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Sazetak

Uvod: Neurofibromatoza tip 1 (NF1) je autosomno
dominantna genetska bolest koja je uzrokovana
promjenom NF1 gena na 17. kromosomu. Bolest se
javlja podjednako u oba spola. Jednako tako, moze biti
naslijedena od jednog od roditelja ili se moze pojaviti
prvi put u obitelji kao novonastala promjena NF1 gena.

Cilj: Cilj rada je utvrditi postoji li razlika u kvaliteti Zivota
izmedu skupine ispitanika oboljelih od NF-a 1 kod kojih
je primijenjena fizioterapija i ispitanika s NF-om 1 kod
kojih nije primijenjena fizioterapija.

Materijali i metode: Uzorak je obuhvacéao N=44
ispitanika. U istrazivanju je koristen upitnik za procjenu
zdravstvene kvalitete Zivota SF-36 (engl Short form
health survey-36) i vizualno analogna skala boli.

Rezultati: Udomenama upitnika za procjenu zdravstvene
kvalitete Zivota prosjek zadovoljstva ispitanika u obje
skupine najveéi je u domeni fizickog funkcioniranja
(skupina A: M=56,15, skupina B: M=81,45). Prisutna
je statisticki znaCajna razlika u stupnju boli izmedu
skupina (p<0,01).

Zakljucak: Rezultati provedenog istrazivanja pokazali
su dobru kvalitetu Zivota u obje skupine ispitanika. Visa
percepcija boli u NF1 skupini A upucuje na potrebu za
daljnjim koristenjem fizioterapije, ali i prepoznavanjem
emocionalnih poteskoca i depresivnosti kao moguceg
uzroka boli.

Kljucne rijeci: neurofibromatoza tip 1, kvaliteta Zivota,
bol, fizioterapija

Abstract

Introduction: Neurofibromatosis type 1 (NF1) is an
autosomal dominant genetic disorder which is caused
by the change of the NF1 gene on the 17th chromosome.
The disease occurs equally in both sexes. Likewise, it
can be inherited from one of the parents or it can appear
for the first time in the family as the new change of the
neurofibromatosis type 1 gene.

Aim: The aim of this study was to determine whether
there is a difference in the quality of life among the
neurofibromatosis type 1 patients who have gone
through physiotherapy and the neurofibromatosis type
1 patients who have not gone through physiotherapy.

Materials and methods: The sample includes N=44
respondents. The study used a Short form health
survey-36 for for assessing the health quality of life and
a visually analogous scale of pain.

Results: In the domains of the questionnaire for the
assessment of the health quality of life, the average
satisfaction of respondents in both groups is the highest
in domain of physical functioning (group A: M=56,15,
group B: M=81,45). There is a statistically significant

difference in the degree of pain on the visually analogous
scale of pain scale between groups (p<0,01).

Conclusion: The results of the conducted research
showed good quality of life in both groups of respondents.
The pain perception is higher in NF1 group A, stressing
the need for further introduction of physiotherapy, but
also the recognition of the emotional disturbances and
depression as the cause of pain.

Key words: neurofibromatosis type 1, quality of life, pain,
physiotherapy

Uvod

Neurofibromatozu tip 1 (NF1) je autosomno dominantan
genetski poremecaj uzrokovan promjenom NF1 gena
na 17. kromosomu, koji je ujedno i jedan od najvecih
ljudskih gena tzv. megagen. NF1 mozemo u literaturi
naci pod jo$ dva naziva: Von Recklinghausenova bolest
ili periferna neurofibromatoza. UcCestalost bolesti
procjenjuje se na 1:3000, podjednako u oba spola.
Bolest se u 50% sluCajeva nasljeduje od jednog od
roditelja, a u preostalih 50% sluGajeva bolest se javlja
prvi puta u obitelji kao nova mutacija gena. Klinicka
dijagnoza postavlja se na temelju sedam dijagnostickih
kriterija koji su utvrdeni od strane Americkog instituta za
zdravlje 1987. godine.

