zbog predrasuda, nedovoljne informiranosti
poslodavaca o prirodi bolesti, te straha od potencijalnih napada na radnom mjestu. lako
epilepsija moze zahtijevati odredene prilagodbe, vazno je istaknuti da vecina osoba s
ovom dijagnozom moze raditi jednako ucinkovito kao i njihovi kolege, osobito uz
odgovaraju¢u medicinsku skrb i sigurno radno okruzenje. Pokazalo se da osobe s
nekontroliranim napadajima nailaze na vece poteskoce pri zaposljavanju u usporedbi s
onima s kontroliranim napadajima [44, 45]. Stopa nezaposlenosti medu osobama koje
boluju od epilepsije je dva do Cetiri puta ¢eS¢a nego u opc¢oj populaciji, a cak 40%
zaposlenih osoba obavlja poslove nize od svoje stru¢ne kvalifikacije [46]. Jedno
istrazivanje provedeno u Sjedinjenim Americkim Drzavama krajem proslog stoljeca
pokazalo je da je nezaposlenost medu osobama s epilepsijom dvostruko veca u odnosu
na drzavni prosjek te zemlje. Jo$ je zanimljivije da je polovica zaposlenih ispitanika koji
boluju od epilepsije skrivalo svoje zdravstveno stanje od poslodavaca, sto ukazuje na
strah od stigmatizacije i moguceg gubitka poslovnih prilika. Sli¢ni su rezultati i drugog
istrazivanja u kojem je bilo uklju¢eno 197 odraslih osoba, od kojih je 64 njih bilo
profesionalno aktivno, a preostalih 133 neaktivno. Cak 47,7% ispitanika izjavilo je da im
je bolest otezavala zaposljavanje, s time da je kod 77,2% ispitanika pojava napadaja na
poslu negativno utjecala na osjecaje [47]. Poslodavci su prema zakonu o ravnopravnosti
1 nediskriminaciji duzni osigurati sigurno radno okruzenje, te poduzeti potrebne mjere
kako bi se prilagodili specificnim potrebama zaposlenika s epilepsijom, kao §to su
fleksibilno radno vrijeme, prilagodba radnih zadataka, te osiguravanje brzog pristupa
pomo¢i u slucaju napadaja. Klju¢ za uspjesnu integraciju u radnu sredinu lezi u
otvorenoj komunikaciji izmedu zaposlenika i1 poslodavca, te u edukaciji radnog

kolektiva o epilepsiji s ciljem smanjenja predrasuda i povecanja razumijevanja [44].
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2.11. Slobodno vrijeme i sport

Sudjelovanje u sportskim i slobodnim aktivnostima vazno je za sve ljude,
ukljucujuéi 1 osobe s epilepsijom, jer doprinosi fizickom i mentalnom zdravlju,
smanjenju stresa, te opéem osjecaju dobrobiti. Tako postoji rizik od napada tijekom
fizicke aktivnosti, veéina sportova moze se prakticirati uz odgovarajue mjere opreza.
Godinama se oboljele osobe savjetovalo da se ne bave sportom jer se navedena
preporuka temeljila na stranu da bi sportske aktivnosti mogle izazivati ozljede,
potencijalno potaknuti napadaje i imati negativan ucinak na tijek bolesti. Medutim,
tijekom posljednjih desetljeca, studije su pokazale da ozljede povezane sa sportom nisu
ceS¢e kod ovih pacijenata u usporedbi s opom populacijom [44]. Godine 2016.
Medunarodna liga protiv epilepsije objavila je dokument koji preporucuje sigurno
bavljenje sportom za pacijente s epilepsijom [48]. Prema misljenjima neurologa koji su
sudjelovali u istrazivanju, 93% njih savjetovali su vjezbanje svojim pacijentima i slozili
se da tjelovjezba moze smanjiti komorbiditete povezane s epilepsijom, takoder ve¢ina
njih nije vjerovala da je tjelovjezba ¢imbenik koji izaziva napadaje, ali viSe od polovice
ispitanika bi svojim pacijentima s nekontroliranim napadima ogranicilo vjezbanje [49].
Sportovi koji svakako nisu prikladni za oboljele su dubinsko ronjenje, planinarenje

visokim brdima, skok padobranom i padobransko jedrenje.

2.12. Brak

Epilepsija moze utjecati na razliCite aspekte zivota, ukljuujuéi brak i
meduljudske odnose. Zivjeti s epilepsijom mozZe biti izazov, kako za osobu koja ima
epilepsiju, tako i za njezine bliske osobe, ukljucujuéi partnera ili obitelj. Brak je rjeda
pojava kod osoba s epilepsijom nego kod osoba s drugim kroni¢nim bolestima ili u
op¢oj populaciji. Provedena istraZzivanja u mnogim zemljama opisuju da se obitelji joS
uvijek protive tome da se njihova djeca vjencaju s osobom koja boluje od epilepsije,
zbog uvjerenja da ¢e prenijeti bolest na svoje potomke ili zbog toga $to ne ispunjavaju
socijalne 1 ekonomske uvjete, uloge i obaveze. Takoder, manje je vjerojatno da ¢e Zene s

epilepsijom re¢i svojim buduc¢im supruznicima o svojoj bolesti nego muskarci [44, 50].
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U jednom provedenom istrazivanju, epilepsija je bila uzrok razvoda kod 7 od 29
pacijenata, s time da je samo jedan pacijent obavijestio supruznika o svojoj bolesti prije
braka [49]. Prednost bra¢ne zajednice je svakako u tome da se oboljeli manje plase
mogucénosti ozljede prilikom epilepti¢kog napadaja, sigurniji su u obavljanju posla kojeg
trenutno rade, imaju osjec¢aj bolje financijske stabilnosti. Takoder, podrska bra¢nog
partnera smanjuje osjecaj nesigurnosti, stres i strah, te pojacava samopouzdanje $to

posljedi¢no poboljsava samu kvalitetu zivljenja [52, 53].

2.13. Seksualnost i trudnoca

Seksualnost je slozen i multidimenzionalan aspekt ljudskog bica, koji obuhvaca
fizicke, emocionalne, socijalne i kulturne elemente. Kod osoba s epilepsijom, seksualna
disfunkcija moze biti relativno Cesta pojava. Razlozi za to ukljucuju bioloske, psiholoske
1 socijalne ¢imbenike. Na bioloSkoj razini, epilepsija i antiepilepticki lijekovi mogu
utjecati na hormonalnu ravnotezu 1 neuroendokrini sustav, Sto moze rezultirati
smanjenim libidom, erektilnom disfunkcijom kod muskaraca i problemima s orgazmom
kod zena. Psiholoski ¢imbenici, poput anksioznosti, depresije i niskog samopostovanja,
takoder igraju vaznu ulogu [44]. Istrazivanje provedeno u Norveskoj usporedilo je osobe
s epilepsijom s opéom populacijom te je pokazalo da su pacijenti s epilepsijom znacajno
ces¢e prijavljivali probleme s postizanjem orgazma, erektilnu disfunkciju te osjecaj
seksualne devijantnosti. S druge strane, smanjena seksualna zelja, preuranjena
ejakulacija 1 suho¢a vagine pojavljuju se sa slicnom ucestalos¢u u opc¢oj populaciji i

medu osobama oboljelima od epilepsije [54].

Za 7ene s epilepsijom, radanje djece moZze predstavljati poseban izazov. lako veéina
Zena moze imati sigurnu trudnocu i roditi zdravo dijete, vazno je pazljivo planiranje i
medicinsko promatranje. Dugo se oboljelima zbog predrasuda i neutemeljenih strahova
savjetovalo da nemaju djecu, medutim danas epilepsija nije razlog da bi se odustalo od
potomstva. Epilepsija se u iznimno rijetkim slucajevima smatra nasljednom boles¢u, no

djeca roditelja s epilepsijom ipak imaju povecéan rizik od obolijevanja. Ovaj rizik iznosi

13



5%, u usporedbi s rizikom od 0,5-1% kod djece ¢iji roditelji nemaju epilepsiju.
Trudnoc¢a sama po sebi rijetko negativno utjece na tijek same bolesti. Kod priblizno 85%
Zena, trudnoc¢a ne donosi zamjetljive promjene u ucestalosti napadaja. Samo oko 10%
trudnica s epilepsijom dozivljava povecanje broja napadaja, dok kod oko 5% njih dolazi
do smanjena broja ili intenziteta napadaja. Porast ucestalosti napadaja Cesto je povezan
sa smanjenim dozama antiepileptickih lijekova, budu¢i da se mnoge trudnice boje
moguceg teratogenog ucinka tih lijekova na plod. Osim toga, promjene koje se javljaju
tijekom trudnoe, poput povecanja tjelesne tezine, zadrzavanja tekucine u tijelu,
promjene u metabolizmu jetre i funkcije bubrega, mogu smanjiti u¢inkovitost redovito

uzimanih lijekova [44].

Kod djece ¢iji roditelji boluju od epilepsije ima viSe malformacija nego u opcoj
populaciji, ali samo dvoje do troje na 100 djece ima jasna oStecenja, od kojih se vecina
moze ukloniti ili ljjeciti. Rizik od oSte¢enja raste s brojem lijekova koji se uzimaju i s
visinom koncentracije lijekova u serumu. Primjer velikih malformacija su zecja usna,
vu¢je nepce, spina bifida, malformacije kostura i srca, te neki od poremecaja u
gastrointestinalnom sustavu. U retrospektivnoj studiji bilo je ukljuceno 171 dijete Cije su
majke bile na antiepileptickoj terapiji, najceS¢e korisSteni lijekovi bili su valproicna
kiselina i karbamazepin u monoterapiji. Postotak velikih malformacija bio je 6,8% u sve

djece [44, 55].

2.14. Mentalno zdravlje

Epilepsija ne utjece samo na fizicko zdravlje, ve¢ i na mentalno zdravlje. Osobe s
epilepsijom Cesto se suocavaju s povecanim rizikom od anksioznosti, stresa i depresije.
Navedeni problemi mogu biti posljedica nepredvidljivosti napadaja, brige o sigurnosti,
drustvene stigmatizacije, ali i nuspojave lijekova. Mentalno zdravlje igra klju¢nu ulogu u
cjelokupnoj kvaliteti zivota osoba s epilepsijom. Anksioznost moze povecati ucestalost
napadaja, dok depresija moZe otezati pridrzavanje terapije i opCenito funkcioniranje u

svakodnevnom zivotu. Stoga je vazno da oboljeli imaju pristup podrSci za mentalno
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zdravlje, ukljuCujuéi psihoterapiju i, po potrebi medikamentoznu terapiju, uvijek u
konzultacijama s neurologom. Osim toga, uklju¢ivanje u grupe za podrske gdje osobe
mogu podijeliti osobna iskustva i osje¢aje s drugim koji prolaze sli¢ne situacije moze
biti izuzetno korisno. Edukacija o tehnikama upravljanja stresom, poput meditacije,
dubokog disanja i redovite tjelovjezbe, takoder moze pomoci pojedincu u poboljsanju

mentalnog zdravlja i boljoj kontroli bolesti [44].

2.15. Vozacka dozvola

Epilepsija moze znacajno utjecati na sposobnost upravljanja motornim vozilima
zbog moguénosti iznenadnih napadaja. Vozaci s epilepsijom podlijezu posebnim
medicinskim procjenama kako bi se osigurala njihova sigurnost, kao i sigurnost drugih
sudionika u prometu. U skladu s navedenim, specijalist neurolog mora temeljito
procijeniti tip napadaja, rizik od ponovnog pojavljivanja, te propisati odgovarajucu
terapiju. Vozacima se dozvola izdaje pod strogo definiranim uvjetima, koji ukljucuju
razdoblje bez napadaja i redovite medicinske kontrole. Posebni uvjeti vrijede za vozace
prve i1 druge skupine, uzimajuéi u obzir ozbiljnost stanja i terapijske zahtjeve. U slucaju
promjene terapije ili kirurSkog zahvata, potrebne su dodatne procjene kako bi se utvrdilo

moze li oboljeli sigurno sudjelovati u prometu.

