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1.0 UvOD

1.1 Ukratko o epilepsiji

Epilepsija je tre¢a najucestalija neuroloska bolest (1), koja u prosjeku zahvaca
izmedu 0.5 — 0.87% populacije (2). Neki je pragmati¢no smatraju ,,najée$¢om teSkom
neuroloSkom boleséu* (3 - 5), a procjenjuje se da u svijetu ima oko 50 milijuna osoba
s epilepsijom od kojih veéina, priblizno 35 milijuna, nema elementarni pristup
lijekovima (6). Najpreciznije publicirane procjene za Republiku Hrvatsku (RH)
sugeriraju prevalenciju od 5.5 slucajeva na 1000 stanovnika, Sto bi znac¢ilo najmanje
25.000 oboljelih (7).

Epilepsija je bolest mozga obiljezena spontanim, nepredvidivim i
prekomjernim elektri¢énim praznjenjima dijelova ili cijeloga mozga koji se klinicki
o¢ituju napadajima koji mogu ukljuéivati raznolike simptome i znakove ovisno o
zahvaé¢enom dijelu mozga (8 - 10). Siroki raspon znakova i simptoma epilepsije
ukljucuje: poremecaje svjesnosti, zurenje u daljinu, gubitke svijesti, padanje, gréenje,
drhtavicu, pojacanu salivaciju, razli¢ite autonomne i psiho-emotivne fenomene, itd
(10 - 13).

Epilepticki napadaji su jako traumaticni za pacijenta i okolinu ¢ak i ako se
dogadaju samo jedanput mjesecno ili rjede (14, 15), a nepotrebno je isticati u kojoj
mjeri pate osobe s viSestrukim napadajima dnevno. Iako je opéenito prihvaceno da
osobe s ¢es¢im i ve¢im napadajima pate viSe (16), ipak je bitno istaknuti, ¢esto i od
profesionalaca zaboravljanu ¢injenicu, da osobe s epilepsijom mnogo pate i izvan
napadaja, ¢ak i uz najbolji moguéi tretman (17,18). Duboke psiho-socijalne
socijalne okoline sa svim njezinim negativnim posljedicama (17 - 22).

Stigma (23) je jedna od zalosnih odrednica kompleksne realnosti osoba s
epilepsijom. Epilepsija je otprije prepoznata u znanstvenim krugovima kao
’stigmatizirajuce stanje par excellence” (24 - 25). Ipak, iako su relevantne studije
fokusirane na stigmu i njezinu redukciju provedene uglavnom u razvijenim zemljama
(20 - 22), i tamo se malo zna o suptilnim mehanizmima formiranja stigme i
ucinkovitosti razli¢itih strategija za njezino snizenje i/ili prevenciju (26 - 27). U
svjetskoj literaturi nema indikacija da je ovaj aspekt epilepsije prije uopce obradivan u
Hrvatskoj (28).
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I SAD, kao jedno od najrazvijenijih drustava nisu imune na razne oblike tihe
ali relativno sustavne diskriminacije, pa se i danas dogadaju otkazi bolesnicima s
epilepsijom unato¢ zakonskoj zaStiti [Americans with Disabilities Act (ADA)], koji su
»opravdani” drugim razlozima (29 - 31). Jos je eklatantniji primjer uskracivanje prava
na upravljanje automobilom, koji je obi¢no conditio sine qua non iole produktivnog
zivota u najvec¢em dijelu SAD (29 - 32). lako mnoge studije nedvojbeno pokazuju da
su mnoge druge populacijske skupine puno rizi¢nije u prometu (33 - 36), najvise se
inzistira na prijavljivanju osoba s epilepsijom, posebice u 6 saveznih drzava (New
Jersey, Pennsylvania, Delaware, Nevada, Oregon, California), u kojima je
prijavljivanje ovih pacijenata obveza zdravstvenog osoblja (32, 35 - 37). Ta se
odredba pokazala neucinkovitom glede svog primarnog cilja — povecanja sigurnosti u
prometu (35, 36, 38) i zapravo je kontraproduktivna jer remeti kriti¢énu polugu odnosa
lije¢nik-pacijent — povjerenje (35, 39, 40). Europske zemlje, naravno, imaju svoj
pogled na ovaj problem (41, 42). Stovise, populacijske studije iznova pokazuju da
postoji stalan disparitet u pristupu i uporabi zdravstvene skrbi i ishodu lijecenja
oboljelih od epilepsije koji je povezan s njihovim socijalno-ekonomskim statusom
(31), dok je odavno poznato da osobe s epilepsijom imaju limitiran pristup edukaciji i
zaposlenju, nestabilnije bra¢ne zajednice i opéenito zaraduju u prosjeku manje od
ostalih (14, 15, 31). Neadekvatan socijalni tretman osoba s epilepsijom rezultira ne
samo njihovom ve¢om izravnom patnjom, nego generira i daljnje socijalne restrikcije
i marginalizaciju, ukljucujuci i nepotrebna prijevremena umirovljenja — $to sve
povecava i znatan izravni i posredni ekonomski utjecaj ove bolesti na drustvo (43 -
47), neovisno 0 njegovoj razvojnoj razini.

Ukratko, osobe s epilepsijom pate nerazmjerno i nepotrebno vise i zbog
odnosa socijalne sredine prema njima i/ili njihovoj bolesti. Primjereno profesionalno i
laicko razumijevanje ovih zamrSenih socijalnih odnosa i njihovih kompleksnih i
drasti¢nih posljedica nuzna je prva stepenica prema njihovim pozitivnim promjenama
uporabom socijalnog marketinga (48 - 50) — sustavno planiranog pristupa postizanju
pozeljnih drustvenih promjena, uklju¢ujuci javnozdravstvene ciljeve — ¢ije brojne
sastavnice ukljucuju i javnu kampanju usmjerenu povisenju informiranosti i znanja o
socijalnim aspektima epilepsije, razbijanju zabluda i poboljSanju odnosa prema ovoj
populaciji u cjelini. S druge strane, primjerenije sustavno razumijevanje uloge
kljuc¢nih ¢imbenika u formiranju stavova 1 afektivne distance prema epilepsiji i

oboljelim osobama polazna je osnova ovoga procesa.
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1.2 Kratki osvrt na povijesno poimanje epilepsije

I dok se do prije dvadesetak godina pogresno vjerovalo da prvi pisani izvori 0
epilepsiji datiraju iz doba Hipokratove Skole i njezinih sljedbenika (51, 52), isticalo se
da fascinacija ¢ovjeCanstva epilepsijom datira ,,od davnina“ (51 - 54). Danas, kad je
potvrdeno da postoje pisani izvori o epilepsiji (stari 4 000 godina) koji su barem
milenij stariji, ovo drzanje je dobilo i svoje novo historijsko utemeljenje (53, 54).
Sada, kad je stru¢na javnost sasvim rascistila s ulogom nadnaravnih sila, njihovom
,obuzetoS¢u* oboljelih 1 ,,svetoS¢u* epilepsije, u laickoj javnosti jo§ egzistiraju kriva
poimanja o epilepsiji koja su u podlozi sveprisutne stigmatizacije ¢ija je razina samo
donekle smanjena op¢im napretkom. Ostaje dojam da stru¢na zajednica nije u
dovoljnoj mjeri utjecala na javno prosvjecivanje.