Pojedinci s NF-om 1 mogu imati samo nekoliko znakova
ili promjena bolesti dok se u drugih mogu razviti teze
manifestacije bolesti. Postoji li sumnja na NF1, detaljna
obiteljska anamneza moze pruziti korisne informacije.?
Klinicko pracenje osoba s NF1 je cjeloZivotno, od rane
djeCje do kasne odrasle dobi, obzirom da se tijekom
odrastanja u bolesnika moze ocekivati veéi broj
pojedinih promjena. Edukacija i ukljucCivanje obitelji u
lijeCenje bolesnika s dijagnozom NF1 su iznimno vazni.
Multidisciplinarni timski pristup u pracenju i lijeCenju
daje najbolje rezultate za poboljSanje klinickih ishoda
za tjelesnu i psihosocijalnu dobrobit.3

Kvaliteta Zivota predstavija percepciju pojedinca o
njihovoj opcoj dobrobiti i obi¢no ukljucuje emocionalne
i fizicke komponente. Pojedine osobe s NF-om 1 Zive
bez potesSkoca, dok se veliki broj drugih bore s nizom
problema koji proizlaze iz same prirode bolesti (od
koznih kozmetskih promjena, neuroloskih, kognitivninh
i psiholoSkih poteSko¢a, do najtezin - maligniteta),
teSko prihvacajuéi invaliditet. Svaki poremecaj moze
uzrokovati znacajno smanjenje kvalitete Zivota u osoba
s NF-om 1. Anksioznost i depresija imaju najveci
utjecaj na kvalitetu Zivota osoba s NF-om 1 ukazujuéi
pritom na varijabilnost, ozbiljnost i nepredvidivost NF-a
1. Komplikacije su opsezne, i prakticki se mogu javiti
na svim organskim sustavima: od potesko¢a u ucenju,
tumora srediSnjeg Zivéanog sustava, neurovaskularnih
bolesti, poremecaja spavanja, hipertenzije, skolioze,
do brojnih neurofiboroma koji uzrokuju izoblicenje,
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kompresivni ucinak na periferne Zivce i kraljezni¢nu
mozdinu i razvoja maligne bolesti (neurofibrosarkomi
npr.). Klinicke manifestacije su promjenjive, nepredvidive
i potencijalno opasne po Zivot. Socijalna izolacija
predstavlja uzrok psiholoSkog stresa.® PoteSkoce osoba
s NF-om 1 mogu ukljuCivati oteZanu socijalizaciju te
dovesti do niskog stupnja samopostovanja oboljele
osobe. Socijalna podrSka treba biti usmjerena na
psiholoSke, drustvene i ekonomske aspekte osoba s
NF1 i osoba u njihovim Zivotima.®

Misiéno - koStani poremecaji i motoricki deficiti kao
Sto su smanjena misiéna snaga, slabost misSic¢a i loSa
koordinacija sve viSe se prepoznaju kao uobiCajene
manifestacije NF-a 1. Bolesnici s NF-om 1 imaju deficite
u nizu funkcionalnih zadataka za koje se pretpostavlja
da imaju znacajan utjecaj na kvalitetu Zivota.” Uslijed
ostecenja misiéno - koStanog sustava povezanog s NF-
om 1 javljaju se bolovi u vratnoj kraljeznici, slabost ili
ukocenost misSica, glavobolje i posturalna odstupanja.
Navedeno cesto uzrokuje funkcionalna ogranicenja
u obavljanju svakodnevnih kucnih, Skolskih, radnih i
rekreativnih aktivnosti.® Terapijske vjezbe usmjeravaju
se na osStecenje koje doprinosi ograni¢enju aktivnosti i
ukljucuje aktivno sudjelovanje pacijenta u poboljSanju
njegovog zdravlja. Cilj terapijskih vjezbi je ublazavanje
simptoma, poboljSanje funkcije te odrzavanje ili
usporavanje procesa pogorsSanja zdravstvenog stanja.®