Pravila o voznji za osobe s epilepsijom razlikuju se od zemlje do zemlje, a prema
Zakonu o sigurnosti prometa na cestama u Republici Hrvatskoj, NN 51/2024
(30.04.2024.) Pravilnik o zdravstvenim pregledima vozaca i kandidata za vozaca glasi
da voza¢ prve skupine vozila koji je pod medicinskim nadzorom moze biti proglasen
sposobnim za voznju nakon S$to prode godina dana bez napadaja, pod uvjetom da
lijekovi (ako se koriste) nisu kontraindicirani za sigurno upravljanje vozilom. Nadalje,
ako je napad izazvan promjenom ili prekidom terapije kod pacijenta s prethodno dobro
kontroliranom epilepsijom (najmanje godinu dana bez napadaja), voza¢ moze biti
proglasen sposobnim za voznju nakon Sest mjeseci bez napadaja. Kod vozaca kojem je
neurolog ukinuo terapiju, a koji najmanje pet godina nakon prekida nije imao napadaje,

moze upravljati vozilom pod istim uvjetima kao 1 osoba bez epilepsije. Ucestalost
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pregleda radi produljenja vozacke dozvole kod vozaca s epilepsijom koji je na terapiji, a
nema napadaje, odreduje se individualno. Za osobe koje odlaze na redovite kontrole 1
redovito uzimaju terapiju, Uvjerenje o zdravstvenoj sposobnosti izdaje se na najduze 5
godina. Vozaci druge skupine vozila mogu biti ocijenjeni sposobnima za upravljanje
vozilom nakon 10 godina bez napadaja i terapije, osim kod idiopatskih generaliziranih
epilepsija. Nakon prvog i jedinog epileptickog napadaja, voza¢ moze biti proglasen
sposobnim za voznju nakon najmanje pet godina bez napadaja i bez terapije, osim kod
idiopatske epilepsije. Vozac koji nije dijagnosticiran s epilepsijom, a koji dozivi akutni
simptomatski napadaj poznatog uzroka (metabolicki), moZe biti proglasen sposobnim za
voznju nakon Sest mjeseci bez napadaja, ako je uzrok u potpunosti uklonjen ili dobro

kontroliran [44, 56].
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3. Stigmatizacija oboljelih osoba

Za razliku od mnogih kroni¢nih bolesti poput hipertenzije ili Seéerne bolesti,
simptomi koji su prisutni kod epilepsije izrazito su nepredvidljivi, ociti i Cesto
zbunjujuéi za promatraca, §to moze izazvati strah i nerazumijevanje i samim time
dovesti do stigmatizacije oboljelih osoba. Stigma povezana s epilepsijom nije
raSirena samo u europskim i bliskoistocnim zemljama koje su u razvoju, ve¢ i u
mnogim razvijenijim zemljama [57, 58]. Izraz ,stigmatizacija®“ potjece iz grckog
jezika gdje je prvotno oznacavao ,naglaSavanje ili ,,0znaCavanje“ bez negativne
konotacije, no prilikom prevodenja na latinski jezik, rije¢ je poprimila negativno
znacenje 1 pocela se definirati kao ,,degradacija“ i ,sramocenje®. Degradacija se
sastoji od tri klju¢ne komponente, a to su: neznanje, predrasuda i diskriminacija [59].
Predrasude se mogu opisati kao negativan stav prema c¢lanovima odredene grupe
ljudi, temeljem isklju¢ivo na ¢lanstvu u toj grupi. Stereotipi, koji su osnova
predrasuda, predstavljaju generalizacije o grupi ljudi, gdje se pojedine osobine
pripisuju svim c¢lanovima, bez obzira na individualne razlike. Predrasude se
formiraju kroz zivot kao posljedica nacina na koji procesuiramo i organiziramo
informacije. Drustvo je sklono pretjeranom kategoriziranju, koriStenju neto¢nih
mentalnih precaca i oslanjanju na nesavrSeno pamcenje. Ovakvo procesuiranje moze

dovesti do rigidnih stavova prema odredenim skupinama [60].

Stigmatizacija oznacava proces negativhog obiljezavanja pojedinca na temelju
odredene karakteristike, Sto rezultira njegovim percipiranjem kao manje vrijednog
Clana druStva i samim time vodi prema druStvenom iskljucivanju. Taj proces
najcesce djeluje automatski jer ljudski mozak, temeljen na prethodnim iskustvima i
druStvenim normama, brzo povezuje specificne karakteristike s negativnim
identitetom. Stigmatizacija pojedinca Cesto je reakcija na percipiranu prijetnju ili
nepoznatu opasnost, ¢ime se osoba dozivljava kao nepozeljna i trajno drugacija.
Zbog toga osoba koja je stigmatizirana postaje obiljezena kao ,,dijagnoza”, a ne kao

ljudsko bice, te se percipira kao nenormalna, nemoralna ili ¢ak dehumanizirana[60,
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61, 62]. Prema Muhlbaueru, stigma se moze manifestirati na tri razine:
internaliziranoj, interpersonalnoj i institucionaliziranoj. Internalizirana stigma odnosi
se na misli, osjecaje, uvjerenja i stavove koje osoba s odredenim stanjem razvija u
vezi sa svojom raznolikosS¢u. Interpersonalna stigma pojavljuje se u interakcijama s
drugim ljudima, unutar ili izvan obitelji, pri cemu je osoba s boles¢u Cesto tretirana
negativno ili drugacije. Institucionalizirana stigma odnosi se na sustavne oblike
diskriminacije koje prozivljavaju osobe s boles¢u, kao §to su nepovoljni uvjeti u

sustavima poput osiguranja [63].

Stigma je fenomen koji pogodan za istrazivanje iz nekoliko razloga, najprije zbog
toga Sto su prethodne studije ukazale na to kako stigma povezana s boleS¢u ima
snazne ucinke na ekonomski status, psiholosku dobrobit, drustvene interakcije i
sveukupno zdravlje, ¢ak i ve¢e od ucinaka same bolesti [64]. Zatim, stigma moze
ometati pravovremeni pristup zdravstvenoj skrbi Sto svakako utjee na postavljanje
dijagnoze, lijeCenje i na pridrzavanje preporuka o lije€enju i1 nacinu zivota. Primjer
toga je studija provedena u Britaniji koja je usporedivala epilepsiju kod ljudi
indijskog podrijetla s domorodackim stanovniStvom pokazala je da manje ljudi
indijskog podrijetla pristupa medicinskoj skrbi zbog veée prisile na prikrivanje
epilepsije, stoga su mnogi ispitanici bili podlozniji alternativnoj terapiji [65].
Nadalje, stigma je povezana sa Sirokim rasponom psihosocijalnih posljedica,
ukljucujuéi gubitak samopostovanja, druStveno povlacenje i izolaciju. Istrazivanje
provedeno u juznoj Indiji ukazalo je na to kako su roditelji djece s epilepsijom skloni
izoliranju od drugih u svojoj drustvenoj okolini [66]. Stigma moZe znacajno utjecati
na pruzanje skrbi osobama s epilepsijom. Negativna percepcija epilepsije medu
medicinskim stru¢njacima koja proizlazi iz stigmatizacije, moze ugroziti dostupnost
zdravstvenih usluga, osobito u uvjetima nedostatka sredstava za lijecenje,
rehabilitaciju i istrazivanje [67]. Iz svih navedenih razloga, stigmatizacija povezana s

epilepsijom predstavlja temu vrijednu istrazivanja.
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3.1. Uzroci stigmatizacije

Uzroci stigmatizacije epilepsije su brojni i sloZeni, a jedan od glavnih uzroka je
nedostatak znanja i informacija o ovoj bolesti. Prema istrazivanju Breceka, Canjuge i
Herceg, podlozenost stigmatizaciji danas je izrazenija nego ikad prije i to dijelom zbog
visokih normi o drustvenom prihvaéanju. U provedenom istrazivanju, nakon testiranja
prve hipoteze ,,ve¢a razina znanja smanjuje predrasude prema osobama s epilepsijom”,
nezavisnim t- testom je utvrdeno da ucenici medicinskih Skola imaju viSu razinu znanja i
manje predrasuda. Ucenici medicinskih Skola postigli su prosjek od 3,42 boda od
mogucih 6, dok je kod ucenika srednjih strukovnih Skola prosjek bio 2 boda. Iako su
rezultati obje grupe pokazali nisku razinu stigmatizacije, prosjek medicinske skole bio je
6,55 od moguc¢ih 24, dok je kod strukovnih prosjek bio 8,56. Ovim dobivenim
rezultatima potvrdila se prva hipoteza [59]. Polaze¢i od teorije da stigma proizlazi iz
drustvenih pogleda ili osobnih iskustva povezanih s osje¢ajem krivnje i smanjene
vrijednosti, koji su Cesto rezultat nerazumijevanja bolesti, jasno se moze uociti vaznost
edukacije. Uobicajeno je misljenje da osobe s epilepsijom imaju ogranic¢ene sposobnosti
ispunjavanja zivotnih potreba, dok se pritom Cesto zaboravlja na mnoge uspjeSne
pojedince, koji su unato¢ epilepsiji postigli izvanredna zivotna postignuc¢a poput Alfred

Nobel, Vincent Van Gogh, Napoleon Bonaparte.

Osobe obolje od epilepsije, ¢ak i1 kada nisu suocene s izravnom diskriminacijom mogu
internalizirati osjecaje stigme, Sto dovodi do dozivljavanja sebe kao razlicitih i
potencijalno izoliranih. Ovaj se fenomen Cesto naziva ,,0sjecaj stigme®, a na njegov
razvoj mogu utjecati razli¢iti sociodemografski i klini¢ki ¢imbenici, poput razine
obrazovanja, dohotka, dobi u kojoj je bolest dijagnosticirana, ucestalost epileptickih
napadaja, trajanje bolesti te razina socijalne podrske [68]. Osobe s niZom razinom
obrazovanja ¢esto imaju manje iskustva o svojoj bolesti, Sto moze rezultirati negativnim
stavovima prema vlastitom stanju. Provedeno istrazivanje ukazuje na to kako razina
znanja izravno utjece na stavove, a stavovi utje¢u na dozivljenu stigmu kod pacijenata s

epilepsijom. Stoga se moze zakljuciti da opcéa razina obrazovanja drustva utjeCe na
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stigmu prema oboljelima, dok obrazovanje samih oboljelih oblikuje njihov osobni
osjecaj stigme [69]. Osobe s epilepsijom suocavaju se s posebnim izazovima, ponajvise
u zemljama s niskim prihodima. Medu glavnim problemima su otezan pristup lijjecenju,
nedostatak antiepileptickih lijekova, ogranic¢ena dostupnost specijaliziranih zdravstvenih

ustanova [70].

Veca ucestalost napadaja povezana je s jaim osjecajem stigme. Napadaji ne samo da
povecavaju stigmatizaciju, ve¢ i negativno utjecu na zdravstveni lokus kontrole
pojedinca, koji moze biti vanjski i unutarnji. IstraZivanja pokazuju da osobe s izrazenim
vanjskim lokusom kontrole ¢esce pripisuju svoje stanje sreci ili sudbini, dozivljavajuci
manje utjecaja na lijeCenje i pokazujuci slabije strategije suoavanja s boles¢u. Oboljeli
od epilepsije koji Cesto dozivljavaju napadaje obi¢no imaju izrazeniji vanjski lokus

kontrole, skloniji su depresiji i imaju nizu kvalitetu zivota [71, 72, 73].

Dob u kojoj je epilepsija dijagnosticirana takoder je povezana sa stupnjem stigme.
Istrazivanja pokazuju da postoji negativna korelacija izmedu dobi dijagnoze i razine
stigme koju oboljeli dozivljavaju. Niza zZivotna dob u trenutku postavljene dijagnoze
znaci vecu izloZenost ucincima bolesti, Sto svakako povecava ukupni teret opceg stanja

pojedinca [74, 75].

Jezik koji se koristi za opisivanje osoba s epilepsijom moZe utjecati na razinu stigme
koju oboljeli dozivljavaju, uz sociodemografske i klinicke ¢imbenike. Istrazivanja su
pokazala kako upotreba naziva ,,0sobe s epilepsijom* umjesto ,.epilepti¢ni pacijent™
moze smanjiti stigmatizaciju, promovirati pozitivne drustvene stavove i smanjiti stigmu
povezanu s ovim stanjem. Takoder, ponaSanja koja se mogu smatrati drustveno
neprihvatljivim znakovima povezanim s napadajima (inkontinencija, ugriz za jezik
tijekom napadaja) doprinose vecoj perceptivnoj stigmi [76, 77, 78]. Navedeno ukazuje
na potrebu za podizanjem svijesti, kako kod samih pacijenata, tako i unutar druStvene

zajednice.
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Epilepsija nesumnjivo utjeCe na sve aspekte zivota te moze predstavljati znacajan
fizicki, psihicki i socijalni teret za pojedinca. Ipak, uz ovu bolest moguce je voditi
ispunjen 1 zadovoljavajuci zivot. Klju¢ni izazov s kojim se oboljeli suocavaju Cesto lezi
u tome kako se nositi s reakcijama drugih ljudi. Stoga je iznimno vazno naglasiti vaznost
edukacije, kako zdravstvenih djelatnika, tako i Sire javnosti. Moze se zakljuciti da
»Zhanjem moze suzbiti stigmu” kako kod epilepsije, tako i kod drugih bolesti koje

obiljezava stigmatizacija [59].
3.2. Posljedice stigmatizacije

Tvrdnja da oboljeli od epilepsije imaju jednake moguénosti u drustvenom Zzivotu
ne bi bila to¢na. Epilepsija moZe imati negativan utjecaj na razliCite aspekte Zivota,
ukljucujuéi zaposlenje, obrazovanje, bracne i partnerske odnose, Sto moze znacajno
narusiti druStveni Zivot i imati ozbiljne posljedice na psiholoSko zdravlje. Detaljna
rasprava o izazovima s kojima se oboljeli suo¢avaju u svakodnevnom zivotu nalazi se u

podnaslovu Zivot s epilepsijom.

Osobe s epilepsijom Cesto se suoCavaju s brojnim poteSko¢ama koje proizlaze iz
njihove dijagnoze $to moze rezultirati osjec¢ajem izolacije i usamljenosti. Takva izolacija
dodatno povecava rizik od psihijatrijskih komorbiditeta, poput anksioznosti i depresije.
Istrazivanja pokazuju da stope anksioznosti variraju izmedu 31% do 56%, dok se stope
depresije kre¢u izmedu 27% 1 34%, pri ¢emu je stigma identificirana kao jedan od
glavnih uzroka ovih problema. Studije pokazuju da je rizik od samoubojstva kod osoba s
epilepsijom tri puta ve¢i nego u op¢oj populaciji, pri ¢emu je prisutnost psihijatrijskih
komorbiditeta glavni ¢imbenik rizika. Ova opasnost posebno je izraZzena kod mladih
odraslih osoba koji nemaju dovoljno socijalne podrske. Stoga je nuzno poduzimanje

preventivnih mjera kako bi se sprijecili ovakvi ishodi [79, 80].
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4. Uloga zdravstvenih djelatnika

Zdravstveni djelatnici igraju klju¢nu ulogu u pruzanju njege pacijentima s
epilepsijom te u smanjenju stigme povezane s ovom boleS¢u. Kao zdravstveni
profesionalci koji su Cesto u direktnom kontaktu s pacijentima, oni imaju jedinstvenu
poziciju da educiraju pacijente i javnost, pruze emocionalnu podrsku te poti¢u pozitivne

promjene u percepciji epilepsije.