Najraniji danas poznati dokument u kojem se opisuje epilepticki napadaj,
datira oko 2000 godina prije Krista, a napisan je na Akkadijskom (Akkadian) jeziku
kojim su se koristili u Mezopotamiji. Opisani simptomi imaju karakteristike
epileptickog napadaja: ,, vrat mu se okrenuo ulijevo, ruke i noge su mu bile ukocene,
oci Siroko otvorene, a pjena mu je tekla iz usta dok je bio bez svijesti. “ Dozivac
duhova je dijagnosticirao da je stanje pobudeno ,,rukom grijeha* poslanom od
rasrdenog boga Mjeseca (54, 55).

Drevni Hamurabijev zakonik (1790 B.C.) koristi se izrazom bennu za
epilepsiju, a propisuje da se roba moZe vratiti uz puni povrat novca ako se bennu
pojavi unutar mjesec dana od njegove prodaje (56). 1z istoga perioda (oko 1700. g.
prije Krista) iz starog Egipta potjece vjerojatno prvi do danas pronadeni i sacuvani
opis fokalnog epileptickog napada uzrokovanog ranom ili njezinim izravnom
palpacijom: ,,ako se pregledava covjeka s otvorenom ranom na glavi koja prolazi kroz
kost i ulazi u lubanju, ranu treba palpirati. Ako se ovom prilikom nade nesto
uznemirujuce pod prstima, (i) on se prekomjerno trese, dok oteklina iznad toga viri*
(54 - 55). Vrijeme ¢e pokazati hoce li ovo ostati i najstariji opis post-traumatske
epilepsije.

I mnogi drugi izvori govore da su Babilonci tijekom dugog razdoblja imali
detaljne predodzbe o epilepsiji, a jedan od najstarijih Babilonskih medicinskih
tekstova Sakikku (Sve bolesti; 1067. — 1046. B.C.) za epilepsiju upotrebljava pojmove
antasubba i miqtu (55) i navodi detaljne opise dijagnoze, tretmana i prognoze

epilepsije (53, 57, 58). Tako ovaj kardinalni dokument, koji je mozda sluzio i za
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edukaciju (57), opisuje infantilne i febrilne konvulzije, petit i grand mal napadaje,
aure, postiktalno stanje, fokalne i senzorne atake, jednostavne i sloZene parcijalne
napadaje, gelasticke napadaje i status epilepticus (53, 57, 58). Zanimljivi su navodi o
necijih ,,sedam napadaja‘“ uz konstataciju ,,da ¢e on umrijeti, Sto sugerira ve¢ tada
ispravno poimanje o ozbiljnosti ¢estih napadaja i statusa epileptikusa (57). Ostaje
nerazjasnjeno zasto se nigdje u ovom dokumentu ne spominje urinarna inkontinencija,
koja je relativno ¢est simptom napadaja, dok se spominje fekalna inkontinencija, koja
je puno rjeda, ali se navodi u ispravnom kontekstu jer — iako rijetka — ¢eséa je u
no¢nim napadajima (57). Medu ostalim, zabiljezene su i opservacije postiktalne
paralize (Toddova paraliza; 59), automatizama, epigastri¢nih aura i mnogih drugih
detalja vezanih uz epilepsiju, pa tako i potencijalna vaznost spavanja (57). Temeljno
razumijevanje mehanizma epilepsije ukljucivalo je demonske sile, pa su primjerice
infantilne epilepsije tumacene kao (smrtna) kazna za ocev neispunjeni zavjet (60).

Stari Grci su ostavili bogatu zbirku izvora koji spominju epilepsiju u
pojmovima kao Sto su ,,sveta bolest, demonizam ili Herkulova bolest*. Pritom su
vjerovali kako je rije¢ 0 osveti Bogova, primjerice bozica Mene i Selene (boZice
Mjeseca), za uvrede i/ili poCinjene grijehe, a smatralo se da je dusa oboljelog pod
kontrolom zlih sila, neovisno o njihovom pretpostavljanom porijeklu (54, 61).

Daljnji hipokratski tekstovi sugerirali su da se oboljeli trebaju moliti Artemidi,
osvetoljubivoj Apolonovoj sestri i boZici lova i nevinosti, koja je i lunarna boZica
(62). Prema hipokratskim tekstovima, Stari Grei su imali i razradenu shemu po kojoj
su pojedine simptome epilepsije povezivali s odredenim bogovima, pa ako je,
primjerice, bolesnik ,,vriStao kao konj“, onda se krivilo Posejdona, Zeusova brata i
boga mora, oluja i zemljotresa (63).

Vec u 6. stoljecu prije Krista indijski autor Atreya dovodi epilepsiju u vezu s
disfunkcijom mozga (54), a Hipokrat [Hippocrates of Cos or Hippokrates of Kos (ca.
460. BC - ca. 370. BC)] i njegovi sljedbenici su i konzistentniji u ovom smislu (52-
54). Hipokratu i/ili sljedbenicima pripisuje se prvi formalni opis epilepsije u
znamenitu djelu ,,O svetoj bolesti*“ (On the Sacred Disease) (52), u kojem istice da
,.bolest po mojemu misljenju nije nista svetija od drugih bolesti; ona ima istu prirodu
kao druge bolesti** (52, 54). Nedvojben je Hipokratov stav o tvorcima imena ,,sveta
bolesti*: ,, Moje je videnje da su oni koji su prvi pripisali svetost ovoj bolesti bili kao

danasnji vracevi, istjerivaci duhova, Sarlatani i nadrilijecnici, ljudi koji si pripisuju
4
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veliku poboznost i znanje. Kako su bili izgubljeni, i nisu imali lijeka koji bi pomogao,
oni su se sakrili i sklonili iza praznovjerja, i zvali ovu bolest svetom, kako se njihova
krajnja ignorancija ne bi vidjela* (52, 54). Kao $to je spomenuto, iako su vec prije
Indijci, pa i neki Grci smjestali polaziste epilepsije u mozak, ipak se Hipokratu
pripisuju prvi pokus$aji znanstvenog promisljanja o uzroku epilepsije, za koju on nema
sumnje da je ,,bolest mozga“ ¢iji uzrok ,,lezi u nasljedu® (52). Vazno je naglasiti
Hipokratovo ispravno razumijevanje bolesnikova prozivljavanja napadaja, ukljucujuci
i to da oni, kad osjete da napadaj dolazi, ne bjeze iz javnosti zbog ,,straha od
boZanstva“ nego poradi ,,srama zbog bolesti*“ (52, 54). On je skovao pojam grand
mal, postulirao razne ¢imbenike koji mogu dovesti do epilepti¢kog napadaja, isticao
vaznost intrauternog zivota za epilepsiju i njezinu prognozu, uveo ideju
posttraumatske epilepsije, te isticao da je ona ,,izljeciva, ne manje od drugih bolesti*
(52, 54). Ipak, neki smatraju da ovi zaceci ispravnog poimanja o epilepsiji kao
(iz)ljecivoj bolesti mozga nisu imali puno utjecaja na prevladavajuce poimanje o
nadnaravnim uzrocima epilepsije sve do kraja 19. stoljeca (64, 65).