Progresija promjena tipa neurofibroma moze uzrokovati
jaku bol i slabost muskulature Sto dovodi do oSteéenja
funkcionalne pokretljivosti i samim time ogranicava
obavljanje svakodnevnih aktivnosti. S obzirom na to
da ne postoji standardni protokol za rehabilitaciju
pacijenata oboljelih od NF-a 1, u svakodnevnom radu
fizioterapeuta s takvim bolesnicima trebalo bi usmijeriti
pozornost na hod, ravnotezu, istezanje i jaCanje
muskulature, kretanje, koordinaciju, fine motoricke
sposobnosti i osposobljavanje za obavljanje odredenih
zadataka.®> Bol moZe biti povezana s tumorima,
tjelesnim oStecenjem ili je vezana za glavobolju razliGite
etiologije. Navedene komplikacije mogu znatno utjecati
na funkcionalnu sposobnost, aktivnosti svakodnevnog
Zivota i kvalitetu Zivota oboljelih osoba.’® Ponekad je
bol u ledima kod osoba s NF1 povezana sa spinalnim
neurofibromima. Fizioterapija se pokazala korisnom u
nekim slucajevima u rjeSavanju boli u ledima kod osoba
s NF-om 1.1

Cilj istrazivanja je utvrditi postoji li razlika u kvaliteti
Zivota izmedu skupine ispitanika oboljelin od NF1 kod
kojih je primijenjena fizioterapija i ispitanika kod kojih
nije primijenjena fizioterapija.

Materijali i metode

U istrazivanju je sudjelovalo ukupno 44 ispitanika
oboljelih od neurofibromatoze tipa 1 u dobi od 18 do
49 godina. Ispitanici su bili podijeljeni u dvije skupine.

Skupina A sastojala se od 13 ispitanika (6 muSkaraca
i 7 zena) s NF-om 1 kod kojih je bila primijenjena
fizioterapija dok se skupina B sastojala od 31 (9 muskih
i 22 Zenskih) ispitanika kod kojih nije bila primijenjena
fizioterapija. U skupini A od fizioterapijskih tretmana
provodile su se terapijske vjezbe, elektrostimulacija i
ultrazvuk.

Istrazivanje je odobreno od EtiCkog povjerenstva
Hrvatske udruge za neurofibromatozu (HUN). Istrazivanje
se provodilo od prosinca 2018. do ozujka 2019. godine.
Upitnik se provodio elektronskim putem u ,Hrvatskoj
udruzi za neurofibromatozu®.

U istrazivanje su bili ukljuceni ispitanici stariji od 18
godina s dijagnozom NF-a 1 i svi su ispunjavali NIH
dijagnostiCke kriterije. 1z istrazivanja su iskljuceni
ispitanici mladi od 18 godina, ispitanici s tumorom
mozga, malignim tumorima (jedna bolesnica je imala
preboljeli malignom), epilepsijom (dva bolesnika koja su
bila ukljuCena u studiju su imala epilepsiju), mozdanim
udarom, nepokretni te ispitanici s tezim kognitivnim ili
psiholoSkim smetnjama.

U istrazivanju je koriSten upitnik za samoprocjenu
zdravstvenog stanja SF - 36. Upitnik je usmjeren
na iskustva ispitanika, njihove osjecaje, uvjerenja i
percepcije o njihovoj kvaliteti Zivota tijekom protekla
Cetiri tjedna, a sastoji se od zatvorenih strukturiranih
pitanja. Pitanja su jasno formulirana te se ne koriste
negativne stavke. Svaka stavka predstavlja samo jedno
pitanje. Sama pitanja su kratka i formulirana na nacin
da se izbjegne svaki moguéi pristran odgovor. Upitnik
omogucuje istrazivaCu da predvidi ili odredi moguce
ishode s obzirom na kvalitetu Zivota pojedinca te pruza
moguca rjeSenja za poboljSanje kvalitete Zivota vezane
uz zdravlje u svakoj od osam domena sugerirajuci
moguce intervencijske metode ili programe. Upitnik se
sastoji se od 36 Cestica koje obuhvacaju osam domena:
fizicko funkcioniranje, ogranicenje radi fizickog zdravlja,
ogranicenje radiemocionalnih problema, energija/umor,
psihicko zdravlje, socijalno funkcioniranje, tielesna bol i
opcée zdravlje. Svaka Cestica ima od 3 do 6 ponudenih
odgovora. Veci broj bodova predstavlja procjenu zdravlja
dobrom, bez funkcionalnih ograni¢enja i bolova, dok
manji broj bodova predstavlja smanjenu i ograni¢enu
funkcionalnost tj. gubitak funkcije, prisutnost bolova te
je samim time i procjena zdravlja losa.*? U istrazivanju je
koriStena i vizualno analogna skala boli (VAS). Ispitanici
su na VAS skali boli oznacili jacinu boli koju su osjecali
vezano uz neurofibromatozu u posljednjih tjedan dana.
VAS je linija duljine 10 cm s vrijednostima od 0 do 10. O
predstavlja stanje bez boli, a 10 stanje najve¢e moguce
boli.*®