4.1. Edukacija i podizanje svijesti o bolesti

Jedan od najvaznijih na¢ina na koji zdravstveni djelatnici mogu smanjiti stigmu
je kroz edukaciju. Edukacija pacijenata, njihovih obitelji i Sire javnosti moze znacajno
smanjiti neznanje i predrasude koje doprinose stigmatizaciji. Zdravstveni djelatnici
mogu organizirati radionice, predavanja i informativne kampanje koje ¢e pruziti tocne
informacije o epilepsiji, njezinim simptomima, uzrocima i metodama lijeCenja. Kroz
edukaciju, ljudi mogu bolje razumjeti Sto je epilepsija i kako se s njom nositi, Sto moze

smanjiti strah i stigmu povezanu s ovom bolescu.

4.2. Emocionalna podrska i savjetovanje

Zdravstveni djelatnici su cCesto prvi kontakt pacijenata nakon dijagnoze
epilepsije. Prvi trenuci nakon dijagnoze mogu biti izrazito stresni i zbunjujuéi za
pacijente i njihove obitelji. Njihova uloga u ovom trenutku ukljucuje pruzanje
emocionalne podrske, savjetovanje i usmjeravanje pacijenata prema dodatnim resursima.
Razgovori sa zdravstvenim djelatnicima mogu pomo¢i pacijentima da razumiju svoju
dijagnozu, postave realna oCekivanja i razviju strategije suoc¢avanja s boles¢u. Takoder,
oni mogu pacijentima pomo¢i da prepoznaju i razumiju simptome depresije i

anksioznosti, koji su ¢esto povezani s epilepsijom.
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4.3. Individualizirani planovi njege
Svaki pacijent s epilepsijom ima jedinstvene potrebe koje zahtijevaju prilagodeni
pristup. Zdravstveni djelatnici mogu razviti individualizirane planove njege koji uzimaju
u obzir specificne medicinske, emocionalne i socijalne potrebe pacijenata. To moze
ukljucivati prilagodbu terapije, savjetovanje o Zivotnom stilu, te upuc¢ivanje na dodatne
zdravstvene i socijalne usluge. Kroz kontinuiranu njegu i prilagodbu planova, oni mogu

pomo¢i pacijentima da postignu bolju kontrolu nad boles¢u i poboljsaju kvalitetu zivota.

4.4. Promicanje inkluzivnog okruZzenja

Stigmatizacija epilepsije Cesto proizlazi iz neznanja i straha od nepoznatog.
Zdravstveni djelatnici mogu igrati kljuénu ulogu u promicanju inkluzivnog okruzenja
kroz inicijative koje poticu prihvacanje i razumijevanje epilepsije u zajednici. Kroz
suradnju s obrazovnim institucijama, poslodavcima i drugim organizacijama, magistre
sestrinstva mogu raditi na stvaranju okruZenja u kojem se pacijenti s epilepsijom
osjecaju sigurno i podrzano. To ukljucuje edukaciju poslodavaca i kolega o epilepsiji,

kao 1 uspostavu sigurnosnih protokola i prilagodbi u radnom i skolskom okruzenju.

4.5. Suradnja s multidisciplinarnim timovima

Ucinkovita skrb za pacijente s epilepsijom cesto zahtijeva suradnju izmedu
razli¢itih zdravstvenih stru¢njaka. Zdravstveni djelatnici igraju kljuénu ulogu u
koordinaciji ove skrbi, suradujué¢i s neurolozima, psiholozima, socijalnim radnicima i
drugim stru¢njacima. Kroz multidisciplinarni pristup, zdravstveni djelatnici mogu
osigurati da pacijenti dobivaju sveobuhvatnu njegu koja pokriva sve aspekte njihove
bolesti. Ova suradnja takoder omogucava da oni bolje razumiju sveobuhvatne potrebe

pacijenata i razviju u€inkovitije planove njege.
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4.6. Zastupanje oboljelih

Zdravstveni djelatnici Cesto djeluju kao zastupnici pacijenata, zalazuéi se za
njihova prava i potrebe unutar zdravstvenog sustava i Sire zajednice. Kroz aktivno
sudjelovanje u kreiranju politika i protokola, magistre sestrinstva mogu utjecati na
donosenje odluka koje poboljsavaju uvjete za pacijente s epilepsijom. Takoder, kroz
sudjelovanje u istrazivanjima 1 strunim skupovima, magistre sestrinstva mogu
doprinositi razvoju novih 1 u€inkovitijih pristupa skrbi za pacijente s epilepsijom [59, 81,
82].

Uloga magistre sestrinstva u smanjenju stigme i podrSci pacijentima s epilepsijom je
viSestruka i1 iznimno vazna. Kroz edukaciju, emocionalnu podrsku, individualiziranu
njegu, promicanje inkluzivnog okruzenja, suradnju s multidisciplinarnim timovima i
zastupanje pacijenata, magistre sestrinstva mogu znacajno poboljsati kvalitetu zivota
oboljelih 1 smanjiti negativne predrasude povezane s epilepsijom. Njihova predanost i
stru¢nost kljucni su za stvaranje boljeg i razumljivijeg drustvenog okruZenja za pacijente

s ovom kroni¢nom boleSc¢u.
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5. Proces zdravstvene njege kod pacijenata s epilepsijom

Sestrinska skrb za pacijente oboljele od epilepsije ukljucuje ne samo fizicke
aspekte bolesti, ve¢ i psihosocijalne, emocionalne i edukacijske potrebe samog pacijenta,
ali 1 njegove obitelji. Sestrinske dijagnoze povezane s epilepsijom obuhvacaju niz
potencijalnih problema koji se mogu javiti u ovoj populaciji pacijenata. Navedene
dijagnoze temelje se na procjeni stanja pacijenta te su usmjerene na osiguravanje
sigurnosti, podrsku samostalnosti i edukaciju o nacinu zivota s epilepsijom.
U ovom ¢e poglavlju biti obradene sestrinske dijagnoze koje najceS¢e prate pacijente s

epilepsijom.

Proces zdravstvene njege sastoji se od Cetiri faze, a one su:

L. UTVRDIVANIJE POTREBA —u ovoj se fazi prikupljaju i analiziraju podaci,
te se definiraju problemi, odnosno sestrinske dijagnoze;

II. PLANIRANIJE ZDRAVSTVENE NJEGE - sastoji se od definiranja ciljeva,
planiranja intervencija i izrade plana zdravstvene njege;

III.  PROVODENIJE ZDRAVSTVENE NJEGE - sastoji se od validacije plana,
analiziranje uvjeta, te provodenja definiranih intervencija;

IV.  EVALUACIJA - koja se sastoji od evaluacije cilja i samog plana

zdravstvene njege [83].

Visok rizik za pad u/s epileptickim napadajem

Definicija — Stanje u kojem je povecan rizik za pad uslijed medudjelovanja osobnosti
pacijenta i okoline.

Moguci ciljevi

1. Pacijent tijekom boravka u bolnici nece pasti.

2. Pacijent ¢e se pridrzavati sigurnosnih mjera za sprjecavanje pada.

Intervencije

1. Uputiti pacijenta u postojanje rizika za pad.

2. Objasniti pacijentu koriStenje sustava za pozvati pomoc.
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3. Koristiti zastitne ogradice na krevetu.

4. Dokumentirati i prijaviti sprije¢eni incident.
5. Evidentirati sve postupke

Moguci ishodi/evaluacija

1. Tijekom boravka u bolnici pacijent nije pao.

2. Pacijent aktivno sudjeluje u mjerama sprjecavanja pada [84].

Visok rizik za ozljede u/s epileptickim napadajem

Definicija — Visok rizik za ozljede jest prijeteca opasnost od ozljede uslijed interakcije
uvjeta u okolini s prilagodbenim i obrambenim moguénostima pojedinca.

Ciljevi

1. Pacijent ¢e znati prepoznati faktore koji povecavaju rizik za ozljede.

2. Pacijent ¢e znati koristiti sigurnosne mjere za sprje¢avanje ozljeda.

Intervencije

1. Objasniti pacijentu nuspojave lijekova.

2. Procijeniti stupanj samostalnosti pacijenta i zajedno s njim izraditi plan dnevnih
aktivnosti.

3. Uciniti okolinu sigurnom.

4. Nadzirati pacijenta kontinuirano.

Moguci ishodi/evaluacija

1. Pacijent prepoznaje i nabraja faktore koji povecavaju rizik za ozljede.

2. Pacijent koristi sigurnosne mjere za sprecavanje ozljeda, pridrzava se uz rub kreveta,

hoda uz zid [85].

Padovi su Cesti uzrok ozljeda i prijeloma kod pacijenata s epilepsijom, a iste te ozljede i
prijelomi pridonose i &e§¢oj hospitalizaciji nego kod opée populacije. Cimbenici rizika
za padove 1 ozljede ukljucuju vrstu napadaja (napadaji s generaliziranim pocetkom,
osobito tonicko-klonicki, atoni¢ni ili miokloni¢ki napadaji) 1 ucestalost napadaja. Iako

se neki padovi mogu pripisati epileptickim napadajima, mnoga su istraZivanja pokazala
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da je manje od polovice padova i prijeloma izravno povezano s napadajima te da se

padovi Cesto dogadaju kod pacijenata koji uzimaju antiepilepticke lijekove [86, 87].

Smanjena socijalna interakcija u/s ponovljenim epilepti¢kim napadajem

Definicija — Stanje nedovoljnog ili nezadovoljavaju¢eg odnosa s okolinom.
Moguci ciljevi

1. Pacijent ¢e razviti suradljiv odnos s okolinom.

2. Obitelj ¢e sudjelovati u unapredenju socijalne interakcije pacijenta.
Intervencije

1. Uspostaviti odnos povjerenja.

2. Pruziti podrsku.

3. Poticati obitelj da pruzi podrsku pacijentu.

4. Osigurati rad s multidisciplinarnim timom.

Moguci ishodi/evaluacija

1. Pacijent ima suradljiv odnos.

2. Obitelj sudjeluje u unapredenju socijalne interakcije pacijenta [88].

Opéenito je utvrdeno da ljudi s epilepsijom imaju manje socijalne podrske u usporedbi s
onima bez ovog stanja, manje su skloni braku, imaju manje djece, nize stope
zaposlenosti, a kao uobicajene probleme navode nedostatak druStvenog angazmana i

poteskoce u razvijanju zadovoljavaju¢ih meduljudskih odnosa [89].

Poremecaj spavanja u/s epileptickim napadajem

Definicija — Nemogucénost pojedinca da zadovolji potrebe za spavanjem i/ili odmorom.
Moguci ciljevi

1. Pacijent nece pokazivati tjelesne znakove neispavanosti.

2. Pacijent ¢e biti odmoran.

Intervencije

1. Napraviti plan dnevnih aktivnosti s pacijentom.

2. Primijeniti lijekove za spavanje prema odredbi lije¢nika.
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Moguci ishodi/evaluacija
1. Pacijent izjavljuje da se naspavao.

2. Pacijent nije spavao tijekom no¢i [87].

U provedenom istrazivanju dobiveni rezultati pokazuju kako viSe od polovice pacijenata
s epilepsijom ima probleme sa spavanjem. Nesanica je bila glavni poremecaj spavanja

[90].

Poremecaj seksualne funkcije u/s osnovnom bole$éu i terapijom

Definicija — Stanje promijenjenog obrasca seksualnog funkcioniranja.

Moguci ciljevi

1. Pacijent ¢e izrazavati interes za seksualnu aktivnost

2. Pacijent Ce izrazavati Zelju za povratom seksualne aktivnosti.

Intervencije

1. Osigurati privatnost pri razgovoru s pacijentom.

2. Objasniti pacijentu ucinak lijekova, bolesti, stanja koja mogu utjecati na seksualno
funkcioniranje.

3. Poticati pacijenta i partnera na razgovor o intimnosti i zajedni¢kom odnosu.

Moguci ishodi/evaluacija

1. Pacijent je zadovoljan osobnim seksualnim funkcioniranjem.

2. Pacijent ne prihvada svoje stanje 1 ne moze vratiti Zelju za seksualnim

funkcioniranjem [87].

Seksualna disfunkcija je Cest poremecaj kod osoba oboljelih od epilepsije, a koja
svakako utje¢e na njihovu kvalitetu Zivljenja. Gotovo polovica muskaraca i Zena ima
navedeni poremecaj, ali kod veéine to &esto prolazi nezapaZeno. Zene opéenito ma
disfunkciju u smislu Zelje, dok muskarci poremecaj uzbudenja (erektilna disfunkcija i

preuranjena ejakulacija) [91].
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Visok rizik za aspiraciju u/s epileptickim napadajem

Definicija — Stanje rizika za ulazak stranih tvari i teku¢ina u di$ne puteve
Moguci ciljevi

1. Pacijent nece aspirirati strane tvari i tekucine.

Intervencije

1. Provjeriti refleks gutanja.

2. Namjestiti pacijenta u bo¢ni poloZzaj sa podignutom glavom.

3. Osigurati pribor za aspiraciju.

4. Biti uz pacijenta tijekom hranjenja.

Moguci ishodi/evaluacija

1. Pacijent nije aspirirao strane tvari i teku¢inu [85].

Iako je ucestalost aspiracije tijekom napadaja slabo definirana, ograni¢ena istrazivanja

pokazuju da je ispod 1%. Povecani rizik od aspiracije povezan je s ve¢om ucestaloséu

napadaja i pocetnim oste¢enjem diSnih putova. Gubitak svijesti tijekom generaliziranog

napadaja, kao i post-iktalna konfuzija, otezali bi lijje¢niku dobivanje anamneze koja

ukazuje na aspiraciju [92].