I najvecéi su Greki filozofi imali svoja promisljanja o epilepsiji, pa je tako
Platon (428/427. — 348/347. B.C.), u Zakonima inzistirao na specifi¢noj kazni za
»struénjaka“ (lijecnika ili trenera) prodavaca koji bi prodao roba s epilepsijom
,hestruénjaku® (laiku) (52, 54), koju je jedinom smatrao razlogom za punu restituciju
unutar godine dana od prodaje, za razliku od drugih stanja za koja je jamstveni rok bio

13

6 mjeseci (54). Uz spomenuto vjerovanje da ,,crna zu¢* uzrokuje melankoliju,
Aristotel je vjerovao u sli¢nost spavanja i epilepsije, te u isparavanje hrane u vene
koje se dogada tijekom spavanja te pojasnjava zasto je ,,spavanje epilepsija“ koju je
on smatrao ,,povremenim zlom* (52, 54). Ova Aristotelova poimanja su jako bitna jer
su poslije propagirana od post-hipokratovskih lije¢nika, kao i Galena i drugih, a uz
potporu Katolicke crkve reflektirana su sve do srednjeg vijeka (54).

Smatra se da se predsokratovac Heraklit iz Efeza (535. pr. Kr. - 475. pr. Kr.)
prvi koristio pojmom ,,sveta bolest*, ali ne za epilepsiju nego za prosudbu, uvjerenje
ili misljenje (66). Ima misljenja da je sporni atribut ,,sveta“ odraZzavao vjerovanje da je
eventualno izljecenje imalo ,,sveto* porijeklo, a ne da u samoj bolesti ima iceg svetog,
Sto ¢e poslije odbaciti i Hipokrat (54). Demokrit iz Abdera (5. stoljece prije Krista),
tvorac atomske teorije, napisao je i knjigu o epilepsiji, u kojoj sugerira da je mozak
centar duSe, spoznaje i osjetila (67), a Herodot (484. — 425. B.C.), u tre¢oj
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knjiziPovijesti, posredno spominje epilepsiju kao moguci uzrok nepredvidiva
ponaSanja perzijskog kralja Cambysesa Il, pa i implicira njezinu nasljednost (68, 69).

Najveéi Platonov ucenik Aristotel (384. BC — 322. BC) vjerovao je kako
., epilepticari imaju visak crne zZuci, kao Sto imaju geniji koji su iz istog razloga skloni
melankoliji** (70). U starom Rimu su smatrali da je epilepticki napadaj l0S znak od
bogova, pa su senatska zasjedanja prekidana kadgod bi senator imao napadaj, te su
epilepsiji dali ime morbus comitialis buduci da bi toga dana comitia, narodna
skupstina, imala poremecaj u radu (54, 70). Vjerojatno i mnogi veliki pobornici
spartanstva nisu svjesni nekih spartanskih navika u odnosu na novorodencad. Tako
Plutarch (50. — 120. A.D.) navodi da je spartansko vijece staraca pregledalo svako
novorodence kako bi ustanovilo je li ono dovoljno zdravo da se ocu dopusti da ga
podize ili ga pak treba odnijeti na odredenu planinsku lokaciju da umre (54, 71).
Navodno su spartanske majke kupale djecu u nerazrijedenom vinu kako bi ih to ili
ojacalo ili prokazalo neku latentnu slabost ili bolest poput epilepsije, Sto bi potpuno
promijenilo njihovu sudbinu (71).

Lucius Apuleius Platonicus (123/125. — 180. A.D.) sakupio je svoja, tada
moderna videnja epilepsije u djelu Apologia, koje je uvelike reflektiralo stavove
Platona i Aristotela (72). Galen [Aelius Galenus, or Claudius Galenus (131. — 201.
A.D.)] ostavio je detaljnu nozologiju svoga vremena i detaljno opisao epilepsiju u
svojemu znamenitom djelu Medicinske definicije (73). On je razlikovao tri etioloSka
oblika epilepsije smatrajuci de je ,,mozak taj koji je bolestan* u svim formama (74).
Ipak, njegovi su pogledi na epilepsiju smatrani relativno povrsnim, spekulativnim, i
od male prakti¢ne vrijednosti (73, 75).

Srednji vijek (5. - 15. stoljece) bio je primarno obiljezen vjerovanjima
proizaslim iz gréko-rimskog duhovnog korpusa s dominacijom misticizma i
dogmatizma uz primjenu babilonskih i Zidovskih vjerovanja u davolsku obuzetost
oboljelih od epilepsije, histerije i psihoza (76). Stoga je razumljivo da je lijeenje
podrazumijevalo istjerivanje duhova, koje je tako prisutno u slikama iz ovog perioda
(75), dok su oboljeli bili izloZeni brojnim predrasudama, socijalnoj izolaciji i
marginalizaciji (76). Pogani su vjerovali da se boZica mjeseca osvecivala putem
mjesecevih mijena koje dovode do zagrijavanja zemljine atmosfere koja otapa mozak
i dovodi do napadaja (64). Najpoznatiji katoli¢ki sveci koje se dovodi u svezu s
epilepsijom su Sveti Valentin, ¢ije ime se dovodi u vezu s njemackom frazom ‘fall net

hin” (Valentin), $to znaci ,,nemoj pasti dole®, a za kojega se tvrdi da je $titio i lijecio
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oboljele od epilepsije (77), te Sveti Ilvan Krstitelj, po kojem su Francuzi u to vrijeme
zvali epilepsiju ,,bolest sv. Ivana Krstitelja“, iako ima misljenja da je istinsko
polaziste njegove povezanosti s pojmom padavica u stvari pad njegove glave nakon
Sto ga je dao dekapitirati Herod (78). Tako je i Cuveni Avicena, kojega su neki
smatrali najutjecajnim znanstvenikom srednjeg vijeka, podrzavao teoriju da je
epilepsija uzrokovana blokadom tjelesnih tekucina (79). Opcenito se smatra do ovaj
dugi povijesni period nije donio originalnosti u shvacanje epilepsije, nego je bio
vrijeme recikliranja Hipokratskih i Galenskih ideja s varijacijama ovisnim o
aktualnim vjerovanjima (76). Bio je to jedan od najtezih perioda za oboljele od
epilepsije (52, 76).

Europska renesansa (14. - 17. Stoljece) bila je vrijeme velikih duhovnih
previranja, pa je bilo i puno literature posvecene epilepsiji, koja je u pravilu
ukljuc¢ivala sumiranje prethodnih stajalista i nove ,,znanstvene* pokusaje (52, 76).
Povezivalo se pobudivanje epileptickih napadaja s jetrom, slezenom, crijevima, a bilo
je pokusaja razlucivanja epilepsije koja je imala prirodne uzroke od one u kojoj su
ulogu imali bozanski ¢imbenici (76). Tako je znameniti i svestrani Paracelsus (Phillip
von Hohenheim, 1493. — 1541. A. D.) drZao da epilepsija moze poceti iz mozga, jetre,
srca, crijeva i udova (80), razradio je i svoj sustav o gradi ljudskog tijela koji je
ukljuc¢ivao zivu, sumpor i sol (81), dovodio epilepsiju u vezu s meteoroloskim
pojavama kao §to su oluje, ali je ipak isticao da je bozja pomoc¢ nuzna te da lijecnici
trebaju moliti za nju (82). S druge strane, Charles Le Pois (1563 — 1636 A. D.), jedan
od istaknutih francuskih dvorskih lije¢nika svoga doba, tvrdio je da je polaziSte
epilepsije iz glave potvrdeno, te da epilepticki napadaj zapocinje u glavi. No bolest se
moze inicijalno ocitovati u specificnom organu prije nego Sto se napadaj generalizira i
izgube osjetila (83), Sto se poslije pokazalo vrlo to¢nim pretpostavkama. Bilo je i
odluénih odbacivanja srednjovjekovnog glediSta o zaraznosti epilepsije, uz puno
pobornika teorije iritacije mozga otrovnim tvarima koje su mogle imati razlic¢ito
porijeklo, a neki su napadaj ¢ak smatrali zdravim tjelesnim pokuSajem
procis¢avanjem od tih tvari (84). Svakom neurologu dobro poznati Thomas Willis
(1621 — 1675) ostavio je traga i istraZzivanjem epilepsije, medu ostalim odbacujuci
centar ili ovojnice mozga kao polaziSte bolesti i zagovarajuéi ,,eksploziju zivotinjskog
duha* u mozgu kao podlogu napadaja te postulirajuci seriju tih eksplozija Sirom
zivéanog sustava prilikom konvulzije (85, 86). Tijekom ovoga razdoblja ucinjene su i

