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SaZetak:

Uvod: Multipla skleroza je kroni¢na bolest jo§ uvijek do kraja nerazjasnjene etiologije i
mogucnosti lijeCenja. Vrlo je vazno poboljSati kvalitetu Zivota pacijenata kao i ocekivani
Zivotni vijek.

Cilj rada: Ispitati kvalitetu Zivota oboljelih osoba Koprivni¢ko-krizevacke Zupanije, te vidjeti
ima li razlike u odgovorima s obzirom na spol, dob, mjesto stanovanja, stupanj obrazovanja i
bracni status ispitanika.

Ispitanici 1 metode: Anonimnim upitnikom ispitano je 63 ispitanika. U radu je koriStena
skrac¢ena verzija Upitnika kvalitete Zivota Svjetske zdravstvene organizacije (The World Health
Organization Quality of Life Instrument) kao 1 sociodemografski podaci ispitanika. Dobiveni
podaci su obradivani koriStenjem programa Microsoft Office Excel 2007 deskriptivnom
statistikom 1 hi-kvadrat testom.

Rezultati: U istraZivanju je sudjelovalo 63 ispitanika, 20 muSkaraca i 43 Zene u dobi od 24-68
godina, veéinom iz grada (65,08%), zavrSene srednje Skole (61,55%), u mirovini (61,9%), u
bra¢noj zajednici (65,08%). Polovici ispitanika (52,38%) bolest se pojavila izmedu 19-30
godina Zivota. Cetvrtina ispitanika je samostalno pokretna. Tre¢ina ispitanika (39,68%)
kvalitetu Zivota ocjenjuje ocjenom 3, smatra da njihov Zivot s ovom dijagnozom nema smisla
(31,74%), a polovica ispitanika (46,03%) ocjenom 3 ocjenjuju svoju fizicku mogucnost.
Polovica ispitanika (42,85%) procjenjuje svoje materijalno stanje nedostatnim za kupnju svih
potrepstina vezanih uz poboljSanje kvalitete Zivota, prosjecan ili 10§ seksualan Zivot ima 74,59%
ispitanika. Svoje dosadaSnje lijeCenje 60% ispitanika ocjenjuje vrlo dobrim i odli€nim.
Varijable u odnosu na spol, dob, mjesto stanovanja, stupanj obrazovanja i bracni status
ispitanika ne pokazuju statisti¢ki znacajnu razliku.

Zaklju€ak: Budu¢i je multipla skleroza sve veci javnozdravstveni problem a incidencija se
pomice u raniju Zivotnu dob, potrebna je veca i zdravstvena ali i socijalna briga za ovu skupinu
pacijenata.

Kljucne rijeci: kvaliteta Zivota, multipla skleroza, javno zdravstvo

Uvod

Multipla skleroza (MS) moze se definirati kao kroni¢na upalna demijelinizacijska i
degenerativna bolest srediSnjeg Ziv€anog sustava! koja nastaje medudjelovanjem genskih
¢imbenika i ¢imbenika okoline?. Zbog upalnih ZariSta oStecuje se mijelin (izolacijski sloj) i
nastavci Ziv€anih stanica (aksoni) 1 to na razli¢itim mjestima u mozgu 1 kraljezni¢noj mozdini.
Nakon ostecenja mijelin se ne moZe u potpunosti obnoviti, ve¢ na njemu ostaje oziljak koji ¢ini
¢vrsto vezivno tkivo koje ne mozZe u dovoljnoj mjeri izolirati Zivce 1 dalje provoditi Ziv€ane
signale. Taj je proces poznat kao skleroza (gr¢. skleros = tvrd). Zbog multiplog oStecenja i
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¢vrstog vezivnog tkiva bolest je dobila ime multipla skleroza3. Pojavljuje se u svakoj Zivotnoj
dobi, ali se obi¢no javlja izmedu 20. i 40. godine Zivota. Ce¢a je kod Zena nego kod muskaraca
(u omjeru 3:2). Bijelci imaju najveci rizik od pojave multiple skleroze. Bolest se u znatno
manjoj mjeri javlja medu crncima, a gotovo je nepoznata pojava u dijelovima svijeta gdje
pretezno Zive pripadnici Zute rase*. Trenutno u svijetu ima 2,5 milijuna ljudi koji boluju od ove
bolesti. Incidencija multiple skleroze jest oko 7 na 100 000 stanovnika svake godine, a
prevalencija se u europskim drZavama krece izmedu 80 i 120 na 100 000 stanovnika. U
Republici Hrvatskoj od multiple skleroze boluje oko 4 000 osoba, ali je zbog komplicirane i
skupe dijagnostike moguce je da ima dvostruko viSe oboljelih. Prevalencija bolesti jest oko 130
do 140 oboljelih na 100 000 stanovnika®.