Anksioznost u/s stiematizacijom

Definicija — Nejasan osjecaj neugode i/ili straha pracen psihomotornom napetoScu,

panikom, tjeskobom, najces¢e prijeteCom opasnosti, gubitkom kontrole i sigurnosti s

kojom se pojedinac ne moze suociti.

Moguci ciljevi

1. Pacijent ¢e se pozitivno suociti s anksioznosti.

2. Pacijent ¢e znati opisati smanjenju razinu anksioznosti.

Intervencije

1. Stvoriti profesionalni empatijski odnos — pacijentu pokazati razumijevanje njegovih

osjecaja.

2. Stvoriti osjecaj sigurnosti.

3. Potaknuti pacijenta da potrazi pomo¢ od sestre ili bliznjih kada osjeti anksioznost.



4. Pomod¢i i poduciti pacijenta vodenju postupaka smanjivanja anksioznosti.
Moguci ishodi/evaluacija
1. Pacijent prepoznaje znakove anksioznosti i verbalizira ih.

2. Pacijent opisuje smanjenu razinu anksioznosti [85].

Pacijenti s epilepsijom pate od anksioznosti ¢eS¢e od opce populacije 1 bolesnika s

drugim kroni¢nim bolestima [79].

Socijalna izolacija u/s stiematizacijom i ponovljenim epilepti¢kim napadajima

Definicija — Stanje u kojem pojedinac ima subjektivni osjecaj usamljenosti te izrazava
potrebu i Zelju za ve¢om povezanosti s drugima, ali nije sposoban ili u mogucnosti
uspostaviti kontakt.

Moguc¢i ciljevi

1. Pacijent ¢e razviti suradljiv odnos.

2. Pacijent ¢e tijekom hospitalizacije razvijati pozitivne odnose s drugima.

Intervencije

1. Provoditi dodatno dnevno vrijeme s pacijentom.

2. Uspostaviti suradnic¢ki odnos.

3. Poticati pacijenta na izrazavanje emocija.

Moguc¢i ishodi/evaluacija

1. Pacijent je razvio suradljiv odnos.

2. Pacijent tijekom hospitalizacije aktivno provodi vrijeme sa ostalim pacijentima [84].
Socijalna izolacija kod pacijenata s epilepsijom je uobicajna i javlja se kod otprilike

jedne petine oboljelih, znaCajno je povezana sa simptomima depresije i loSijom

kvalitetom Zivota [93].
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6. Empirijski dio rada

6.1. Cilj rada

Cilj ovog diplomskog rada bio je istraziti iskustva pacijenata s dijagnosticiranom
epilepsijom u vezi s njihovim osje¢ajem stigmatizacije. Konkretno, istrazivanjem se
zeljelo ispitati na koje naCine i u kojoj mjeri pacijenti percipiraju stigmu u svom
svakodnevnom zivotu, kako se suoCavaju s predrasudama i stereotipima vezanima uz
epilepsiju te kakav utjecaj stigmatizacija ima na njihov osobni, druStveni i profesionalni
zivot. Kroz analizu prikupljenih podataka, rad nastoji osvijetliti glavne izazove s kojima
se suocavaju osobe s epilepsijom i utvrditi potrebu za ve¢om javnom edukacijom o ovoj

bolesti i borbi protiv stigmatizacije koju ona nosi.

6.2. Metode istrazivanja i sudionici

Istrazivanje je provedeno putem strukturiranog anketnog upitnika koji su
pacijenti s dijagnozom epilepsije samostalno ispunjavali. Kriterij za ispunjavanje
upitnika bila je dijagnoza epilepsije, samostalno ispunjavanje upitnika i punoljetnost
ispitanika. Upitnik je posebno osmiSljen za potrebe ovog istrazivanja i sastoji se od
pitanja koja obuhvacaju sociodemografske podatke, medicinske informacije o stanju
pacijenata te skalu iskustva stigmatizacije u razli¢itim aspektima Zivota (Prilog 1).
Istrazivanje je provedeno u razdoblju od 10. lipnja do 05. rujna 2024. godine u Klinickoj

bolnici Dubrava na Klinici za neurologiju.

Ispitanici su bili pacijenti s dijagnozom epilepsije razliCitih dobih skupina, spola,
obrazovnih razina i mjesta stanovanja Sto omogucuje raznolikost u uzorku i Siru
perspektivu o iskustvu stigmatizacije. Za provodenje istrazivanja dobiveno je odobrenje
etickog povjerenstva Klinicke bolnice Dubrava, ¢ime je osigurana eticnost u
prikupljanju i obradi podataka (Prilog 2). Dobiveni rezultati provedenog istrazivanja biti

¢e koriSteni isklju€ivo u svrhu izrade diplomskog rada.
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6.3. Istrazivacko pitanje i hipoteze istraZivanja

U ovom istrazivanju postavljeno je istrazivacko pitanje ,,Postoje li razlike u
percepciji stigmatizacije u drustvu kod osoba s epilepsijom s obzirom na spol i mjesto
stanovanja?“. Ovim istrazivackim pitanjem nastoji se utvrditi imaju li spol 1 mjesto
stanovanja znaCajan utjecaj na dozivljaj stigmatizacije kod pacijenata oboljelih od
epilepsije. Razlog za odabir spola i mjesta stanovanja kao varijabli za formiranje
istrazivackog pitanja i1 hipoteza temelji se na nekoliko faktora, najprije, spol je Cesto
povezan s razli¢itim drustvenim ocekivanjima i ulogama Sto svakako moze utjecati na
samu percepciju stigmatizacije ispitanika. S druge strane, mjesto stanovanja predstavlja
vaznu socijalnu varijablu jer ona moZe znacajno utjecati na kulturoloske, ekonomske i
obrazovne faktore koji oblikuju percepciju epilepsije u zajednici. Primjerice, u urbanim
sredinama ¢esto postoji veca dostupnost informacija i edukacije o bolestima, Sto moze
smanjiti stigmatizaciju. S druge strane, u ruralnim podrucjima Cesto postoji slabiji
pristup zdravstvenim uslugama i odredenim specijalistima §to moze posljedicno dovesti

do neadekvatne skrbi oboljelih.

S obzirom na istrazivacko pitanje, postavljene su sljedece hipoteze:

1. Hipoteza o razlikama u percepciji stigmatizacije prema spolu

Nulta hipoteza (HO): Ne postoji statisticki znacajna razlika u percepciji stigmatizacije u
drustvu izmedu zena i muskaraca.
Alternativna hipoteza (H1): Postoji statisticki znacajna razlika u percepciji stigmatizacije

u drustvu izmedu Zena 1 muskaraca.

2. Hipoteza o razlikama u percepciji stigmatizacije prema mjestu stanovanja

Nulta hipoteza (HO): Ne postoji statisticki znacajna razlika u percepciji stigmatizacije u
drustvu prema mjestu stanovanja.
Alternativna hipoteza (H1): Postoji statisti¢ki znacajna razlika u percepciji stigmatizacije

u drustvu prema mjestu stanovanja.

32



6.4. Rezultati istrazivanja

U istrazivanju je sudjelovalo ukupno 128 ispitanika, od kojih je 87 zenskog spola
(68%) 1 41 muskog spola (32%). Ova distribucija ukazuje na znacajnu prevlast zenskih
ispitanika u odnosu na muske, no omogucuje detaljnu analizu i usporedbu osjecaja

stigmatizacije u oba spola.

SPOL ISPITANIKA

mMUSKI = ZENSKI

Grafikon 6.3.1. Graficki prikaz ispitanika prema spolu

Izvor: prema autoru

Ispitanici su u istrazivanju raspodijeljeni prema dobnim skupinama. Najveéi udio ¢ine
ispitanici u dobi od 30 do 40 godina, njih 43 (34%), dok ispitanici u dobi od 40 do 50
godina ¢ine 31 ispitanika (24%). Znacajan udio imaju i ispitanici u dobi od 20 do 30
godina, njih 28 (22%), dok ispitanici u dobi od 50 do 60 godina ¢ine 19 ispitanika
(15%). Najmanji udio ispitanika, njih 7 (5%), pripada skupini starijih od 60 godina. Ova
dobna distribucija omogucuje detaljnu analizu osjeéaja stigmatizacije medu razliitim

dobnim skupinama.
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DOB ISPITANIKA
m20-30 m30-40 m40-50 =50-60 mVISE OD 60

Grafikon 6.3.2. Graficki prikaz ispitanika prema spolu 1zvor: prema autoru

Od ukupnog broja ispitanika, 85 (66%) dolazi iz urbane sredine, dok 43 (34%) ispitanika
pripadaju ruralnim sredinama.
MJESTO STANOVANJA
m URBANO PODRUCJE ~ mRURALNO PODRUCIE

Grafikon 6.3.3. Graficki prikaz ispitanika prema mjestu stanovanja lzvor: prema autoru
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Na sljede¢em je grafikonu vidljiva obrazovna struktura ispitanika prema zavrSenom
stupnju obrazovanja. Najve¢i udio ispitanika, njih 76 (59%) ima zavrSenu srednju Skolu.
Ispitanici s preddiplomskim studijem ¢ine 29 (23%) ukupnog uzorka, dok 15 (12%)
ispitanika ima zavrSen diplomski studij. Samo 8 (6%) ispitanika zavrSilo je samo

osnovnu $kolu, dok nijedan ispitanik nema zavrSen doktorat.

ZAVRSENO OBRAZOVANJE

= OSNOVNA SKOLA = SREDNJA SKOLA
» PREDDIPLOMSKI STUDIJ = DIPLOMSKI STUDIJ
= DOKTORAT

0% 6%

12%

Grafikon 6.3.4. Graficki prikaz ispitanika prema zavrsenom obrazovanju

Izvor: prema autoru
Gledaju¢i radni status ispitanika, najveci broj njih 71 (56%) ispitanika je zaposleno.

Nezaposleni ispitanici ¢ine 33 (26%) ispitanika, dok jo§S 17 (13%) ispitanika pohada

Skolovanje. Ispitanici koji su u mirovini ¢ine najmanji udio, sa svega 7 (5%).
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RADNI STATUS
m SKOLOVANJE ®=ZAPOSNEN = NEZAPOSLEN MIROVINA

5%

Grafikon 6.3.5. Graficki prikaz ispitanika prema radnom statusu

Izvor: prema autoru

Grafikon prikazuje raspodjelu ispitanika prema vremenu koje je proteklo od postavljanja
dijagnoze epilepsije. Najveéi udio ispitanika, njih 33 (26%) ima dijagnozu izmedu 10 1
15 godina. Zatim slijedi 28 (22%) ispitanika koji boluju od epilepsije izmedu 2 i 5
godina, dok 22 (17%) ispitanika ima dijagnozu izmedu 5 i 10 godina. 17 (13%)
ispitanika ima dijagnozu izmedu 1 i 2 godine, izmedu 15 i 20 godina 11 (9%) ispitanika
koji ujedno i ¢ine najmanji udio u ovom istrazivanju. Ispitanici s dijagnozom duljom od
20 godina ¢ine 17 (13%) ispitanika, a medu njima se nalazi i jedan ispitanik s

dijagnozom epilepsije koja traje ve¢ 39 godina.
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DIJAGNOZA EPILEPSIJE

m ] -2 GODINE =2 -5 GODINA =5 -10 GODINA
10 - 15 GODINA m 15 -20 GODINA = VISE OD 20 GODINA

Grafikon 6.3.6. Graficki prikaz ispitanika s postavljenom dijagnozom epilepsije

Izvor: prema autoru

Sljede¢im grafickim prikazom prikazuje se ucestalost epileptickih napadaja medu
ispitanicima. Najvec¢i udio ispitanika, njih 42 (31%) navodi da napadaje nisu imali vise
od godinu dana. Znacajan udio ispitanika, njih 30 (27%) prijavljuje nekoliko napadaja
unutar godine dana. Ispitanici koji su imali nekoliko napadaja unutar pola godine ¢ine 22
(17%) ispitanika, dok njih 9 (7%) prijavljuje napadaje na mjesec¢noj razini. Nadalje, 20
(14%) ispitanika dozivljava nekoliko napadaja tjedno, dok najmanji udio, njih 5 (4%),

navodi da imaju nekoliko napadaja dnevno.
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UCESTALOST NAPADAJA

m NEKOIKO NAPADAJA
DNEVNO

u NEKOLIKO NAPADAJA
TJEDNO

= NEKOLIKO NAPADAJA
MIJESECNO

NEKOLIKO NAPADAIJA
UNUTAR POLA GODINE

u NEKOLIKO NAPADAJA
UNUTAR JEDNE GODINE

= BEZ NAPADAJA SAM
VISE OD GODINU DANA

Grafikon 6.3.7. Graficki prikaz ispitanika s ucestalosti epileptickih napadaja

Izvor: prema autoru

Od ukupnog broja ispitanika, gotovo vecina njih 124 (97%) redovito uzima svoju

terapiju za epilepsiju, dok preostalih 4 (3%) ispitanika ne uzima redovitu terapiju.