prve poznate negativne obdukcije mozga oboljelih u svrhu identificiranja uzroka
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njihove epilepsije (87), a poslije i identifikacije tumora u ventrikulu neizlje¢ivog
bolesnika (88). Smatra se da je Charles Drelincourt (1633 — 1694) bio prvi istrazivaé
koji je eksperimentirao pobudujuci epilepticke konvulzije uvodenjem igle u ¢etvrtu
mozdanu komoru pseceg mozga (89). Raznovrsni terapijski pokusaji ukljucivali su
pustanje krvi, provokaciju kihanja i razli¢ite purgativne postupke (90), a istjerivanje
duhova jos uvijek je bila zadnja opcija kada sve zataji (76).

U 17.1 18. stoljecu pocelo se ozbiljnije razmatrati epilepsiju kao bolest mozga,
a uskoro je postalo upitno i je li sve Sto izgleda kao ,,konvulzije* nuzno i posljedica
epilepsije (86). Ipak je proslo vise od 150 godina do konkretnije separacije unutar
»konvulzivnih bolesti*, prvo je to u¢inio Todd (91), a pola stoljeca poslije i legendarni
Jackson (92 - 94).

Devetnaesto stolje¢e donosi i pocetak neuropatologije, koja preusmjerava
pozornost na konkretne organske uzroke neuroloskih bolesti, Sto ¢e ne samo dovesti
do bitnog napretka u njihovom razumijevanju, nego ubrzo postaje podloga za
postupno razdvajanje ,,neuroloskih® i ,,mentalnih“ bolesti, pa i osnovica postupnog
razdvajanja neurologije i psihijatrije koja ni do danas nije zavrsena (65). Postupna
identifikacija patoloSke osnovice u nekih bolesnika od epilepsije dovodi do
intenzivnih rasprava o primarnoj idiopatskoj i sekundarnoj simptomatskoj epilepsiji,
koje takoder nisu potpuno zavrsene ni najnovijom klasifikacijom epilepti¢kih
napadaja i epilepsija (95 - 100). Svakako je zanimljivo da je u svojim ranim radovima
(92) i neupitni otac moderne epileptologije Jackson smatrao da je epilepsija
vaskularna bolest mozga (64, 101), iako je temelje poslije potvrdenog ispravnog
shvacanja epilepsije kao elektriénog fenomena ve¢ bio polozio Todd (91) primijenivsi
koncepte elektriciteta i posebice elektromagnetizma svog suvremenika Faradaya,
kemicara i fizi¢ara koji je postavio temelje elektromagnetizma. Koristeci se
analogijom s elektricitetom, Todd je uveo koncept ,, Zivéane sile “ kao polarne sile s
nepoznatim molekularnim i nutricijskim mehanizmom, zagovarao ,, zivéani polaritet “,
te primijenio Faradayev koncept ,, remetilackog praznjenja “ (disruptive discharge)
poimajuci napadaj posljedicom elektri¢nih praznjenja u mozgu ekvivalentnih onima
koje je opisao Faraday. Time je uveo ,,praznjenje* (discharge) u vokabular svakog
danasnjeg epileptologa (102 - 104). Ipak, tek poslije ¢e Catonovo otkric¢e elektri¢nih
potencijala u zivotinjskom mozgu (1870-ih), Bergerovo otkrice EEG-a (1929), te
pionirski doprinosi Gibbsovih, Lennoxa, Penfielda, i drugih, dovesti do definitivnog

prihvacanja koncepta epilepsije kao elektricnog fenomena, za Sto je prekretnicu
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predstavljao Drugi medunarodni neuroloski kongres u Londonu 1935. (105). Nedavna
stogodisnjica ILAE (The International League Against Epilepsy = Medunarodna Liga
Protiv Epilepsije) bila je povod mnogim temeljitim raspravama o velikom napretku
epileptologije u posljednjih 100 godina (1909 — 2009) (65, 106, 107). Uz izniman
napredak u razumijevanju patofiziologije epilepsije, te znatan dijagnostickotehnoloski
napredak u prosSlom stolje¢u, primjerice uporaba CT-a i MRI, te digitalnog EEG-a,
PET-a, SPECT-a, i magnetoencefalografije (MEG), osobito je eksplozija novih
lijekova u posljednjem desetljecu 20. stoljeca unijela optimizam medu oboljele i sve
one Kkoji o njima brinu. Ipak, tuzna je stvarnost da ni raspoloZivost peterostruko veceg
broja antiepileptickih lijekova joS nije bitno unaprijedila uspjesnost lijecenja
epilepsije mjerenog kontrolom napadaja, a pitanje izlje¢enja ostaje cilj za daleku
buduénost. U meduvremenu nikako se ne smije zaboraviti da ¢ak i mnogi oboljeli ¢iji
su napadaji potpuno kontrolirani, i dalje pate zbog neprikladnog, predrasudama

potaknutog odnosa socijalne okoline prema njima (Slika 1, 108).
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* Prema Lennox WG. Epilepsy and related disorders. Boston: Little Brown; 1960.

Slika 1: Piramida optimalne skrbi za oboljele od epilepsije prema Lennoxu (108).
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1.3 Od zacetaka hrvatske epileptologije do prvih istrazivanja javnog