Medu simptome ubrajaju se osjetni poremecaji, opticki neuritis, motoricki simptomi, dvoslike,
ataksija i tremor, miSicni spazam, kognitivnhi poremecaji, vrtoglavice, disartija, disfagija,
faciopareza, umor, poremecaj kontrole sfinktera?te seksualna disfunkcija. Dijagnoza bolesti
dugotrajna je i teSka. Ona se postavlja na temelju povijesti bolesti, procjene Ziv€anog sustava,
klinickih simptoma, analize uzorka cerebrospinalne tekucine (likvora), magnetske rezonance
mozga i vratne kraljeZnice te evociranjem moZdanih potencijala®. Lijeenje je simptomatsko i
sastoji se od ublaZavanja nastalih simptoma. Prognoza bolesti osoba s multiplom sklerozom
pokazala da polovica bolesnika ima dobro¢udan tijek bolesti s trajanjem bolesti 30 godina i
duze. Srednje trajanje bolesti iznosi 20 do 25 godina, a nakon toga joS je priblizno trecina
bolesnika potpuno djelatno sposobna, osobito za kucanstvo. Samo jedna Cetvrtina bolesnika
umire prije 15. godine bolesti’. Medutim, polovica oboljelih postaje invalidna u roku od pet do
Sest godina, a ovisna o drugima nakon 15 do 20 godina®.

Kroni¢na bolest poput multiple skleroze mijenja kvalitetu Zivota. Iako oboljeli Zive s tom bolesti
mnogo godina, oni se suocavaju s nepredvidivoS¢u simptoma, promijenjenim stanjem
mobilnosti, neizvjesno$¢u, Sto dovodi do promjena u radnom, obiteljskom i druStvenom
funkcioniranju. Oboljeli od multiple skleroze ¢esto se osjecaju bespomocéno, bez nemogucnosti
kontrole ishoda bolesti.

Kvaliteta Zivota bi se mogla objasniti kao termin kojim se pokuSava utvrditi Zive li odredene
skupine ljudi bolje ili gore od drugih. Pri mjerenju kvalitete Zivota koriste se subjektivni i
objektivni pokazatelji, odnosno percepcija samih ispitanika o kvaliteti njihovog Zivota, dok se
kao objektivni pokazatelji koriste ekonomski i statistic¢ki podaci®

Cilj
Cilj je rada analizirati kvalitetu Zivota bolesnika s multiplom sklerozom u Koprivnic¢ko-

krizevackoj Zupaniji te vidjeti ima li razlike u odgovorima s obzirom na spol, dob, mjesto
stanovanja, stupanj obrazovanja i bracni status ispitanika.

Ispitanici i metode

Za istrazivanje je koriStena skrac¢ena verzija anketnog upitnika Upitnik kvalitete Zivota Svjetske
zdravstvene organizacije (The World Health Organization Quality of Life Instrument). Upitnik
je podijeljen na dva dijela: prvi se dio odnosi na op¢e podatke o ispitanicima, dok se drugim
dijelom upitnika nastoji ispitati kvaliteta Zivota osoba oboljelih od multiple skleroze. Od
ukupno 63 ispitanika, 38 je iz udruge Podravsko sunce Koprivnica, dok su preostala 25
ispitanika pacijenti s odjela neurologije u Opc¢oj bolnici u Koprivnici. Ispitivanje je provedeno
u razdoblju od pocetka veljae do sredine svibnja 2015. godine na podru¢ju Koprivnic¢ko-
krizevacke Zupanije. Istrazivanje je bilo anonimno.