REDOVITO UZIMANJE TERAPIJE

EDA mNE
30%0

Grafikon 6.3.8. Graficki prikaz ispitanika koji redovito uzimaju terapiju

Izvor: prema autoru
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Nakon prikazanih sociodemografskim podataka o ispitanicima te podataka vezanih uz
trajanje 1 karakteristike njihove dijagnoze epilepsije, u nastavku ¢e biti prikazani
rezultati anketnog upitnika koji je za cilj ima procijeniti njihov osjecaj stigmatizacije.
Upitnik je bio sastavljen od niza tvrdnji na koje su ispitanici odgovorili koriStenjem
Likertove skale od 1 do 5, pri ¢emu je 1 oznacavalo ,,nikad®, 2 ,rijetko*; 3 “ponekad*, 4
cesto, a 5 uvijek™. Ovakva metoda omoguéila je kvantitativno vrednovanje
ucestalosti dozivljaja stigmatizacije u razli¢itim osobnim i socijalnim kontekstima, ¢ime
se dobiva detaljan uvid u individualna iskustva ispitanika vezana uz njihovo zdravstveno

stanje 1 percepciju od strane okoline.

Vecéina ispitanika, njih 59, izjavila je da se nikad ne osjea stigmatizirano zbog
epilepsije, Sto predstavlja najve¢i udio odgovora. Nadalje, 33 ispitanika ocijenila su
svoju percepciju stigmatizacije ocjenom 2, S§to znaci da se rijetko osjecaju
stigmatizirano. Manji udio ispitanika, njih 15, navodi da se ponekad osjecaju
stigmatizirano. S druge strane, 12 ispitanika izjavilo je da se cesto osjecaju
stigmatizirano, dok 9 ispitanika navodi da se uvijek osjeca stigmatizirano zbog svoje
bolesti. Ovi rezultati sugeriraju da iako vec¢i broj ispitanika ne dozivljava osjecaj
stigmatizacije u drustvu, postoji manji udio onih koji se redovito susreéu s tim

1zazovom.
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Osjecéam se stigmatizirano u drustvu zbog epilepsije.
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Grafikon 6.3.9. Graficki prikaz ispitanika na osjecaj stigmatizacije u drustvu

Izvor: prema autoru

Najveci broj ispitanika, njih 52, izjasnio se da se nikada ne suocava s predrasudama ili
stereotipima, dok je 30 ispitanika navelo da se rijetko susrecu s tim problemom. Skupina
od 27 ispitanika odgovorila je da se ponekad suocavaju s predrasudama i stereotipima.
Manji udio ispitanika, njih 10, izjavilo je da se Cesto suocavaju s predrasudama, dok je 9
ispitanika odgovorilo da se uvijek susre¢e s predrasudama i stereotipima u vezi s
epilepsijom. Ovi rezultati ukazuju na to da, iako vecina ispitanika ne osjeca predrasude i
stereotipe u svom okruzenju, postoji znacajan dio onih koji se povremeno ili Cesto

suoCavaju s ovim izazovima.
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Suocavam se s predrasudama ili stereotipima povezanima s
epilepsijom.
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Grafikon 6.3.10. Graficki prikaz ispitanika o suocavanju s predrasudama i stereotipima

Izvor: prema autoru

Najveci broj ispitanika, njih 68, izjasnilo se da se nikad ne osjecaju neprihvaceno zbog
epilepsije, dok je njih 30 izjavilo da se rijetko osje¢a neprihvaceno. S druge strane, 15
ispitanika navelo je da se ponekad suocavaju s osje¢ajem neprihvaéenosti, dok 12
ispitanika Cesto osje¢a neprihvac¢enost. Najmanji broj ispitanika, njih 3, izjavilo je da se
uvijek osjec¢aju neprihvaceno zbog epilepsije. Ove rezultati sugeriraju da vecéina
ispitanika ovog istrazivanja ne osjeca znacajnu neprihvacenost od strane drustva, ali

postoji manji broj onih koji se povremeno ili ¢esto suoc¢avaju s ovim problemom.
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Osjec¢am se neprihvaceno od strane drustva zbog epilepsije.
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Grafikon 6.3.11. Graficki prikaz ispitanika o neprihvacenosti od strane drustva

Izvor: prema autoru

Najveci broj ispitanika, njih 51, odgovorilo je da nikad ne skriva svoju bolest. 15
ispitanika izjavilo je da rijetko skrivaju svoju bolest, dok je 36 ispitanika navelo da
ponekad skriva epilepsiju od drugih. S druge strane, 21 ispitanik navodi da cesto
skrivaju svoju bolest od drugih, a najmanji broj ispitanika, njih 5 navodi da uvijek
skrivaju svoju bolest zbog straha od stigmatizacije. Ovi rezultati sugeriraju da znacajan
broj ispitanika ne osjeca potrebu da svoju bolest skriva, dok manji broj ispitanika ipak

osjeca pritisak da to ¢ini zbog straha od drustvene stigme.
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DrZzim svoju epilepsiju skrivenom od drugih zbog straha od
stigmatizacije.
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Grafikon 6.3.12. Graficki prikaz ispitanika o skrivanju epilepsije zbog straha od stigme

Izvor: prema autoru

Prema sljede¢em prikazu, veéina ispitanika njih 36 navodi da nikada nije dozivjela
negativne reakcije ljudi kada su saznali za njihovu dijagnozu, dok 30 ispitanika
izjavljuje da su rijetko imali takva iskustva. S druge strane, 24 ispitanika ponekad
dozivljava negativne reakcije, a 29 ih je izjavilo da su Cesto suoCeni s negativnim
stavovima okoline. 9 ispitanika navodi da uvijek nailazi na negativne reakcije kada drugi
saznaju za njihovu dijagnozu. Ove razlike ukazuju na razlifite razine stigmatizacije s

kojom se oboljeli od epilepsije suocavaju u drustvu.
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Dozivljavao/-la sam negativne reakcije ljudi kada su saznali za
moju epilepsiju.
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Grafikon 6.3.13. Graficki prikaz ispitanika o negativnim reakcijama okoline

Izvor: prema autoru

Sljede¢i grafikon prikazuje percepciju ispitanika o tome kako ih drugi ljude vide u
kontekstu njihove sposobnosti zbog epilepsije. Vecina ispitanika, njih 33 ocijenilo je s 1,
dok je 36 ispitanika ocijenilo s ocjenom 2, §to ukazuje na to da se veéina ispitanika ne
osjeca manje sposobnima zbog epilepsije. Medutim, 33 ispitanika se povremeno osjeca
manje sposobnima, dok manji broj ispitanika, njih 15 ¢esto osje¢a smanjenu sposobnost,

a 11 ispitanika navodi da se gotovo uvijek osje¢a manje sposobnima.
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Osjecam da me drugi ljudi vide kao manje sposobnog zbog
epilepsije.
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Grafikon 6.3.14. Graficki prikaz ispitanika o osjecaju manje sposobnosti zbog epilepsije

Izvor: prema autoru

Vedina ispitanika, njih 53 je na pitanje o gubitku poslovnih ili obrazovnih prilika zbog
epilepsije ocijenila ocjenom 1, §to znaci da nikad nisu dozivjeli takva iskustva, dok je 37
ispitanika izjavilo da su rijetko imali takva iskustva. S druge strane, 21 ispitanik naveo je
da su povremeno dozivljavali gubitak poslovnih ili obrazovnih prilika. Manji broj
ispitanika, njih 9 Cesto je dozivljavalo takve gubitke, dok 8 ispitanika izjavljuje da su
gotovo uvijek imali negativne posljedice na obrazovne ili poslovne prilike. Ovi podaci
ukazuju na to da, iako znacajan dio ispitanika nije osjetio direktne posljedice na
obrazovanje ili karijeru, postoji znacajan broj onih koji su se suocili s izazovima u tim

aspektima Zivota.
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Dozivljavao/-la sam gubitak poslovnih ili obrazovnih prilika
zbog epilepsije.
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Grafikon 6.3.15. Graficki prikaz ispitanika o gubitku poslovnih ili obrazovnih prilika

Izvor: prema autoru

Vecina ispitanika, njih 51, izjavilo je da nikad nisu osjecali da se njihova kvaliteta Zivota
naruSava zbog stigmatizacije. S druge strane, 39 ispitanika izjavilo je da rijetko osjeca
takav utjecaj. Povremeni utjecaj stigmatizacije na kvalitetu zivota prijavilo je 21
ispitanik, dok je manji broj ispitanika, njih 6 izjavilo da Cesto osjete narusavanje
kvalitete zivota zbog stigmatizacije. 11 ispitanika izjavilo je da uvijek osjecaju

naruSavanje kvalitete Zivota uslijed stigmatizacije.
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Osjecam da se moja kvaliteta Zivota narusava zbog stigmatizacije
koju dozivljavam.
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Grafikon 6.3.16. Graficki prikaz ispitanika o utjecaju stigmatizacije na kvalitetu Zivota

Izvor: prema autoru

Najveci broj ispitanika provedenog istrazivanja, njih 44, izjasnilo se da nikad ne osjecaju
ograniCenja u pristupu aktivnostima zbog straha od napadaja. Nadalje, 40 ispitanika
rijetko osjeca takvu prepreku, dok 21 ispitanik povremeno dozivljava otezan pristup
aktivnostima. Manji broj ispitanika, njih 9 ¢esto osje¢a ovakve poteskoce, a 14 ispitanika
uvijek osjec¢a ogranicenja zbog straha. Ovi rezultati ukazuju na to da znacajan broj

ispitanika ne dozivljava strah, dok manji dio ispitanika osjeca teze posljedice tog straha.
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Osje¢am da mi je oteZan pristup odredenim aktivnostima zbog
straha od epileptickog napada u javnosti.
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Grafikon 6.3.17. Graficki prikaz ispitanika o otezanom pristupu odredenim aktivnostima

Izvor: prema autoru

Sljede¢i graficki prikaz prikazuje percepciju ispitanika o utjecaju epilepsije na njihove
intimne odnose (veza, brak). Vecina ispitanika, njih 86, izjasnila se da nikada ne osjeca
da epilepsija negativno utjece na njihove odnose. Dalje, 24 ispitanika smatra da rijetko
osjecaju negativni utjecaj, dok 15 ispitanika povremeno osjeca posljedice epilepsije na
svoje odnose. Niti jedan ispitanik ovog istrazivanja nije izabrao opciju da Cesto osjeca
negativan utjecaj, dok su 3 ispitanika izjavila da uvijek dozivljavaju negativan utjecaj
bolesti na svoje odnose. Ovi rezultati sugeriraju da veéina ispitanika ne smatra da

epilepsija znacajno narusava njihove veze i brakove.
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Smatram da je epilepsija negativno utjecala na razvoj mojih
intimnih odnosa (veza, brak).
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Grafikon 6.3.18. Graficki prikaz ispitanika o utjecaju epilepsije na intimne odnose

Izvor: prema autoru

Najveci broj ispitanika, njih 68, izjasnilo se da nikada ne osjec¢aju nesigurnost u blizini
ljudi koji ne znaju za njihovu dijagnozu epilepsije, dok 33 ispitanika izjavljuje da rijetko
osjecaju nesigurnost. Nadalje, 12 ispitanika povremeno osjeca nesigurnost, a 6 izjavljuje
da Cesto. Na kraju, 9 ispitanika uvijek osjeca nesigurnost u takvim situacijama. Dobiveni
rezultati sugeriraju da vecina ispitanika rijetko osje¢a nesigurnost zbog neupucenosti

okoline u njihovu bolest.
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Osjec¢am se nesigurno kada sam u blizini ljudi koji ne znaju za
moju bolest.
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Grafikon 6.3.19. Graficki prikaz ispitanika o nesigurnosti

Izvor: prema autoru

Sljedec¢i grafikon prikazuje odgovore ispitanika na tvrdnju o suocavanju s preprekama u
pristupu zdravstvenoj skrbi zbog epilepsije. Prema rezultatima, veéina ispitanika, njih
74, izjavljuje da nikada nisu iskusili prepreke u pristupu zdravstvenoj skrbi. Rijetke
prepreke u skrbi prijavljuje 24 ispitanika, dok povremene navodi 27 ispitanika . Samo 3
ispitanika Cesto se suoCavaju s preprekama, a nijedan ispitanik nije naveo da se uvijek
suoCava s preprekama. Ovi rezultati pokazuju da je vecina ispitanika imala nesmetan

pristup zdravstvenoj skrbi unato¢ epilepsiji.
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Suocavam se s preprakama u pristupu zdravstvenoj skrbi zbog
epilepsije.
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Grafikon 6.3.20. Graficki prikaz ispitanika o suocavanju s preprekama u pristupu

1

zdravstvenoj skrbi

Izvor: prema autoru

Najveéi broj ispitanika, njih 45, ocijenilo je s 2, $to sugerira da se rijetko osjecaju
ograni¢enima zbog epilepsije. Njih 30 povremeno osjeca ogranienja, dok 27 ispitanika
smatra da nikada nisu osjetili znacajna ogranicenja. S druge strane, 18 ispitanika ¢esto
osjeCa ogranicenja, a 8§ ispitanika uvijek osjeca ogranienja u svom Zzivotu zbog
epilepsije. Ovi rezultati ukazuju na razliCite razine percepcije zivotnih ogranienja

povezanih s epilepsijom medu ispitanicima.
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Osje¢am da su moje moguénosti u Zivotu ograni¢ene zbog
epilepsije.
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Grafikon 6.3.21. Graficki prikaz ispitanika o percepciji ogranicenih mogucnosti