znanja, stavova i percepcije epilepsije i oboljelih u Hrvatskoj

Kao i drugdje u svijetu, epileptologija se u Hrvatskoj razvila krajem 20.
stolje¢a nakon postupnog razdvajanja neurologije i psihijatrije iz neuropsihijatrije.
lako su ovo danas dvije potpuno zasebne medicinske specijalnosti, ostaci nekadasnjeg
zajednistva jo$ su vidljivi i iz ¢injenice da americki neurolozi i psihijatri i nadalje
imaju zajednicki ispitni odbor [American Board of Psychiatry and Neurology
(ABPN), Inc.], iako, naravno, polazu potpuno razli¢ite specijalisticke ispite. Poceci
specijaliziranije brige za duSevne bolesnike u Hrvatskoj datiraju s kraja 19. stoljeca,
kada je 1879. dokumentiran premjestaj 133 bolesnika iz ,,ludnickog odjela*
zagrebacke Opce bolnice ,,Sestre Milosrdnice u Stenjevacku ludnicu (pregl., 109).
Potom ¢e ovaj, poslije Zavod za umobolne ,,Stenjevac* evoluirati u Bolnicu za
dusevne bolesti Vrapc¢e (110), a ovi zaceci hrvatske bolni¢ke neuropsihijatrije dovest
¢e do postupne specijalizacije tijekom 20. stolje¢a. Time ¢e se neurologija razvijati u
neovisnu medicinsku specijalnost unutar koje ¢e potom i potrebe bolesnika s
epilepsijom biti specifi¢nije prepoznate. Iz ove institucije potjecu i prve publikacije,
kao Sto je ,,Bromkalij u terapiji* 1887. g. (111) u kojoj autor istice efikasnost terapije
bromom u lijeCenju ,,padavicara“. Uslijedile su publikacije Tyrmana (112) o
»Epilepsia procursiva“, Gutschya (113) o lije¢enju epilepsije, te nekoliko desetljeca
kasnije Juliusa (1937) o lije¢enju epilepsije kombinacijom broma i barbiturata,
Lopasica (114) o ,,moguénostima prakti¢nog lijeCenja“ epilepsija i JelaSica (115) o
»dijagnostici epilepsije”. Ove i druge tadasnje publikacije bave se temeljnim
pitanjima dijagnostike i lije¢enja epilepsije.

Ipak, istinski temelji moderne hrvatske epileptologije po¢inju nakon Drugoga
svjetskog rata pojavom plejade entuzijasta neuropsihijatara koji se educiraju u
vodecim svjetskim centrima (London, Pariz, Rim, itd.) i ustrajno nastoje razviti
materijalnu i organizacijsku osnovicu sve vise usmjerenu ka specificnim potrebama
oboljelih od epilepsije (109). Prije ostalih, svakako treba izdvojiti Sergija Dogana
(1916 - 1979), zacetnika klinicke neurofiziologije u Hrvatskoj (116) i Franju
Hajnseka (1924 — 1989), utemeljitelja hrvatske epileptologije (109, 117). Nazalost,
nemoguce je objektivno navesti sve pripadnike ove skupine hrvatskih lije¢nika
iznimno vazne za razvoj epileptologije, koja ukljucuje neurologe, neuropsihijatre,

psihijatre i neurokirurge, a osobito je nemoguce stupnjevati pojedinacne doprinose
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svakog od njih. Stoga se samo abecednim redom navode imena onih koje su radi
njihova doprinosa hrvatskoj epileptologiji isticali njihovi istaknuti suvremenici (109)
ili je njihov angazman izravno poznat autoru: Nikola Antonci¢, Bosko Barac, Petar
Baturié¢, Ivan Bielen, Ljerka Cvitanovié-Sojat, Vesna Cupié, Sergije Dogan, Vera
Durrigl, Petar Erak, Nikola Gubarev, Franjo HajnSek, Sanja Hajnsek, Hrvoje
Hec¢imovi¢, Danilo Hodoba, Visnja Hudolin, Vladimir Hudolin, Ivan Jelii¢, Anica
Jusi¢, Mladen Kriz, Branka Marusi¢, Branka Muci¢, Josip Paladino, Karlo Pansini,
Darko Perusi¢, Oskar Plevko, Zdravka Poljakovi¢, Milan Rimac, Vlado Rogina, Juraj
Sepéi¢, Dubravka Sepié, Drago Skarpa, Gustav Stajnfl, Jerko Stampalija, Pavle
Surdonja, Dinko Vitezovi¢ i Petar Zeskov. Ponajprije zahvaljujué¢i navedenim
pojedincima, te vjerojatno i drugim afirmiranim neurolozima, neuropsihijatrima i
psihijatrima koji su poznatiji po doprinosu drugim neuroloskim ili psihijatrijskim
subsepcijalnostima, te svakako 1 anonimnim lije¢nicima entuzijastima koji su barem
dio svoje profesionalne aktivnosti usmjeravali na epilepsiju, Hrvatska je danas Clanica
svih relevantnih svjetskih stru¢nih institucija koje se bave epilepsijom. Slijedom
trendova u ostalim europskim zemljama, pri Institutu za zastitu majke i djeteta u
Zagrebu osnovana je 1972. godine Hrvatska liga za pomo¢ osobama oboljelima od
epilepsije, koja poslije postaje Hrvatska liga protiv epilepsije (109). Ne treba
zaboraviti da neprijeporno vodeca uloga hrvatskih klini¢kih neurofiziologa 1
epileptologa u Socijalistickoj Federativnoj Republici Jugoslaviji (SFRJ) nije bila
medunarodno prepoznata nakon raspada zajedniCke drzave bez mukotrpne borbe.
Stoga je Hrvatska liga primljena u privremeno ¢lanstvo ILAE 1995. u Haagu, te u
stalno 1997. u Dublinu (109). Ova tradicija se nastavlja, te Hrvatska ima i danas
aktivnu epileptolosku zajednicu, a hrvatski su epileptolozi takoder ukljuceni u
kampanju ILAE ,,Out of shadows” (,,Van iz sjena®, ,,Van iz tmine*) jo$ od njezine
svjetske inauguracije 1996. (Zeneva) i javne objave 1997. (Dublin) (109).

Vise od pola stolje¢a predanih profesionalnih nastojanja na stvaranju uvjeta
za Sto kvalitetniju skrb za oboljele od epilepsije ukljucivalo je raznoliku stru¢nu i
rastucu istrazivacku aktivnost (117), pa tako 1 angazman hrvatskih stru¢njaka koji se
odnosi na ,,socijalnu realnost* epilepsije i oboljelih. Tako su hrvatski lije¢nici aktivno
reagirali i na promjene zakonske regulative koja je stavljala oboljele od epilepsije u
nepovoljan polozaj (118), sto je bio slucaj s Republickim zakonom o zdravstvenom
osiguranju koji je stupio na snagu 1.1. 1972, a koji je izostavljao raniju mogucénost

,.privremene radne sposobnosti osiguranika u razdoblju koje prethodi konacnoj
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ocjeni preostale radne sposobnosti*“. Naime, prije stupanja na snagu inkriminiranog
republickog zakona, moglo se, nakon bolovanja, propisati skra¢eno radno vrijeme do
godinu dana tijekom kojeg je poslodavac bio obvezan omoguéiti prikladne uvjete za
rad oboljelog ukljucujuci eliminaciju poslova opasnih po toga bolesnika, Sto je bitno
kod bolesti kao 5to je epilepsija. Sli¢ni napori nisu izostali ni gotovo 30 godina poslije
toga (1999), kada Bielen i suradnici upozoravaju na ,, Neucinkovitost neselektivnog
tipa zakonskih propisa za reguliranje vozacke sposobnosti osoba s epilepsijom *. U
Svojoj argumentaciji autori navode kako skoro polovica anketiranih bolesnika s
epilepsijom ilegalno posjeduje vozac¢ku dozvolu, da neki ilegalno voze (doduse
najvise traktore), da 1/5 onih s dozvolom nisu vozili, a da je 1/3 smatrala kako voze
manje od ostatka populacije. Sve u svemu, autori ispravno naglasavaju da pripadajucu
regulativu treba liberalizirati u skladu sa selektivnim pristupom oboljelima od
epilepsije, koji mogu patiti od vrlo razli¢itih sindroma i tipova napadaja (120). Stoga
nekima od njih svakako treba uskratiti pravo na upravljanje automobilom iz
sigurnosnih razloga, dok je dio ove populacije nepravedno zakinut neselektivnom
regulativom jer narav, dinamika i frekvencija njihovih napadaja ne predstavlja
objektivnu opasnost za njih ili druge sudionike u prometu. Ovo su ilustrativni primjeri
profesionalne aZzurnosti i angaZiranosti na poboljSanju poloZaja oboljelih od epilepsije,
koji ipak ne zadiru u odnose opce populacije prema oboljelima od epilepsije.