Dobiveni podaci obradeni su pomocu statistickog
paketa za analizu podataka IBM SPSS 22. Provedeni
Kolmogorov - Smirnovljevi test pokazao je normalnu
distribuciju podataka te se pristupilo koriStenju
parametrijske metode obrade podataka. Za utvrdivanje
razlika izmedu kontrolne i eksperimentalne grupe na
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domenama upitnika SF-36 kao i prilikom utvrdivanja
razlika u domenama SF-36 s obzirom na uklju¢enost
fizioterapije u lijeCenje ispitanika, koriSten je t test za
nezavisne uzorke. Isti se test koristio i za utvrdivanje
razlika na VAS skali boli s obzirom na ukljuéenost
fizioterapije. Kako bi se ispitala razlika u udjelu odgovora
na pitanje ,Je li fizioterapija utjecala na poboljSanje
kvalitete Zivota?“ koriSten je Hi kvadrat test. Primijenjena
je razina znacajnosti p < 0,05.

Rezultati

ProsjeCna dob ispitanika je 33,84 godine. Pozitivhu
obiteljsku anamnezu u vidu NF1 imalo je 32,7%
ispitanika, dok se kod 56,8% ispitanika bolest NF1
pojavila prvi put u obitelji. ProsjeCna dob ispitanika
prve skupine bila je 33,7 godina, a druge skupine 33,9
godina. S obzirom na stupanj obrazovanja, u skupini A
je 76,9% ispitanika imalo srednju struénu spremu, a
23,1% imalo visoko obrazovanje. U skupini B, srednju
struénu spremu imalo je 67,7% ispitanika, dok je
32,3% ispitanika imalo visoko obrazovanje. U prvoj i
drugoj skupini u braku je bilo 38,5% odnosno 45,2%
ispitanika, dok je 61,5% odnosno 45,2% ispitanika
bilo bez partnera. U procjeni fizioterapijskih tretmana
koji su najviSe utjecali na poboljSanje zdravlja, za Sest
ispitanika (46,20%) to su bile terapijske vjezbe, a njih
cetvero (30,80%) je navelo kombinaciju terapijskih
vjezbi, elektrostimulacije i ultrazvuka. Jedan ispitanik
(7,70%) naveo je da mu niSta nije pomoglo, dok
preostali navode korektivne vjezbe (7,70%), penjanje i
tréanje (7,70%).

Percepcija ispitanika o utjecaju fizioterapije na
poboljSanje pokretljivosti i kvalitete Zivota pokazala
je da, za vecinu ispitanika fizioterapija ima pozitivan
uc¢inak na poboljSanje njihove pokretljivosti i kvalitete
Zivota, tocnije 12 ispitanika (92,3%) u odnosu na pitanje
pokretljivosti te 10 (76,90%) ispitanika u odnosu na
pitanje kvalitete Zivota. Jedan ispitanik (7,7%) smatrao
je da fizioterapija nije imala utjecaja na poboljSanje
njegove pokretljivosti dok je njih 3 (23,10%) negiralo bilo
kakav pozitivan utjecaj fizioterapije na kvalitetu Zivota. Iz
tablice 1 vidljive su prosjecne vrijednosti odgovora kod
ispitanika kojima je fizioterapija bila uklju¢ena u lijecenje
i kod onih kod kojih fizioterapija nije bila uklju¢ena u
lijeCenje (Tablica 1).