Izvor: prema autoru

Sljedec¢i grafikon prikazuje osje¢aj podrske ispitanika od strane obitelji i prijatelja u
suoCavanju s epilepsijom. Vecina ispitanika, njih 86, navodi da se uvijek osjeca
podrzano, dok 24 ispitanika ¢esto osje¢a podrsku. Manji broj ispitanika, njih 9, nikad ne
osjeca podrsku, dok 3 ispitanika navodi da ponekad osjeca podrsku. Samo 6 ispitanika
smatra da se rijetko osjea podrzanima. Ovi rezultati pokazuju da vecina ispitanika

percipira visok nivo podrske od svojih bliznjih u suocavanju s epilepsijom.
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Osjeéam se podrzano od strane svoje obitelji i prijatelja u
suocavanju s epilepsijom.
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Grafikon 6.3.22. Graficki prikaz ispitanika o osjecaju podrske bliznjih

Izvor: prema autoru

Najveci broj ispitanika, njih 56 smatra da druStvo ¢esto ima predrasude prema osobama
s epilepsijom. Dodatno, 30 ispitanika ponekad primjeéuje negativne predrasude od
strane drustva, dok 18 ispitanika navodi da druStvo uvijek ima negativne predrasude
prema osobama s epilepsijom. Manji broj ispitanika, njih 9, rijetko primjecuje takve
predrasude, a 15 ispitanika tvrdi da nikada ne primjecuje. Rezultati ukazuju na znacajnu

prisutnost percepcije drustvenih predrasuda prema osobama koje boluju od epilepsije.
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Smatram da druStvo ima negativne predrasude prema osobama
s epilepsijom.
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Grafikon 6.3.23. Graficki prikaz ispitanika o negativnim predrasudama drustva

Izvor: prema autoru

Sljede¢i grafikon prikazuje stav ispitanika o razini educiranosti drustva o epilepsiji.
Vecina ispitanika smatra da druStvo nije dovoljno educirano o ovoj bolesti §to potvrduje
53 ispitanika (ocjena 4) i dodatnih 39 ispitanika koji vjeruju da je drustvo u potpunosti
nedovoljno educirano (ocjena 5). Srednja ocjena (ocjena 3) dolazi od 21 ispitanika, dok
12 ispitanika smatra da drustvo rijetko pokazuje manjak edukacije (ocjena 2), a samo 3
ispitanika smatra da su ljudi adekvatno informirani (ocjena 1). Dobiveni rezultati

sugeriraju potrebu za ve¢im naporima u javnom informiranju i edukaciji o epilepsiji.
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Smatram da je drustvo nedovoljno educirano o epilepsiji.
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Grafikon 6.3.24. Graficki prikaz o educiranosti drustva o epilepsiji
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Izvor: prema autoru

Ovaj grafikon prikazuje percepciju ispitanika o potrebi za povecanjem javne svijesti o
stigmatizaciji osoba s epilepsijom. Vecina ispitanika, njih 86 u potpunosti se slaze da je
potrebno viSe javne svijesti (ocjena 5). Nadalje, 24 ispitanika smatra da je to vrlo vazno
(ocjena 4), dok 12 ispitanika ocjenjuje povremenu potrebu (ocjena 3). Samo 6 ispitanika
vidi ovu potrebu kao rijetku (ocjena 2), dok niti jedan ispitanik nije dao ocjenu 1, §to
ukazuje na opceprihvaéeno misljenje da je povecanje javne svijesti klju¢no u borbi

protiv stigmatizacije povezane s ovom bolesti.
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Smatram da je potrebno viSe javne svijesnosti o stigmatizaciji
oboljelih od epilepsije.
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Grafikon 6.3.25. Graficki prikaz ispitanika o javnoj svijesti o stigmatizaciji

Izvor: prema autoru

Sljedeci grafikon prikazuje kako ispitanici percipiraju utjecaj stigmatizacije druStva na
njihove osjecaje. Od ukupnog broja ispitanika, njih 59 navodi da stigmatizacija nikad
nema utjecaj na njihove osjecaje, dok 11 ispitanik smatra da rijetko osje¢a utjecaj
stigmatizacije. 39 ispitanika ocijenilo je da ponekad osje¢aju utjecaj stigmatizacije.
Nadalje, 7 ispitanika smatra da cesto osjecaju ovaj utjecaj, dok 12 ispitanika navodi da

uvijek.
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Prisutnost stigmatizacije drustva prema epilepsiji utjece na moje
osjecaje.
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Grafikon 6.3.26. Graficki prikaz ispitanika o prisutnosti stigmatizacije i utjecaj na
osjecaje

Izvor: prema autoru

Najveci broj ispitanika, njih 39 ocijenilo je da rijetko osjecaju potrebu za trazenjem
medicinskih stru¢njaka u slucaju stigmatizacije. Zatim, 35 ispitanika ocijenilo je s 5, Sto
ukazuje na to da bi uvijek zatrazili pomoé. S ocjenom 3, Sto oznacava ponekad,
odgovorilo je 24 ispitanika, dok je 21 ispitanik naveo ocjenu 4, §to oznacava Cesto.
Najmanji broj ispitanika, njih 12, ocijenilo je s 1, znaci da nikada ne bi zatrazili pomo¢ u
ovakvim situacijama. Ovi rezultati pokazuju da je kod vecine ispitanika prisutna

spremnost na trazenje pomoc¢i medicinskog osoba u slucajevima osjecaja stigmatizacije.
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Zatrazio/-la bih pomo¢ medicinskih stru¢njaka (lije¢nika,
medicinske sestre) ako se osjecam stigmatizirano.
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Grafikon 6.3.27. Graficki prikaz trazenja pomoci kod stigmatizacije

Izvor: prema autoru

Od ukupnog broja ispitanika, njih 48 odgovorilo je s ocjenom 3 §to znaci da su ponekad
osjecali ugodu prilikom dijeljenja svojih osje¢aja medicinskim sestrama. Zatim slijedi 30
ispitanika koji su odgovorili s ocjenom 5, $to oznacava da se uvijek osjecaju ugodno u
takvim situacijama. S ocjenom 4, odnosno ¢esto, odgovorilo je 23 ispitanika. Ukupno 18
ispitanika ocijenilo je rijetko, dok se najmanji broj ispitanika, njih 9 izjasnio s ocjenom
1, Sto znac¢i da se nikada nisu osjecali ugodno dijeliti osjeCaje stigmatizacije s
medicinskim sestrama. Rezultati pokazuju da se vecina ispitanika barem povremeno

osjeca ugodno razgovarati o svojim osjecajima.
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Koliko ¢esto ste se osjecali ugodno da podijelite svoje sojecaje
stigmatizacije s medicinskim sestrama?
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Grafikon 6.3.28. Graficki prikaz ispitanika o osjecaju ugode

Izvor: prema autoru

Najveci broj ispitanika, njih 41, ocijenilo je s 4, Sto znac¢i da smatraju da ih medicinske
sestre Cesto potiCu na otvorene razgovore o stigmatizaciji. Slijedi 30 ispitanika s
ocjenom 2, Sto znaci da rijetko dozivljavaju takvu podrsku. Ocjenu 3, koja znaci
ponekad, dalo je 27 ispitanika. S maksimalnom ocjenom 5, koja oznacava uvijek,
odgovorilo je 24 ispitanika. Najmanji broj ispitanika, njih 6, ocijenilo je s 1, $to znaci da

nikada ne osjec¢aju poticaj od strane medicinske sestre za razgovor o stigmatizaciji.
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U kojoj mjeri smatrate da Vas medicinske sestre poti¢u da
otvoreno razgovarate o svojim iskustvima stigmatizacije?
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Grafikon 6.3.29. Graficki prikaz o poticanju razgovora o stigmatizaciji

Izvor: prema autoru

Sljede¢i grafikon prikazuje vaznost moguénosti razgovora o stigmatizaciji gdje je
najveci broj ispitanika, njih 40, odgovorilo s ocjenom 5, §to znaci da im je uvijek vazno
imati tu mogucnost. Ocjenom 3, koja oznacava srednju vaznost odgovorilo je 43
ispitanika. Njih 30 dalo je ocjenu 4, §to ukazuje na visoku, odnosno ¢estu vaznost. Samo
9 ispitanika ocijenilo je s 2, dok je najmanji broj ispitanika, njih 6, dalo ocjenu 1, koja
oznatava da im ta mogucénost nikad nije vazna. Ovi rezultati pokazuju da veéini
ispitanika razgovor s medicinskim sestrama o stigmatizaciji ima znacajnu ulogu u

njihovom iskustvu suocavanja s epilepsijom.
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Koliko Vam je vaZzno da imate moguénost razgovora o
stigmatizaciji s medicinskim sestrama?
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Grafikon 6.3.30. Graficki prikaz ispitanika o vaznosti razgovora
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Izvor: prema autoru

I posljednji grafikon prikazuje da najveci broj ispitanika, njih 54, pokazuje visok interes
za grupe podrske, odnosno da bi ponekad sudjelovali u njima. Znacajan broj ispitanika,
njih 32, izrazio je najveéi razinu interesa, ocjenom 5, dok 30 ispitanika pokazuje
umjeren interes, odnosno da bi rijetko sudjelovali u grupama podrske. Svakako je vazno
napomenuti kako niti jedan ispitanik nije naveo da nikada ne bi sudjelovao u grupama

podrske, Sto ukazuje da postoji pozitivan stav prema navedenom.
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Koliko ¢esto biste bili zainteresirani sudjelovati u grupama
podrske za osobe s epilepsijom koje bi vodile medicinske sestre?
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Grafikon 6.3.31. Graficki prikaz ispitanika o sudjelovanju u grupama podrske

Izvor: prema autoru
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6.5. Testiranje hipoteza

Kako bi se testirale navedene hipoteze, prvo je potrebno provjeriti zadovoljavaju
li podaci pretpostavku normalne distribucije. Za tu svrhu koriSteni su Shapiro-Wilk i
Kolmogorov-Smirnov test putem programa IBM SPSS Statistics. Rezultati testova
normalnosti distribucije pokazali su da su p-vrijednosti u oba testa kako za spol, tako i
za stanovanje bile manje od 0.001 (Tablica 6.5.1, Tablica 6.5.2). Ovi rezultati ukazuju
na statisticki znacajno odstupanje od normalne distribucije, $to potvrduje da podaci ne
prate normalnu distribuciju. Obzirom na dobivene rezultate, odluceno je Kkoristiti
neparamatrijski Mann-Whitney U test takoder putem programa IBM SPSS Statistics,
koji ne zahtijeva normalnu distribuciju podataka s ciljem testiranja razlika izmedu grupa

za varijablu spol — musko/zensko i varijablu mjesto stanovanja urbana/ruralna sredina.

U ovom istrazivanju koristena je standardna razina znacajnosti od 0.05. To znaci da se
razlika izmedu grupa smatra statisticki znac¢ajnom ako je p-vrijednost manja od 0.05. U
posebnim slucajevima, ako se p-vrijednost pokaze manjom od 0.001, rezultati se

smatraju vrlo zna¢ajnima.

Tablica 6.5.1. Prikaz testa normalnosti distribucije prema spolu

Test normalnosti Kolmogorov-Smirnov(K-S) | Shapiro-Wilk (S-W)

Spol — p — vrijednosti (Sig.) | K-S: <0.001 S-W: <0.001

Izvor: prema autoru

Tablica 6.5.2. Prikaz testa normalnosti distribucije prema mjestu stanovanja

Test normalnosti Kolmogorov-Smirnov(K-S) | Shapiro-Wilk (S-W)
Mjesto stanovanja — p — | K-S: <0.001 S-W: <0.001
vrijednosti (Sig.)

Izvor: prema autoru
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1. Istrazivacka hipoteza o razlikama u percepciji stigmatizacije prema spolu

Nulta hipoteza (H0): Ne postoji statisticki znacajna razlika u percepciji
stigmatizacije u drustvu izmedu Zena i muSkaraca.
Alternativna hipoteza (H1): Postoji statisti¢ki znacajna razlika u percepciji stigmatizacije

u drustvu izmedu Zena 1 muskaraca.

U svrhu testiranja postavljene hipoteze o razlikama u percepciji stigmatizacije prema
spolu, koristen je Mann-Whitney U test. Ukupno je analizirano 128 ispitanika,
podijeljenih prema spolu. Kljucan rezultat je p-vrijednost koja iznosi 0.987 sto je daleko
iznad razine znacajnosti od 0.05. Ovaj rezultat pokazuje da ne postoji statisti¢ki znac¢ajna
razlika u percepciji stigmatizacije izmedu muskaraca i Zena. Budu¢i da je p-vrijednost
veca od 0.05, nulta hipoteza (H0) se ne odbacuje. Na temelju ovih rezultata, mozemo
zakljuciti da spol ne igra klju¢nu ulogu u percepciji stigmatizacije u drustvu kod

ispitanika oboljelih od epilepsije.

2. Istrazivacka hipoteza o razlikama u percepciji stigmatizacije prema mjestu stanovanja

Nulta hipoteza (HO): Ne postoji statisticki znacajna razlika u percepciji stigmatizacije u
drustvu prema mjestu stanovanja.
Alternativna hipoteza (H1): Postoji statisticki znacajna razlika u percepciji

stigmatizacije u drustvu prema mjestu stanovanja.