Rezultati
U istraZivanju je sudjelovalo 20 muskih ispitanika (31,75%) te 43 Zenskih ispitanika (68,25%),
18 ispitanika u dobi od 24 do 40 godina (28,57%), 23 ispitanika u dobi od 41 do 55 godina
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(36,50%) te 22 ispitanika u dobi od 56 do 68 godina (34,92%), 41 Zivi na selu (65,08%), a
preostala 22 ispitanika zive u gradu (34,92%), 23 su zavrSila osnovnu $kolu (36,50%), 19
srednju trogodiS$nju Skolu (36,16%), 16 srednju Cetverogodi$nju Skolu (25,39%), dva visu Skolu
(3,17%), tri fakultet (4,76%), 9 ispitanika je nezaposleno (14,28%), 15 ispitanika je zaposleno
(23,81%), a 39 ispitanika je u mirovini (61,90%), 7 ispitanika neoZenjeno/neudano (11,11%),
41 ispitanika oZenjeno/udano (65,08%), 2 ispitanika Zivi u izvanbra¢noj zajednici (3,17%), 5 ih
je razvedeno (7,93%), a 8 ispitanika su udovci ili udovice (12,70%). Multipla skleroza pojavila
se kod 3 ispitanika (4,76%) do 18. godine Zivota, u 33 ispitanika (52,38%) bolest se pojavila
kada su imali izmedu 19 i 30 godina, u 26 ispitanika (41,27%) pojavila se u dobi izmedu 31. i
56. godine Zivota, a u lispitanika (1,58%) bolest se pojavila nakon 56. godine Zivota. 2
ispitanika (3,17%) procjenjuju kvalitetu svog Zivota vrlo loSom, 12 ispitanika (19,04%) isti¢u
da je kvaliteta njihova Zivota prili¢no loSa, 25 ispitanika (39,68%) smatra da nije ni dobra ni
loSa, 18 ispitanika (28,57%) da je prilicno dobra, a 6 ispitanika (9,52%) istice da je kvaliteta
njihova Zivota vrlo dobra.

Iz tablice je vidljivo da trecina ispitanika ocjenjuje ocjenom 1 i 2 svoje uZivanje u Zivotu, kao i
osjecaj zivotnog smisla, preko 40% oboljelih nema dovoljno materijalnih sredstava za sva
dodatna pomagala nuzna za Zivot s ovom dijagnozom, te viSe od treine ispitanika nema
energije za svakodnevan Zivot i rad. 40% ispitanika nije samostalno pokretno.

Rezultati pokazuju najvec¢e zadovoljstvo upravo u kategoriji socijalne integriranosti i
povezivanju ispitanika s obitelji i prijateljima gdje su ispitanici ocjenama 4 i 5 ocjenjivali brigu
1 podrSku svojih bliznjih.

Varijable u odnosu na spol, dob, mjesto stanovanja, stupanj obrazovanja i bracni status
ispitanika ne pokazuju statisticki znacajnu razliku.
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Tablica 1. Kvaliteta Zivota u posljednjih 30 dana

Pitanje 2 3 4 S

f % f % f % f % f %
Koliko Vas bolovi spreCavaju u || 1 14| 11 | 1746 | 14 | 2222 24 |38,09] 7 | 11,11
izvrSavanju Vasih obaveza?
Koliko Vam je u svakida$njem
Zivotu 6 952 |18 28,57 | 22 3492 14 | 2222 3 | 4,76
nuZan neki medicinski tretman?
Koliko cesto osjecate fizicku
bol? 8 112,69 12 19,05 21 [33,33| 16 [ 2539 | 6 | 9,52
Koliko uZivate u Zivotu?

5 794 | 152381 | 25 (39,68 | 7 | 11,11 |11 | 17,46
Koliko osjecate da VaS zivotima | o |y og | 11 | 1746 | 16 |2539| 11 | 1746 | 16 | 2539
smisla?
Koliko  se dobromoZete | 5 | 317 | 142002 | 23 [3651| 18 |2857| 6 | 952
koncentrirati?
Koliko dobro mozete pamtiti?

1 1,58 | 12 1 19,05| 26 [41,27| 16 |2539| 8 | 12,69
Koliko se osjecate fizicki
sigurnima u 4 |1 635 | 152381 | 29 [46,03| 11 | 1746 | 4 | 6,35
svakidasnjem Zivotu?
Imate li dovoljno energije i
fizicke snage za svakidaSnji 7 11,11 | 16 | 25,39 | 32 |50,79| 5 794 | 3 | 4,76
Zivot?
Imate 1i dovoljno novca za
zadovoljavanje svojih potreba? 8 12,69 | 19 | 30,16 | 26 [41,27| 9 [14,28| 1 1,58
Koliko su vam dostupne
informacije koje su vam 3 476 | 9 [1428 | 20 |31,74| 21 |33,33 |10 | 15,87
potrebne u svakida$njem
Zivotu?
Imate li prilike za rekreaciju?