Tablica 1. Usporedba A i B skupine na domenama upitnika
SF-36

Je li fizio-

terapija

bila

ukljuéena

u Vase

lijecenje:
Fizicko DA 13 56,15 29,38
fUnkCiOniranje NE 31 81.45 195
Ogranicenje zbog | DA 13 48,07 48,37
Ogranicenje zbog | DA 13 28,21 40,47
emocionalnih
problema NE 31 65,59 41,71
Energija/umor DA 13 51,54 18,86

NE 31 53,87 19,22
Psihicko zdravlje | DA 13 55,07 18,55

NE 31 57,29 22,47
Socijalno DA 13 55,76 30,45
fUnkCiOniranje NE 31 6855 25 79
Tjelesna bol DA 13 53,26 30,42

NE 31 69,11 23,43
Opce zdravlje DA 13 50,76 21,00

NE 31 56,29 21,09

StatistiCki znacCajne razlike vidljive su u tri domene
upitnika SF-36 s obzirom na uklju¢enost fizioterapije u
lijeCenje te su prikazane u Tablici 2.

Na vizualno analognoj skali boli (VAS) ispitanici iz
prve skupine su jacinu boli u posljednjih tjedan dana,
u rasponu od 1 do 10, oznacili M=5,23 (SD=2,74).
Ispitanici iz druge skupine oznadili su M=2,94
(SD=2,11). Obzirom na navedeno, postoji statisticki
znacajna razlika u stupnju boli izmedu A i B skupine
(p<0,01).
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Tablica 2. Razlike u domenama SF-36 s obzirom na uklju¢enost fizioterapije

{evll f|2|oteravpua"b|v|a . N M SD t Rvaz_lna .
ukljucena u Vase lijecenje znacajnosti
DA 13 56,15 29,38
Fizicko funkcioniranje 2,85 0,01**
NE 31 81,45 19,5
. . . DA 13 48,1 48,37
Ogranicenje zbog fiziCkog zdravlja 1,64 0,12
NE 31 72,58 36,14
L ) ) DA 13 28,21 40,47
OgraniCenje zbog emocionalnih problema 2,74 0,01**
NE 31 65,59 41,71
DA 13 51,54 18,86
Energija/umor 0,37 0,71
NE 31 53,87 19,22
. DA 13 55,07 18,55
Psihicko zdravlje 0,31 0,76
NE 31 57,29 22,47
DA 13 55,76 30,45
Socijalno funkcioniranje 1,42 0,16
NE 31 68,55 25,79
DA 13 53,26 30,42
Tjelesna bol 1,87 0,07*
NE 31 69,11 23,43
) DA 13 50,76 21,00
Opce zdravlje 0,79 0,43
NE 31 56,29 21,09

Rasprava

U usporedbi s ostalim istrazivanjima u kojima je dob
ispitanika bila puno veéa'#*®1® u ovom istraZivanju
sudjelovala je mlada skupina ispitanika u rasponu dobi
18 - 49 godina. Takoder je uzorak ispitanika s NF1 veci
u ostalim istrazivanjima u odnosu na ovo istrazivanje.
U provedenom istrazivanju bol je na VAS skali kod
ispitanika koji su prosli fizioterapiju bila umjerena,
dok je kod osoba koje nisu prosle fizioterapiju bol bila
blaga. U domeni tjelesne boli upitnika SF-36 ispitanici
koji su prosli fizioterapiju prijavili su viSu razinu bolova.
Prethodno istrazivanje koje su proveli Crawford i
sur. pokazalo je znacajan utjecaj boli na zdravlje i
svakodnevno funkcioniranje kao i povezanost s loSim
raspoloZzenjem i depresijom. Neki od ispitanika naveli
su da je bol povezanu s NF1 nemoguce kontrolirati.
Emocionalni simptomi poput tjeskobe, stresa i loSeg
raspoloZenja kod osoba zenskog spola bili su povezani
s boli, dok su kod osoba muskog spola bili povezani s
nedostatkom uspjeha u formiranju odnosa. Sugerirano
je da se psiholoSka ili depresivha komponenta treba
uzeti u obzir kod osoba s NF-om 1 s obzirom da postoje
dokazi koji upuéuju na vecu prevalenciju i ozbiljnost
boli kod depresivnih osoba.r” Druga studija zabiljezila
je visoku prevalenciju boli, anksioznosti i depresije kod
osoba s NF1 i NF2, a glavni ¢imbenik koji je utjecao
na kvalitetu Zivota bila je bol.*® Kroni¢na bol u odraslih
osoba s NF1 je uobiCajena pojava te ima negativan
utjecaj na kvalitetu Zivota.'® Ista moZe uzrokovati
umor, anksioznost, depresiju i smanijiti kvalitetu Zivota.
Tjelesna aktivnost moze imati prednosti u smanjenju
kroni¢ne boli te moZe utjecati na poboljSanje tjelesnog i