Znaju¢i povijest razvoja neurologije i epileptologije, vjerojatno ne iznenaduje da je
jedan od ranijih (1974) hrvatskih radova posveéen delinkvenciji medu oboljelima od
epilepsije i njihovoj relativnoj vecoj opasnosti (121). Uskoro Plavec i Vukadinovi¢
(122) razlazu o problemima Skolovanja i socijalnom statusu djece s epilepsijom na
Crnomercu, a poslije Salajpal i Risovié (123) dotiéu ,, psikosocijalne cinitelje koji
nepovoljno utjecu na tok lijecenja oboljelih *“ na primjeru retrospektivne analize 80
povijesti bolesti svojih ,,bolesnika s pretezno teSkom psihopatologijom*“. lako autori
iznose svoja vrijedna iskustva sukladna onima prezentiranim u tada aktualnoj
literaturi, te evociraju vaznu svevremenu misao da ,,epilepsija nije samo cerebralna
nego i socijalna realnost* (124), oni se ne upustaju u analizu socijalnog konteksta
epilepsija i zadrzavaju se na navodenju psihosocijalnih faktora koje su smatrali
bitnim: ,,lo8i emocionalni odnosi u obitelji, 10S socijalno ekonomski status oboljelih,
nerijesSeni egzistencijalni problemi, deficitarna i niska razina naobrazbe, kronicni
alkoholizam, nepotpuna i neblagovremena medicinsko socijalna skrb*. Bilo je

pokusaja da se na ograni¢enim uzorcima istrazi u¢inak Domovinskog rata (1991 —
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1995) na ucestalost epilepti¢kih napadaja u djece (125), a i najnovija populacijska
studija (126) fokusirana je na socijalnu i medicinsku skrb za predSkolsku djecu s
epilepsijom.

Dakle, iako su razliciti aspekti epilepsije bili istrazivani u Hrvatskoj,
ukljucujuci 1 neke elemente kvalitete Zivota oboljelih 1 socijalnih aspekata bolesti (7,
120, 126, 119, 123), i novija hrvatska periodika isti¢e da je u¢injeno “kap u moru
zadataka koje je ILAE, a time ujedno i naSa Liga preuzela na sebe u okviru globalne
kampanje” (109). Prva publikacija usredoto¢ena na istrazivanje javnog znanja,
stavova 1 percepcije epilepsije 1 oboljelih u Hrvatskoj na velikom slu¢ajnom

populacijskom uzorku iz Hrvatske, pojavljuje se 2009. g. (28).

1.4 *“Van iz tmine” (,,Out of Shadows*)

Medunarodna liga protiv epilepsije (The International League Against
Epilepsy, ILAE) osnovana je 1909. kao profesionalna organizacija usredotocena na
,,najcescu teSku bolest mozga“ (2 - 5) s ,,vizijom svijeta u kojem Zivot osobe nije
ogranicen epilepsijom® (5) a ¢ija je misija ,,omoguciti zdravstvenim radnicima,
pacijentima, njihovim skrbnicima, vladama i svjetskoj javnosti pristup edukativnim i
istrazivackim resursima bitnim za razumijevanje, dijagnosticiranje i lije¢enje osoba s
epilepsijom* (128). Medunarodni ured za epilepsiju [The International Bureau for
Epilepsy (IBE)] utemeljen je 1961. kao laicki pandan Ligi, usmjeren na edukaciju
osoba s epilepsijom, njihovo zaposljavanje, osiguravanje, vozacke restrikcije i javnu
osvijeStenost. Globalna kampanja protiv epilepsije ,,Van iz tmine“ (5) jedna je od
kruna Ligine stoljetne tradicije, a za mnoge je to model koji treba slijediti (128).
lako je ozbiljnost posljedica epilepsije za oboljelog, obitelj i drustvo odavno poznata,
a bila je i vodilja za utemeljenje ILAE te preko 50 godina poslije i IBE, ideja o
»partnerstvu koje donosi napredak® (130) rodena je 1993. 1 1994. kad je tadasnji
predsjednik ILAE Reynolds prepoznao pogodan trenutak za pokretanje idejnog i
prakticnog (organizacijskog) okupljanja ILAE, IBE i WHO [World Health
Organization; Svjetska zdravstvena organizacija (SZ0O)] oko sveobuhvatnog svjetskog
programa usredotoc¢enog na epilepsiju (4). Ovo se pokazalo lucidnim prepoznavanjem
potencijalne snage koju moze generirati kreativan spoj zdravstvene politike (SZO),

profesije (ILAE) i javnosti (IBE), kao i pravog trenutka — prelaska SZO u novu
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organizacijsku i funkcionalnu fazu 1998. od bolesti s visokom smrtno$¢u, posebice
ako su zarazne, na bolesti koje uzrokuju dugotrajnu nesposobnost iako nemaju visoku
smrtnost (4). Pokretacki entuzijazam ILAE bio bi vjerojatno nedovoljan za znatnije
pomake da nije imao moénog saveznika u politickom, organizacijskom i logistickom
aparatu SZO. Naime, mjerna jedinica globalnog optere¢enja boles¢u je godina Zivota
korigirana invaliditetom [the disability-adjusted life year (DALY)], koju je SZO
prihvatila kao metodu za kvantifikaciju impakta invaliditeta povezanog s boles¢u kao
Sto je epilepsija. Tada je bilo procijenjeno da je optereéenje epilepsijom oko 1%
sveukupnog opterecenja bolestima, dakle slicno optere¢enju rakom dojke i rakom
pluca (3, 130). Tako se kombinacijom ciljanih nastojanja i stjecaja okolnosti
epilepsija prometnula u ,,prirodan“ izbor za novi vid angazmana SZO, pa je
konceptualna inauguracija Globalne kampanje protiv epilepsije ,,Van iz tmine*
najavljena u rujnu 1996. u Haagu i Seulu, a sluzbeno je kampanja lansirana 19. lipnja
1997. u Zenevi i 3. srpnja 1997. u Dublinu.

Misija kampanje je ,,unaprijediti prihvatljivost, tretman, usluge i prevenciju

epilepsije Sirom Svijeta“. Proklamirani su sljede¢i specifi¢ni ciljevi kampanje: ,,1.

Povisiti javnu i profesionalnu osvijestenost o epilepsiji kao univerzalnoj i ljecivoj
bolesti; 2. Podici epilepsiju na novu razinu javne prihvatljivosti; 3. Promovirati javau
i profesionalnu edukaciju o epilepsiji; 4. Identificirati potrebe oboljelih od epilepsije
na nacionalnoj i regionalnoj razini; 5. ohrabriti vlade i ministarstva zdravlja da
obrate pozornost na potrebe oboljelih od epilepsije ukljucujuci osvijestenost,
edukaciju, dijagnozu, tretman, skrb, usluge, i prevenciju*.