13 20,63 |15 2381 | 17 [2698 | 11 |1746| 7 | 11,11
Koliko se moZete kretati
uokolo? 15 | 23,81 |13 20,63 | 13 |20,63| 15 {2381 | 7 | 11,11
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Pitanje 1 2 3 4
f % f % f % f % f %

KO]IkO. ste  zadovoljni  svojim 8 | 12.9 12 | 19.05 | 21 33,3 21 | 3333 1 1.58
spavanjem? 3
Koliko ste zadovoljni  svojim 507
sposobnostima obavljanja | 8 | 12,69 | 12 | 19,05 | 32 ’ 9 |14,28 2 3,17

e . . 9
svakidasnjih aktivnosti?
Koliko ste ;adovoljnl svojim radnim 10 | 1587 | 20 | 31,74 | 21 33,3 8 | 12,69 4 6.35
sposobnostima? 3
Koliko ste zadovoljni  svojim
seksualnim Zivotom? 26.9

14 2222 | 16 | 2539 | 17 8’ 10 | 15,87 | 6 9,52

Koliko ste ~ zadovoljni  svojim | 1y 5o | o |y | g | 289 | 03 | 3651 | 14 | 2222
odnosima s bliskim osobama? 7
Koliko ste zadovoljni podrskom §to |5\ 319 | g | 1969 | o | %2 | 25 | 3968 | 19 | 30,16
Vam je daju Vasi prijatelji? 8
Koliko ste zadovoljni uvjetima svog 2 1317 8 | 12.69 | 10 15,8 27 | 4285 | 16 | 2539
stambenog prostora? 7
Kohkq st(? zadovoljni dostupnoscu 0 10.00 11 | 1746 | 15 23,8 23 | 3651 | 14 | 22.22
medicinskih usluga? 1
Koliko  ste zadovoljni svojiim | 5 135 | 5 | 704 | 138|285 ] 24| 3800 | 14 | 2222
dosadaSnjim lijecenjem? 7
Koliko  ste  zadovolji svojim |y 1 635 | 7 | 111 | 18 | 259 [ 20 | 31,74 | 14 | 2222
prijevoznim sredstvima? 7

Rasprava

Pojam ,kvaliteta zZivota® prvi je put upotrijebio Arthur Cecil Pigou 1920. godine, ali je izraz
postao popularan tek sedamdesetih godina proglog stolje¢a. U stranoj se literaturi'® koristi
termin ,.kvaliteta Zivota®, iako se zapravo mjeri subjektivno zadovoljstvo Zivotom u cjelini ili
njegovim pojedinim aspektima. Svjetska zdravstvena organizacija (WTO) navodi da je
kvaliteta Zivota pojedinCeva percepcija pozicije u posebnom kulturoloskom, drustvenom te
okolignom kontekstu'!"

Siru definiciju nude Felce i Perry navodeéi da je kvaliteta Zivota ,,sveukupno, opée blagostanje
koje ukljuCuje objektivne cimbenike i subjektivno vrednovanje fizickog, materijalnog,
socijalnog i emotivnog blagostanja, ukljucujuc¢i osobni razvoj i svrhovitu aktivnost, a sve
promatrano kroz osobni sustav vrijednosti pojedinca* !>

Best i Cummins'®!“kvalitetu Zivota definiraju isti¢uéi da ona podrazumijeva i objektivnu i
subjektivhu komponentu. Subjektivna kvaliteta Zivota ukljucuje sedam domena: materijalno
blagostanje, emocionalno blagostanje zdravlje, produktivnost, intimnost, sigurnost i zajednicu,
dok objektivna komponenta ukljucuje kulturalno relevantne mjere objektivnog blagostanja.
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Krizmani¢ 1 Kolesari¢ istiCu da je kvaliteta Zivota subjektivno doZivljavanje vlastitog Zivota
odredeno objektivnim okolnostima u kojima osoba Zivi, karakteristikama licnosti koje utjecu
na doZivljavanje realnosti i njenog specificnog Zivotnog iskustva. Autori navode i preduvjete
za kvalitetan Zivot, a to su puno i aktivno sudjelovanje u interakcijskim i komunikacijskim
procesima, te razmjena u okviru fizi¢koga i druitvenog okruZenja'>

Kroni¢ne bolesti poput multiple skleroze predstavljaju izazov suvremene medicine. Sli¢na
istrazivanja u Hrvatskoj sa 98 oboljelih pokazuju visoku stopu depresije (57%) i nezadovoljstva
seksualnim Zivotom (37%)!®  IstraZivanja pokazuju da stupanj depresije ovisi o
onesposobljenosti a ne o spolu, dobi i trajanju bolesti'”

U istrazivanju ¢iji je cilj bilo utvrdivanje subjektivne kvalitete Zivota kod oboljelih od multiple
skleroze i u kojem je sudjelovalo 398 oboljelih pokazalo se da je kvaliteta Zivota kroni¢nih
bolesnika oboljelih od multiple skleroze niska jer iznosi 61% SM. Kao najjai prediktor
kvalitete Zivota pokazala se socijalna podrSka okoline. Od demografskih varijabli nijedna se
nije pokazala statisti¢ki znacajnom. Razina onesposobljenosti i razina depresivnosti sniZavaju
kvalitetu Zivota, a trajanje bolesti je u pozitivnoj korelaciji'®