mentalnog zdravlja.?° FiziCke manifestacije NF-a 1 mogu
uzrokovati kroniénu bol. Bol utjeCe na svakodnevno
funkcioniranje kod veéine mladih osoba s NF-a 1 i
pleksiformnim neurofibromima, ¢ak i kada se koriste
lijekovi protiv bolova. Utjecaj interferencije boli, tezine
bolesti i socijalno emocionalnih poteSko¢a na kvalitetu
Zivota naglasava interakciju izmedu fizickih i psihickih
stanja osoba s NF-om 1.2* Osobe s NF-om 1 i kronicnom
boli pokazuju nizu varijabilnost sréanog ritma Sto je
pak povezano sa slabom prilagodljivos¢u i psiholoSkom
fleksibilnoSéu te navedeno dovodi do vecée interferencije
boli.?? Vaznost prepoznavanja i istrazivanja boli u osoba
s NF1 je vrlo znacajno i korisno jer ¢e bolje razumijevanje
boli u NF-om 1 unaprijediti lijecenje i klinicku skrb i samim
time poboljSati kvalitetu Zivota osoba s NF-om 1.23

U svim domenama upitnika SF-36 nasi ispitanici postizu
rezultate koji ukazuju na prosjeCnu kvalitetu Zivota.
Iznimka su domene u kojima su vidljive statisticki
znacajne razlike izmedu dvije skupine ispitanika i to
domena fizickog funkcioniranja, domena ogranicenja
radi emocionalnih poteSkoc¢a i domena tjelesne boli u
kojima ispitanici iz A skupine postiZu nize rezultate nego
ispitanici iz B skupine. U domeni fizickog funkcioniranja
skupina ispitanika koja nije proSla fizioterapiju prijavila
je znacajno manje napore u odnosu na ispitanike koji su
prosli fizioterapiju. Nadalje, u domeni ogranicenja radi
emocionalnih poteskoca, ispitanici kod kojih fizioterapija
nije bila ukljucena u lijeenje, prijavili su znacajno
manje poteSkoCa u odnosu na ispitanike kod kojih je
fizioterapija bila ukljuCena u lijecenje. Naposljetku, u
domeni tjelesne boli ispitanici koji su prosli fizioterapiju
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prijavljuju viSu razinu bolova. Istrazivanje Page i
sur. pokazuje znacajan utjecaj na kvalitetu Zivota u
svim domenama upitnika SF-36.%* Wolkenstein i sur.
istrazivali su kvalitetu Zivota osoba s NF1, koristeCi pri
tome upitnik SF-36 i upitnik za procjenu bolesti koZe.
Rezultati istraZivanja upucuju na to da teZi oblik NF-a
1 ima znacajan utjecaj na kvalitetu Zivota oboljelin
osoba u domenama fiziCkog funkcioniranja, tjelesne
boli, opéeg zdravlja i energije/umora u odnosu na
opéu populaciju. Osobe s vidljivim NF1 prijavile su
znacajan utjecaj u domenama fiziCkog funkcioniranja,
ograniCenju radi fizickih poteSko¢a, emocionalnih
problema, socijalnog funkcioniranja i psihickog zdravlja
u usporedbi s opéom populacijom.'* Slika tijela osoba
s NF-om 1 je vazna poveznica izmedu vidljivosti bolesti
i psiholoske dobrobiti.?> Poremecaji NF1 koji utjecu na
kozu i promjenu izgleda mogu rezultirati negativnim
emocionalnim, psiholoskim i funkcionalnim ucincima te
mogu utjecati na kvalitetu Zivota.'’