Strategija kampanje je bila ovako definirana: ,, Radeci putem dvaju

paralelnih kolosijeka, Kampanja ée: podiéi opcéu osvijestenost i razumijevanje
epilepsije; podrzati ministarstva zdravlja u identificiranju potreba i promoviranju
edukacije, obucavanja, tretmana, usluga, istrazivanja i prevencije u njihovim
zemljama*“.

Taktika Kampanje podrazumijeva: ,,generiranje Regionalnih deklaracija o

epilepsiji, produciranje informacija o epilepsiji za kreatore politike, inkorporaciju
skrbi za oboljele od epilepsije u nacionalne zdravstvene planove, te omogucivanje
utemeljenja nacionalnih organizacija profesionalaca i laika posvecenih promoviranju
dobrobiti oboljelih od epilepsije; pomoc u pripremi pokaznih projekata koji ilustriraju

dobru praksu u pruzanju skrbi za oboljele od epilepsije* (131).
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Prva faza kampanje (1997 - 2001) bila je usredotocena na prva tri cilja

(povecanje osvijestenosti, prihvacenosti i poboljsanje edukacije), a glavna ostvarenja
bila su joj na globalnoj (stjecanje statusa najviseg prioriteta unutar SZO kao prva
neuroloska bolest), regionalnoj (regionalne konferencije i deklaracije pocevsi s
europskom 1998., u kojima je sudjelovalo preko 1200 struénjaka iz preko 100
zemalja) i nacionalnoj razini (viSe od 50 zemalja je definiralo lokalne inicijative, a u
odabranim zemljama su pocele pripreme za pokazne projekte) (5, 132).

Druga faza kampanije proglasena je 12. veljade 2001. u Zenevi, a znaéila je

nastavak napora is prethodne faze s novim usmjerenjem na pokazne projekte u
odabranim zemljama u razvoju (Argentina, Kina, Senegal, Zimbabve) i tehnicke
konzultacije s medunarodnim ekspertima u istoj skupini zemalja. Pokazni projekti su
oblici prakti¢ne operacionalizacije 1 provedbe kampanje u konkretnoj zemlji unutar
njezina zdravstvenog i socijalnog sustava, a tehnic¢ke konzultacije su oblici strué¢ne
potpore lije¢nicima u zemljama u razvoju. U ovoj fazi teZilo se i dovrSetku ostatka
regionalnih konferencija, te radu na definiranju nacionalnih programa u zemljama
koje to jo$ nisu ucinile, uz nastavljanje aktivnosti u tijeku (5, 130, 132).

Pokazni projekti: temeljna je zamisao bila da se organiziraju projekti koji bi

pokazali je 1i moguce osigurati huznu skrb za oboljele od epilepsije uz minimalne
resurse kakvi su prisutni u vecini zemalja u razvoju (130). Zeljelo se ne samo
zadovoljiti nuzne potrebe oboljelih od epilepsije, nego i demonstrirati provedivost
konkretnih programa primjenjivih drugdje u slicnim uvjetima — u istoj ili drugoj
zemlji — i uz pomo¢ ministarstava zdravlja (132). Projekti su imali 5 ciljeva: 1.
Reducirati terapijsku prazninu i fizi¢ko i socijalno opterec¢enje osoba s epilepsijom
intervencijom na (lokalnoj) razini op¢ine; 2. Uvjezbati i educirati zdravstvene
profesionalce; 3. Razbiti stigmu i promovirati pozitivno raspolozZenje u zajednici
prema ljudima s epilepsijom; 4. Identificirati i procijeniti potencijal za prevenciju
epilepsije; 5. Razviti modele promocije kontrole epilepsije Sirom svijeta za integraciju
u zdravstvene sustave participiraju¢ih zemalja. Projekti su imali standardnu
organizacijsku i rukovodnu strukturu koja je od lokalne razine dopirala do SZO (130 -
132).

Li i suradnici su (133) proveli evaluaciju brazilskog pokaznog projekta
ocjenjujuci kako je uvjezbavanje 4 zdravstvena tima utjecalo na skrb za oboljele od
epilepsije na temelju: smanjenja broja napadaja, bolje subjektivne percepcije pacijenta

1 lije¢nika, redukcije apsentizma, bolje socijalne integracije u Skoli i na radu, te veceg
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osjecaja neovisnosti. Ukratko, broj napadaja se smanjio sa 1 — 3 mjese¢nona 1 — 3
godisnje, vecina od gotovo 60% pacijenata smatrali su da im se zdravlje bitno
popravilo, a bilo je poboljSanja i u ostalim mjerenim parametrima (133).

Izvjesée o kineskom pokaznom projektu bazirano na terenskoj anketi
provedenoj prije i 6 mjeseci nakon intervencije, navodi smanjenje terapijske praznine
za gotovo 13%, Sto se moze uzeti kao indikacija da je intervencija ne samo moguca u
konkretnim lokalnim uvjetima nego barem u nekoj mjeri u¢inkovita (134).

U okviru Globalne kampanje, Dua et al. (135) su proveli svjetsku anketu o
raspolozivosti razli¢itih resursa nuznih za skrb o oboljelima od epilepsije, koja je
obuhvatila 160 zemalja koje su ukupno ¢inile 97.5% svjetske populacije. Podaci
potvrduju da je — kada se usporedi s potrebama — skrb za oboljele od epilepsije
uvelike neadekvatna u vecini zemalja i navode na zakljucak da je nuzna hitna akcija
za poboljSanje stanja osobito u siromasnijim zemljama. Ustrajno se i ovdje isti¢u
razli¢iti socijalni ¢imbenici: povlastice za nesposobnost su vise od 5 puta
raspolozivije u razvijenim zemljama nego u onima siromasnim, niska razina javnog
znanja i osvijestenosti, kulturoloski aspekti, stigmatizacija, manjak rehabilitacijskih
sluzbi, itd. Kompletni rezultati ankete okupljeni su u atlasu: Skrb za oboljele od
epilepsije u svijetu (SZO, 2005).

Izvjesce ILAE za Sjevernu Ameriku (136) istice kako oboljeli pate od
»postojane stigme i u zemljama u razvoju i u onim razvijenim®. Ovo potvrduje
uvrijeZzeno misljenje medu onima koji poznaju ovo podrucje, kako je sve samo pitanje
mjere — stupnja patnje — a ne njezine odsutnosti — neovisno o ekonomskim uvjetima,
Sto mozda dobro odrazava misao da povijest epilepsije ukljucuje ““4,000 godina
ignorancije, praznovjerja i stigme, slijedeno sa 100 godina znanja, praznovjerja i

stigme** (137).