Prema istrazivanju koje su proveli u kojem je sudjelovalo 37 ispitanika s multiplom sklerozom
1 51 ispitanik u kontrolnoj skupini pokazalo se da se oboljeli od multiple skleroze ne razlikuju
od ispitanika u kontrolnoj skupini prema prediktorima koji se odnose na obiteljsko podrijetlo,
seksualni Zivot, druZenje s prijateljima, zadovoljstvo obrazovanjem, poslom, drustvenom
okolinom, religijom, na¢inom stanovanja, materijalnim stanjem i sadasnjom obitelji. Smanjenje
stupnja zadovoljstva utvrdeno je upravo u onim podru¢jima koje multipla skleroza kao bolest
direktno ili indirektno ograni¢ava. Bolesnici koji su sudjelovali u istraZivanju nezadovoljni su
u pitanjima ostvarivanja ekonomskih i druStvenih ciljeva i vrijednosti, svjesni svog invaliditeta
i slabosti. Nesigurni su i nezadovoljni te ne mogu adekvatno organizirati svoje slobodno
vrijeme'®. IstraZivanje provedeno u Iranu pokazuje da je oboljelima najvaZznija socijalna
komponenta bolesti odnosno podrska obitelji i prijatelja te uklju¢ivanje u drustvene aktivnosti®”:
Prema tome, o€ito je da je kvaliteta Zivota oboljelih od multiple skleroze niZa od kvalitete Zivota
zdravih pojedinaca, §to je i o¢ekivano s obzirom na brojne i teSke simptome te bolesti.

Zakljucak

Multipla skleroza teska je i trenutno neizljeciva bolest. Osobe koje boluju od ove ili neke druge
teSke bolesti nemaju kvalitetu Zivota kao i1 zdrave osobe. Pri mjerenju kvalitete Zivota koriste
se subjektivni i objektivni pokazatelji, odnosno percepcija samih ispitanika o kvaliteti njihovog
Zivota 1 ekonomski i statisticki podatci. Iako oboljeli s multiplom sklerozom Zive mnogo
godina, oni se suoCavaju s nepredvidivoS¢u simptoma, promijenjenim stanjem mobilnosti,
neizvjesnoscu, Sto dovodi do promjena u radnom, obiteljskom i druStvenom funkcioniranju.
Oboljeli od multiple skleroze Cesto se osjecaju bespomoc¢no, bez nemogucénosti kontrole ishoda
bolesti. Istrazivanje pokazuje da prikupljeni podaci nisu alarmantno lo$i ali ukazuju da jedna
tre¢ina bolesnika svoju kvalitetu u bitnim segmentima ocjenjuje ocjenama nedovoljan i
dovoljan te da bolesnici s ovom dijagnozom nuzZno trebaju pomo¢ i podrsku obitelji 1 drustva.
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Summary:

Introduction: Multiple sclerosis is a chronic disease still unknown etiology and treatment
options. It is very important to improve the quality of life patients and life expectancy.

Aim: Assessing the quality of life persons in Koprivnica-KriZevci County and see if there is
any differences in responses based on gender, age, place of residence, education level and
marital status.

Patients and methods: anonymous short version of questionnaire The World Health
Organization Quality of Life Instrument was tested on 63 respondents as well as socio-
demographic data. The obtained data were processed using Microsoft Office Excel 2007 by
descriptive statistics and chi-square test.

Results: The study included 63 patients, 20 men and 43 women aged 24-68 years, most of the
city (65.08%), finishing high school (61.55%), retired (61.9%) in marriage (65.08%). Half of
the respondents (52.38%) disease appeared between 19-30 years of life. A quarter of
respondents are mobile. A third of respondents (39.68%), quality of life marked with the grade
3, considers that their lives with this diagnosis does not make sense (31.74%), while half of the
respondents (46.03%) grade 3 assess your physical ability. Half of the respondents (42.85%)
evaluates its financial condition insufficient to buy all supplies related to improving the quality
of life, average or bad sex life has 74.59% of the respondents. Their medical treatment 60% of
respondents marks as very good and excellent. Variables recorded to gender, age, place of
residence, education level and marital status did not show a statistically significant difference.
Conclusion: Since multiple sclerosis is a growing public health problem and the incidence is
shifted to an earlier age, bigger health as well as social care for this group of patients is needed.
Keywords: quality of life, multiple sclerosis, public health
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