U provedenom istrazivanju vecéina ispitanika skupine A
navela je kako su od fizioterapijskih tretmana, terapijske
vjezbe imale najviSe utjecaja u poboljSanju njihovog
zdravlja, a Sto je samo potvrdilo ranije utvrdenu korisnost
fizioterapije u lijeCenju oboljelih osoba. Naime, korisnost
fizioterapije pokazala se i u istrazivanju provedenom od
strane Helmersaisur.,a u kojem su nasluc¢aju pacijentice
u dobi od 17 godina s NF-om 1 prikazali pozitivan utjecaj
fizioterapije na smanjenje bolova u vratnoj kraljeznici,
bolova u ramenu te glavobolje. Na skali boli u rasponu
od 0 do 10, pacijentica je oznacila prosjek bolis 6, a 8
- 9 bol u najgorem obliku. Od fizioterapijskih tretmana
provodile su se terapijske vjezbe za poveéanje opsega
pokreta, izdrzljivost i jaCanje miSi¢a, ultrazvuk te
elektroterapija. Po zavrSetku fizioterapije pacijentica je
oznacila prosjecnu bol s O, dok je bol u najgorem obliku
oznacila s 1 od mogucih 10. Konzervativno lijeéenje
moze biti korisno u smanjivanju ili uklanjanju povezanih
sekundarnih stanja i simptoma tijekom razdoblja u
kojima tumori ne zadovoljavaju kriterije za operaciju.8
U istrazZivanju koje su proveli Gajeski i sur. je potvrdeno
da fizioterapeuti u suradnji s drugim zdravstvenim
radnicima mogu imati vaznu ulogu u konzervativhom
lijeCenju sekundarnih misiéno - kosStanih i neuroloSkih
poremecaja koji utjecu na funkciju osoba s NF1.2¢

OgraniCenje ovog istrazivackog rada je mali uzorak i
neravnomjeran broj ispitanika po skupinama.

Zakljucak

U ovom istrazivanju percepcija ispitanika o fizioterapiji je
pozitivna. Vecina ispitanika je navela da su se terapijske
vjezbe pokazale kao najucinkovitije. Medutim, treba
uzeti u obzir da je broj ispitanika kod kojih je fizioterapija
bila ukljucena u lijeCenje manji u odnosu na broj
ispitanika kod kojih fizioterapija nije bila ukljucena u
lijeCenje, slijedom Cega bi izjednacen broj ispitanika u
obje skupine mozebitno utjecao i na konacan rezultat. U
buduéim istraZivanjima potrebno je ukljuciti ukupno veci
broj ispitanika i po mogucnosti skupine ispitanika koje su
priblizno izjednacene Cime bi se dobili precizniji podaci.
Jednako tako, potrebno je viSe istrazivanja na temu
utjecaja fizioterapije i tjelesne aktivnosti na kvalitetu
Zivota u razliCitim Zivotnim skupinama i u odnosu na
moguce komorbiditete, kako bi se mogla adekvatnije
usporediti dosadasnja provedena istrazivanja i trendovi
te na temelju dobivenih preciznijih podataka mogli
poboljSati kvalitetu zivota osoba s NF1.

Zahvala

Zahvala ¢lanovima ,Hrvatske udruge za
neurofibromatozu“ koji su podrzali ovo istrazivanje
i odvojili svoje vrijeme za ispunjavanje ankete.

Novcana potpora: Nema

Eticko odobrenje: Eticko povjerenstvo Hrvatske udruge
za neurofibromatozu

Sukob interesa: Nema
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