Za testiranje hipoteze o razlikama u percepciji stigmatizacije prema mjestu stanovanja
takoder je koriSten Mann-Whitney U test. Rezultati su pokazali klju¢nu p-vrijednost
manju od 0.001, §to upucuje na to da postoji statisticki znacajna razlika izmedu
ispitanika s obzirom na mjesto stanovanja. Budu¢i da je p-vrijednost manja od 0.05,
nulta hipoteza (H0) se odbacuje, a prihva¢a se alternativna hipoteza (H1). Ovi
rezultati sugeriraju da postoji statisticki znacajna razlika u percepciji stigmatizacije kod

ispitanika oboljelih od epilepsije s obzirom na njihovo mjesto stanovanja.
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7. Rasprava

U ovom istrazivanju analizirani su stavovi i iskustva osoba s epilepsijom u
pogledu stigmatizacije s kojom s suocavaju u svom svakodnevnom zivotu. Ukupni
rezultati pruzaju uvid u vaznost socijalnih, edukativnih i ne manje vaznih emocionalnih
¢imbenika koji utjeCu na kvalitetu zivota osoba s epilepsijom. Jedan od kljuc¢nih
aspekata istrazivanja bio je ispitati koliko se ispitanici osjecaju stigmatizirano zbog svoje
dijagnoze. Prema prikazanim rezultati istrazivanja, vecina ispitanika nije se osjecala
stigmatizirano, dok se manji broj ispitanika ipak osje¢ao stigmatizirano. Ovaj rezultat
moze biti odraz razli¢itih osobnih 1 drustvenih faktora, ukljucujuéi individualnu
percepciju, vrstu epilepsije te razinu druStvene podrSke. Europske procjene su da je
ucestalost stigme kod pacijenata s epilepsijom izmedu 31% 1 69%. Istrazivanje
provedeno u Hrvatskoj prije desetak godina ispitivalo je osjecaj stigme pomocu upitnika,
odnosno revidirane Skale stigme epilepsije koja je prevedena na hrvatski jezik. U
istrazivanju je sudjelovalo sveukupno 298 ispitanika prosjecne dobi 45 godina od kojih
je njih 159 (53%) izjavilo da se osjeca stigmatizirano, od ¢ega 136 (45%) blago do
umjereno, a 23 (8%) ispitanika navelo je jaku stigmatizaciju [94]. Jedan od vaznih
rezultata istraZivanja odnosi se na suocavanje s predrasudama i stereotipima povezanim
s epilepsijom. Vecina ispitanika nikada se nije suocila s takvim problemom, dok se
manji broj ispitanika i dalje susrece s predrasudama. Ovo pokazuje da, iako vec¢ina ne
dozivljava predrasude, manji dio populacije oboljelih jos uvijek ima negativna iskustva
sa stereotipima vezanima uz njihovu bolest. Rezultati istrazivanja svakako ukazuju na
znaCaj problem koji zahtijeva daljnje djelovanje i edukaciju javnosti kako bi se
predrasude smanjile. Istrazivanje provedeno izmedu 2019. i 2020. godine u Njemackoj
gdje su osobe oboljele od epilepsije 1 njihovi rodaci ispunjavali anketu doslo se do
rezultata da se 44% oboljelih i 40% rodaka oboljelih susrece s predrasudama. Prijavljene
predrasude kod oboljelih odnosile su se same simptome bolesti, akademski ili

profesionalni uspjeh, drustveni ili obiteljski zivot i drugo [95].

Osjecaj prihvacenosti od strane druStva takoder je vazan aspekt u Zivotima oboljelih

osoba. Prema rezultatima, vecina ispitanika nikad se nije osjecala neprihvaceno, dok se
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samo troje njih uvijek osje¢a neprihvaceno. Ovaj rezultat dodatno potvrduje da veéina
ispitanika ne percipira osjecaj iskljucenosti, iako postoji manjina koja se joS uvijek
suocava s ovim problemom. Povezano s ovim, zanimljivo je vidjeti i podatak da ve¢ina
ispitanika nikad ne skriva svoju bolest zbog straha od stigmatizacije, $to sugerira da su
mnogi od njih otvoreni u vezi sa svojom dijagnozom. Medutim, odredeni, manji broj
ispitanika uvijek skriva svoju bolest zbog stigme, Sto naglasava potrebu za dodatnim
programima podrSke i edukacije kako bi se pojedinci ohrabrili otvoreno govoriti o svom
stanju. Istrazivanje provedeno 2021. godine medu 150 pacijenata u istocnoj Turskoj za
cilj je imalo ispitati u€inak percipirane stigme na prikrivanje bolesti i zadovoljstvo
zivotom kod pacijenata s epilepsijom. Prema rezultatima istraZivanja, pacijenti ¢esto
imaju umjerenu tendenciju prikrivanja svoje bolesti §to je povezano s osje¢ajem

stigmatizacije, te gotovo polovica pacijenata prikriva svoju bolest [96].

Osjecaj da ih drustvo vidi kao manje sposobne zbog epilepsije takoder je tema koja
zasluzuje paznju. lako vecina ispitanika ne dijeli ovo misljenje, znacajan broj osjeca da
ih drugi ljude vide kao manje sposobne. Ova percepcija moze imati ozbiljne posljedice
na samopouzdanje i sudjelovanje u svakodnevnim aktivnostima te moze rezultirati
socijalnom izolacijom, kao jednom od posljedica stigmatizacije. Povezano s ovim,
gotovo polovica ispitanika nikad nije dozivjela gubitak obrazovnih ili poslovnih prilika
zbog epilepsije, no ipak manji, ali znacajan broj ispitanika navodi da su zbog bolesti
uvijek gubili prilike. Ovi podaci sugeriraju da, iako veéina ispitanika nije suocena s
diskriminacijom u obrazovnom i poslovnom smislu, odredeni broj ipak osjeca da
epilepsija utje¢e na njihove profesionalne moguénosti. Istrazivanje koje je usporedivalo
dvije skupine s kroni¢nim bolestima, jedna skupina ¢inila je istrazivacku skupinu i ona
je obuhvacala pacijente s epilepsijom, dok je druga, kontrolna skupinu obuhvacala
pacijente s sranim bolestima. Temeljem dobivenih rezultata istrazivanja doslo se do
zakljucka da kroni¢na bolest ne mora nuzno rezultirati stigmom i predrasudama, ali

oboljeli od epilepsije Cesto su dozivljavali taj problem [97].
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Jedan od klju¢nih rezultata istrazivanja odnosi se na utjecaj stigmatizacije na samu
kvalitetu zivota. Vecina ispitanika navela je da stigmatizacije nikada ne utjeCe na
njihovu kvalitetu Zivljenja, dok manji broj ispitanika osje¢a da im stigmatizacija uvijek
narusava kvalitetu zivota. Istrazivanja navode kako je opcenita kvaliteta Zivota oboljelih
osoba priliéno visoka. U istrazivanju provedenom izmedu 2015. i 2016. godine u
Klinickom bolnickom centru Osijek ispitanici su uglavnom zadovoljni svojom
kvalitetom zivota, a ona iznosi 85,71 od maksimalnih 100 bodova. Sljedece istrazivanje
provedeno krajem proSle godine u Klinickom bolnickom centru Zagreb takoder daje
sli¢ne rezultate gdje je ukupan odgovor na upitnik o kvaliteti Zivot bio 68,7 [98, 99].
Takoder, jedan aspekt ovog istrazivanja bio fokusiran na otezan pristup aktivnostima
zbog straha od napadaja u javnosti. Rezultati su pokazali da ne$to manje od polovice
ispitanika nikad ne osje¢a ograni¢enje u pristupu aktivnostima, ali Cetrnaest ispitanika

navodi da se uvijek suocava s tim problemom.

Osjecaj podrske od strane obitelji i prijatelja takoder je vazan faktor u nosenju s ovom
dijagnozom. Velika vecina ispitanika osjec¢a snaznu podrsku, $to je svakako ohrabrujuce.
Ovaj rezultat potvrduje vaznost socijalne podrske, pogotovo u kontekstu suocavanja s
kroni¢nim bolestima kao $to je epilepsija. Obitelj i prijatelji imaju klju¢nu ulogu u
pruzanju emocionalne stabilnosti i pomazu oboljelima da se lakSe nose s izazovima koje
epilepsija donosi. Istrazivanje provedeno prije desetak godina u Kini medu 232
pacijenata s epilepsijom dosSlo je do zakljucka da oboljeli nisu primili dovoljnu
drustvenu potporu i bili su manje zadovoljni dobivenom potporom. Drugo je istrazivanje
ispitivalo utjecaj socijalne podrske na kvalitetu zivota, a dobiveni rezultati ukazali su na
prilicno dobru socijalnu podrsku, s druge strane osobe koje su prijavile nedostatak

podrske imale su i znacajno vecu vjerojatnost prijaviti losiju kvalitetu Zivota [97, 100].

Jedan od kljuénih problema prepoznatih u istraZivanju je percepcija drustvenih
predrasuda prema osobama s epilepsijom. Gotovo polovica ispitanika smatra da druStvo
ima negativne predrasude prema oboljelima. Nadalje, istrazivanje je ukazalo na problem

nedovoljne edukacije drustva o epilepsiji $to je jedan od glavnih uzroka stigmatizacije.
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Vecina ispitanika smatra da drustvo nije dovoljno educirano o epilepsiji, Sto otezava
njihovu integraciju u drustvo i doprinosi stvaranju predrasuda. Istrazivanje provedeno
medu studentima Sveucilista u Splitu u kojem je sudjelovalo 595 ispitanika pokazalo je
iznimno pozitivne stavove o oboljelima od epilepsije te nije pronadena statisticka razlika
medu studentima biomedicine i zdravstva, te ostalih studija. Vecina ispitanika primila bi
osobu s epilepsijom u svoj prijateljski krug, te bi, iako u neSto manjoj mjeri iSla na
romanticni spoj. Iz dobivenih rezultata dijagnoze epilepsije ne predstavlja zapreku za
prihvacanje oboljelih osoba u svoje drustvo. S druge strane, istrazivanje provedeno u
Nigeriji u kojem je sudjelovalo 1614 odraslih ispitanika vjeruje da su najce$¢i uzroci
epilepsije ozljeda/infekcija mozga (76%), zli duhovi/vrazje (73%), Bozja volja (70%) i
infekcija kontaktom (65%). Samo 67% ispitanika vjeruje da je epilepsija izljeciva, a

42% preferira lijecCenje duhovnika [101, 102].

Vazan dio istrazivanja odnosi se na ulogu medicinskih sestara u pruzanju podrske
oboljelima od epilepsije. Rezultati pokazuju da vecina ispitanika osjec¢a ugodu prilikom
dijeljenja svojih osjecaja s medicinskim sestrama. Ova komunikacije je svakako klju¢na
za smanjenje samog osje¢aja stigme 1 pruzanja emocionalne podrSke oboljelima.
Takoder, rezultati su pokazali da su ispitanici zainteresirani za sudjelovanje u grupama
podrske koje bi vodile medicinske sestre, sto dodatno potvrduje vaznost njihove uloge u
lijecenju i podrsci osobama s epilepsijom. Ovo saznanje podrzavaju rezultati istrazivanja
iz jugoistocne Engleske gdje su pacijenti cijenili vrijeme i paznju koju su medicinske
sestre posvecivale objasnjavanju dijagnoze, pretraga i nacinima upravljanja epilepsijom.
Pacijenti su naveli da im je komunikacija s medicinskim sestrama pomogla bolje
razumjeti svoju bolest, rizike i nacine uzimanja lijekova, §to je poveéalo njihovu
sigurnost i povjerenje u skrb koju su primili. Nadalje, istrazivanje provedeno u Irskoj
pokazalo je da pacijenti koji su primili skrb od medicinskih sestara specijalista za
epilepsiju bili zadovoljniji pruZzenom skrbi i osjecali su vecu ukljuenost u proces
donosenja odluka. Ovi pacijenti izvijestili su o boljoj koordinaciji skrbi, ve¢em
povjerenju u informacije koje su primili i vecoj emocionalnoj podrsci. Sveukupno,

rezultati provedenog istrazivanja, kao i1 podaci iz Engleske i Irske, ukazuju na klju¢nu
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ulogu medicinskih sestara u pruzanju podrske. Njihova sposobnost pruzanja
emocionalne, prakticne i edukativne pomoc¢i ne samo da smanjuje stigmatizaciju, vec
znacajno poboljsava kvalitetu Zivota. U Republici Hrvatskoj od ove godine dostupna je
aplikacija Epilepsija koju je razvila Hrvatska Liga protiv epilepsije koja pomaze u
evidenciji napadaja, pregledu liste napadaja, evidenciji terapije, moguc¢em povezivanju
sa skrbnikom, brzom prenoSenju informacija lije¢niku, a sve s ciljem pruzanja kontrole i

podrske u upravljanju ovom bolesti. [28, 103, 104].
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8. Zakljucak

Epilepsija je jedna od naj€es¢ih neuroloskih bolesti koja pogada milijune ljudi
diljem svijeta. Iako su medicinska znanja o epilepsiji znac¢ajno napredovala, druStvene
predrasude i stigma prema oboljelima i dalje su prisutni. Osobe s epilepsijom suocavaju
se s razli¢itim izazovima, ne samom u upravljanju simptomima bolesti, ve¢ 1 u
drustvenim i emocionalnim aspektima zivota. Istrazivanje je obuhvatilo nekoliko
kljuénih aspekata koji pomazu u razumijevanju kompleksne prirode stigme i njezinog
utjecaja na kvalitetu zivota osoba s epilepsijom. Dobiveni rezultati istrazivanja ukazuju
na potrebu za daljnjim radom na jaCanju podrske za oboljele, ali i na unapredenju javne
percepcije epilepsije kroz edukaciju i osvjestavanje zajednice. Prvo, rezultati ukazuju da
se znacajan broj ispitanika rijetko ili ponekad suoCava s osje¢ajem stigmatizacije, Sto je
pozitivan pokazatelj u smislu socijalne prihvacenosti oboljelih. Ipak, znac¢ajan postotak 1
dalje dozivljava odredeni stupanj stigmatizacije, predrasuda i stereotipa u svakodnevnim
interakcijama. Ove predrasude mogu imati ozbiljne posljedice, poput smanjene socijalne
izolacije, pa ¢ak i ograniCavanja sudjelovanja u svakodnevnim aktivnostima, $to su
pokazali rezultati vezani uz ogranienja u pristupu aktivnostima zbog straha od
epileptickih napadaja u javnosti. Ovi rezultati naglasavaju potrebu za Sirim druStvenim
promjenama i ve¢om senzibilizacijom javnosti prema osobama s epilepsijom kako bi se

smanjio negativan utjecaj stigmatizacije na samu kvalitetu Zivota.

Osim socijalnih prepreka, u ovom istrazivanju znacajnu ulogu ima i obiteljska podrska,
Sto je jasno vidljivo u odgovoru na pitanje o osjecaju podrske od strane obitelji i
prijatelja. Velika vecina ispitanika osjeca se vrlo podrzano Sto je klju¢ni ¢imbenik u
smanjenju percepcije stigme. Drugi znacajan nalaz odnosi se na percepciju druStva kao
nedovoljno educiranog o epilepsiji. Velika veéina ispitanika smatra da druStvo nije
dovoljno informirano o ovoj bolesti, $to svakako doprinosi Sirenju predrasuda i nastanku
stigmatizacije. Ovdje je jasno izrazena potreba za Sirokom edukacijom, kako u
formalnom obrazovanju, tako i kroz kampanje javne svijesti koje mogu pomoéi u
smanjenju stigmatizacije. Edukacija bi svakako trebala obuhvatiti osnovne informacije o

samoj bolesti, opovrgnuti zablude i mitove povezane s njom, te kako pruziti podrsku
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oboljelima. U tom kontekstu, uloga medicinskih sestara, posebice magistri sestrinstva od
izuzetne je vaznosti. Magistre sestrinstva, kao visokoobrazovane stru¢njakinje, imaju
kljuénu ulogu u edukaciji samih pacijenata, njihovih obitelji, ali i Sire drustvene javnosti.
Njihova stru¢nost omogucava pruzanje sveobuhvatne skrbi oboljelima od epilepsije, ali i
smanjenje stigme kroz proaktivnu komunikaciju i podrsku. Medicinske sestre su te koje
najceS¢e ostvaruju najblizi kontakt s oboljelima, te svojim radom mogu pomoci u
razvijanju osjecaja sigurnosti, povjerenja i podrSke. One mogu educirati pacijenta o
njihovom stanju, pomo¢i im bolje razumjeti simptome, terapiju i nain zivota s
epilepsijom, a ujedno mogu biti glasnici promjena u Sirem druStvenom kontekstu.
Temeljem rezultata istrazivanja, ispitanici su pokazali znacajan interes za sudjelovanje u
grupama podrske koje bi vodile medicinske sestre, Sto dodatno naglasava vaznost u
procesu smanjenja stigmatizacije. Sudjelovanje u ovakvim grupama omogucéilo bi
pacijentima razmjenu svojih iskustava, dobivanje emocionalne podrske, te edukaciju o

nacinima upravljanja sa samom bolesti.

Konac¢no, ovo istrazivanje naglasava vaznost medicinskih sestara, a posebno magistri
sestrinstva u procesu destigmatizacije oboljelih. Njihova uloga u edukaciji pacijenta i
zajednice, pruzanje psihosocijalne i emocionalne podrske, te organizacija grupa podrske
ne moze se dovoljno naglasiti. S obzirom na visoku razini povjerenja koju pacijenti
imaju prema medicinskim sestrama, one imaju jedinstvenu priliku smanjiti
stigmatizaciju kroz empatiju, obrazovanje i socijalnu podrsku. Istrazivanje pokazuje na
jasnu potrebu za daljnjim radom na edukaciji javnosti i jacanju podrske za oboljele.
Zaklju¢no, ulaganje u edukaciju zdravstvenih djelatnika i1 jacanje medusobne
komunikacije izmedu pacijenata i medicinskog osoblja klju¢an je korak prema
smanjenju stigmatizacije, Sto ¢e donijeti dugoroCne rezultati i unaprijediti kvalitetu

zivota oboljelih osoba.
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11. Prilozi

Prilog 1: Anketni upitnik

AnKketni upitnik za pacijente s dijagnozom epilepsije
Postovani ispitanici,

ovim Vas putem zelim zamoliti za sudjelovanje u
istrazivanju pod nazivom ,,Stigma iza napadaja: iskustva
pacijenata s epilepsijom™ ¢iji se podaci prikupljaju u svrhu
pisanja diplomskog rada na Sveucilistu Sjever, diplomski studij
Sestrinstvo - Menadzment u sestrinstvu, pod mentorstvom
doc.dr.sc. Sonje Obrani¢.

Sudjelovanje u istrazivanju je dobrovoljno i anonimno, a rezultati
¢e se koristiti isklju¢ivo za izradu diplomskog rada. Ispunjavanje
ankete mozete prekinuti u bilo kojem trenutku.

Unaprijed Vam se zahvaljujem na izdvojenom vremenu i iskrenim
odgovorima!

Srdacan pozdrav,

Dora FrisCi¢, studentica diplomskog studija Sestrinstva -
menadzment u sestrinstvu

MOLIM VAS DA NA SLJEDECA PITANJA ODGOVORITE
NA NACIN DA ZAOKRUZITE JEDNU OD PONUDENIH
TVRDNJI.

1. SPOL:
* zenski
* muski

2. DOB U GODINAMA :

3. MJESTO STANOVANJA :
® urbano podrucje
® ruralno podrucje

4. ZAVRSENA RAZINA OBRAZOVANIJA :
® zavr$ena osnovna Skola

® zavr$ena srednja $kola

* zavrSen prijediplomski studij
* zavrSen diplomski studij

¢ zavrSen doktorat

5. RADNI STATUS :
* skolovanje (srednja $kola, fakultet)
® zaposlen
® nezaposlen
® u mirovini

5. UNAZAD KOLIKO GODINA IMATE DIJAGNOZU
EPILEPSIJE :
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6. KOLIKO SU UCESTALI VASI EPILEPTICKI NAPADAJI :
* nekoliko napadaja dnevno

nekoliko napadaja tjedno

nekoliko napadaja mjesecno

nekoliko napadaja unutar pola godine
nekoliko napadaja unutar jedne godine

* bez napadaja sam viSe od godinu dana

7. UZIMATE LI REDOVITO SVOJU TERAPIJU ZA EPILEPSIJU
:DA/NE

MOLIM VAS DA NA SLJEDECA PITANJA ODGOVORITE
NA NACIN DA STAVITE X U JEDNO POLJE ZA SVAKO
OD SLJEDECIH PITANJA:

1 - nikad 2 — rijetko, 3 — ponekad, 4 — Cesto, S - uvijek

1. Osjecam se stigmatizirano u drustvu zbog epilepsije.

2. Suo¢avam se s predrasudama ili stereotipima povezanima
s epilepsijom.

3. Osjecam se neprihvaceno od strane drustva zbog epilepsije.

4. Drzim svoju epilepsiju skrivenom od drugih zbog straha od stigmatizacije.

5. Dozivljavao/-la sam negativne reakcije ljudi kada su saznali za moju epilepsiju.

6. Osjecam da me drugi ljudi vide kao manje sposobnog zbog epilepsije.

7. Dozivljavao/-la sam gubitak poslovnih ili obrazovnih prilika zbog epilepsije.

8. Osjecam da se moja kvaliteta Zivota narusava zbog stigmatizacije kojul
dozivljavam.

9. Smatram da su ljudi ¢esto ignorirali moje potrebe i Zelje zbog epilepsije.

10. Osje¢am da mi je oteZan pristup odredenim aktivnostima zbog straha od
epileptickog napada u javnosti.

11. Smatram da je epilepsija negativno utjecala na razvoj mojih intimnih odnosa
(veza, brak).

12. Osjec¢am se nesigurno kada sam u blizini ljudi koji ne znaju za moju bolest.

13. Suocavam se s preprekama u pristupu zdravstvenoj skrbi zbog epilepsije.

14. Osje¢am kao da su moje moguénosti u Zivotu ograni¢ene zbog epilepsije.

15. Osjecam se podrzano od strane svoje obitelji i prijatelja u suoavanju s
epilepsijom.

16. Smatram da drustvo ima negativne predrasude prema osobama s epilepsijom.

17. Smatram da je drustvo nedovoljno educirano o epilepsiji.

18. Smatram da je potrebno vise javne svjesnosti o stigmatizaciji oboljelih od
epilepsije.

19. Prisutnost stigmatizacije drustva prema epilepsiji utjece na moje osjecaje.

20. Zatrazio/-la bih pomo¢ medicinskih struénjaka (lije¢nika, medicinske sestre) ako
se osjecam stigmatizirano.

21. Koliko Cesto ste se osjecali ugodno da podijelite svoje osjecaje stigmatizacije s
medicinskim sestrama?

22. U kojoj mjeri smatrate da Vas medicinske sestre poti¢u da otvoreno razgovarate o
svojim iskustvima stigmatizacije?

23. Koliko vam je vazno da imate mogucnost razgovora o stigmatizaciji s
medicinskim sestrama?

24. Koliko ¢esto biste bili zainteresirani sudjelovati u grupama podrske za osobe s
cpilepsijom koje bi vodile medicinske sestre?
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Prilog 2: Odobrenje etickog povjerenstva Klinicke bolnice Dubrava

Klini¢ka bolnica Dubrava

Eticko povjerenstvo

Avenija Gojka Suska 6

10000 Zagreb

Telefon: 091 / 4122-397

E-mail: povjerenstvo.eticko@kbd.hr

Broj odobrenja:
2024/0527-4

ETICKO POVIERENSTVO
KLINICKE BOLNICE DUBRAVA
U Zagrebu, 27. svibnja 2024.

PREDMET: Zamolba za odobrenje provodenja znanstvenog istrazivanja pod naslovom:
""Stigma iza napadaja: iskustva pacijenata s epilepsijom"
- odobrenje, daje se

Voditelj istraZivanja: Dora Fri§¢i¢

Dora Fris¢i¢ podnijela je Etickom povjerenstvu KB Dubrava zamolbu za odobrenje
provodenja znanstvenog istrazivanja pod naslovom: "Stigma iza napadaja: iskustva
pacijenata s epilepsijom".

Na sjednici odrzanoj 27. svibnja 2024. godine, Eti¢ko povjerenstvo u sastavu:

dr. sc. Marko Lucijani¢, dr. med. — predsjednik, doc. dr. Marko Zarak, mag. - ¢&lan, Zeljka
Biludi¢ Peri¢, mag. iur — &lan, doc. dr. sc. Ante Bekavac - €lan i Katarina Krkovi¢ — zapisnicar
ODOBRILO JE da se navedeno istrazivanje provodi u KB Dubrava.

ETICKO POVJERENSTVO KB DUBRAVA
dr. sc. Marko Lucijani¢, dr. med.
PREDSJEDNIK

Lﬁ; ol
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Prilog 3: 1zjava o autorstvu i suglasnost za javnu obranu

RS

Nivow
ALITRIAINN

Sveuciliste
Sjever

svevliuirs
sigvae

IZJAVA O AUTORSTVU
I
SUGLASNOST ZA JAVNU OBJAVU

Zavréni/diplomski rad iskljutivo je autorsko djelo studenta koji je isti izradio te student
odgovara za istinitost, izvornost i ispravnost teksta rada. U radu se ne smiju koristiti
dijelovi tudih radova (knjiga, &lanaka, doktorskih disertacija, magistarskih radova, izvora s
interneta, i drugih izvora) bez navodenja izvora i autora navedenih radova. Svi dijelovi
tudih radova moraju biti pravilno navedeni i citirani. Dijelovi tudih radova koji nisu
pravilno citirani, smatraju se plagijatom, odnosno nezakonitim prisvajanjem tudeg
znanstvenog ili struénoga rada. Sukladno navedenom studenti su duini potpisati izjavu o
autorstvu rada.

4
ja, DORA W&\O (ime i prezime) pod punom moralnom,
materijalnom i kaznenom odgovornodéu, izjavljujem da sam iskljuivi
autor/ica zavrinog/diplomskog (obrisati nepotrebno) rada pod naslovom
STIGHA 13 NAPADAR: SCUsTvy PACUENATA 3 ENLERGMl naslov) te da u
navedenom radu nisu na nedozvoljeni naéin (bez pravilnog citiranja) koridteni
dijelovi tudih radova.

Student/ica:
(upisati ime i prezime)
fom &l

(vlastoruéni potpis)

Sukladno Zakonu o znanstvenoj djelatnost i visokom obrazovanju zavrine/diplomske
radove sveutilifta su duzna trajno objaviti na javnoj internetskoj bazi sveutilidne knjiznice
u sastavu sveulilidta te kopirati u javnu internetsku bazu zavrinib/diplomskih radova
Nacionalne i sveuéiliSne knjiZnice. Zavr$ni radovi istovrsnih umjetnickih studija koji se

realiziraju kroz umjetnicka ost ja objavljuju se na odgovarajuéi nadin.

1a, DORA__FRi&CIC (ime | prezime) neopozivo izjsvijujem da
sam suglasan/na s javnom objavom zavrinog/diplomskog (obrisati nepotrebno)
rada pod naslovom STIEHA_12A NaRAR (SWASTVA PAUSENATA S _ (upisati
naslov) &ji sam autor/ica. EPLEPSUON

Student/ica:
(upisati ime i prezime)
$hra,  Frtid

(vlastoruéni potnis)
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