1.5 Stigma i stigmatizacija

Nazalost, ,, epilepsija nije samo klinicko oboljenje nego i socijalna etiketa*
(138) koja ima losiju socijalnu nego klini¢ku prognozu (139). Ovo se osobito odnosi
na vecéinu od oko 4/5 oboljelih koji Zive u siromasnim zemljama (140), a joS i vise ako
im napadaji nisu kontrolirani (141), neovisno gdje Zive. Oc¢ito je da nadvladavanje

ignorancije znanjem nije eliminiralo ,,praznovjerje i stigmu* (137).
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Grcima se pripisuje zapocCinjanje prakse vidljivog neizbrisivog obiljezavanja
pojedinih skupina stanovnika, $to se prvo odnosilo na robove jer su predstavljali
vrijedno vlasnistvo koje je moglo pobje¢i ili biti otudeno (142). Kako je ova praksa
obiljezavanja tetoviranjem podrazumijevala ,,ubadanje“ radi utiskivanja ,,ziga“, sto je
na grékom ,,stigmatos* (ubod, Zig, znamen), oznaka je dobila ime ,,stigma“ (143).
Moderna uporaba pojma podrazumijeva ,,nevidljivi znak odbacivanja (disapproval)
koji omogucuje pripadnicima jedne skupine da obiljeze ne-pripadnike s ciljem
sprecavanja njihova ukljucivanja u tu skupinu** (142). Nazalost, ne samo povijest,
nego i aktualna stvarnost prepuna je raznih vrsta prikrivenih i/ili otvorenih
obiljeZzavanja koja zivote stigmatiziranih kompliciraju do neslu¢enih razmjera.

U svojoj razradi koncepta, otac moderne teorije stigme americki sociolog
kanadskog porijekla Erving Goffman (11.06.1922 — 19.11.1982; 23) razlucuje
virtualni identitet osobe od njezina aktualnog identiteta. Kad osoba ima atribut koji je
nepozeljan (,,nezeljenu razlicitost™) i €ini razliku izmedu virtualnog 1 stvarnog
identiteta osobe (,,duboko diskreditiraju¢i‘), stvorena je podloga za ,,situaciju u kojoj
je osoba diskvalificirana iz potpune prihvaéenosti®. On je identificirao 3 osnovne
podloge stigme: 1. plemenska pripadnost, 2. karakterne mrlje, i 3. tjelesne odbojnosti.
U biti, smatra Goffman, nema bitne razlike u procesu stigmatizacije u odnosu na tip
stigme: stigmatizirana osoba se dozivljava kao razlicita (,,ne potpuno covjek* — “not
quite human”) i stoga “legitimna meta” za stigmatizaciju. Promatraci, koji sebe
smatraju ,,normalnim® i stoga standardom s kojim usporeduju druge, konstruiraju
»teoriju stigme, ideologiju kojom objasnjavaju inferiornost osobe i opasnost koju ona
predstavlja“ (23).

Nerijetko, nastavlja Goffman, promatraci zrtvi ,,pripisuju Sirok raspon
dodatnih mana na osnovi originalne falinge®. Ukratko, ,,stigma je proces kojim
reakcija drugih remeti normalan identitet” (23) i u kojem stigmatizirana osoba stjece
»Kkontaminiran socijalni identitet”. Prirodno, stigmatizirana osoba se moze pokusati
rijeSiti ovoga nezeljenog novog identiteta, ali Goffman smatra da potpuna obnova
statusa ,,normalnosti“ nije moguca, nego je to u najboljem slucaju status osobe koja je
»bila kontaminirana“. Dakle, po ovoj teoriji, stigma je neizbrisiva i socijalni je
identitet stigmatizirane osobe zauvijek poremecen. ,, U zakljucku, dopustite da
ponovim, stigma ne ukljucuje u velikoj mjeri skupinu konkretnih osoba koje mogu biti
podijeljene u dvije skupine, stigmatizirane i normalne.... Normalan i stigmatiziran

nisu osobe nego pogledi ... ... | kako su posrijedi uloge u interakciji, a ne konkretne
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0sobe, ne treba se iznenaditi da cesto onaj koji je stigmatiziran u jednom smislu fino
pokazuje sve normalne predrasude prema onima koji su stigmatizirani u drugom
smislu* (23; Str.137 i 138).

Puno prije, ovom se problematikom pozabavio i jedan od velikana sociologije,
izvorni funkcionalist Durkheim (David Emile Durkheim; 15.04.1858 — 15.11.1917),
koji je isticao da razgrani¢enje izmedu normalnog i devijantnog, pa tako i stigma 1
stigmatizacija imaju funkciju pojac¢avanja osjecaja jedinstva i zajedniStva u svakoj
socijalnoj skupini (144). Ukratko, razgrani¢avanje izmedu pripadnika i ne-pripadnika
u funkciji je pojacavanja grupne solidarnosti. Noviji socijalni teoreti¢ari uglavnom su
prihvacali ovaj funkcionalisti¢ki koncept, ali su isticali i moguc¢u biolosku podlogu
potrebe da se zivi u ,,efektivnim grupama“ (145), Sto bi podrazumijevalo da se
stigmatiziraju osobe koje se dozivljava krsiteljima grupnih normi, kao Sto su recimo
reciprocitet, povjerenje, i razne preferirane norme socijalizacije, a time su i prijetnja
grupnom funkcioniranju. Tako bi kradljivci krsili princip reciprociteta, varalice
princip povjerenja, a ljudi s kroni¢nim bolestima mogli bi krSiti razne preferirane
socijalne vrijednosti. Slicno je i glediste po kojem bi stigma mogla podrazumijevati
prepoznavanje karakteristika koje su stvarna ili simbolicka prijetnja osobi ili kulturi, a
te prijetnje mogu biti fizicke, moralne ili zdravstvene (146).

Ono $to je Goffman (23) nazivao ,,tjelesnom stigmom® recimo u odnosu na
osobu s deformacijama lica, neki (146) su smatrali univerzalnim stigmama ,,tvrdo
ozi¢enim*, poput prijetnje. Mnogi autori (142, 147 - 149) naglaSavaju kulturolodku i
vremenski relativnu narav etiketiranja i1 stigme koja je dobro poznata iz prakti¢nog
zivota. Ono Sto se nekada na nekom prostoru smatralo sramotnim, osudivalo i
skrivalo, poslije postane dio prihvacene svakidasnjice na koju se nitko ne obazire,
primjerice tetovazZe i duga kosa. Ne treba zaboraviti ni obratne situacije, kada se
percepcija ,,pozitivnog stereotipa® kao Sto je nekada u vremenima oskudice bila
tjelesna debljina (,,lijep, debeo*), koja se smatrala znakom blagostanja (,,uhranjen®,
»fumeni se*), potpuno promijeni s evolucijom zdravstvene prosvjecenosti (,,bolesna
debljina®). Isticano je da je to proces unutar socijalne grupe kao i vaznost odnosa
moci u socijalnoj konstrukciji stigme koji su prije bili zanemareni (150).
Obiljezavanje, Sabloniranje (stereotipizacija), odvajanje od drugih, i posljedi¢ni
gubitak statusa, kao kljucni elementi stigme, postaju bitni jedino ,,u situaciji moci
(power situation), koja omogucuje njihovu realizaciju* (150)(Slika 2, str. 19).

Ukratko, ,,kulturne norme identiteta ili postojanja* (151) koje su
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SASTAVNICE STIGME

1. Prepoznavanje i obiljezavanje socijalno vaznih
ljudskih razlika (“labeling”).

* Socio-kulturna uvjetovanost

* Vremenska promjenjljivost

« Razlicite bolesti imaju bitno razlicitu prepoznatljivost (primjerice hipertenzija i krizobolja u odnosu
na AIDS i shizofreniju)

2. Povezivanje etikete s negativnim stereotipima
(“stereotyping”).

* Dominantna kulturolo$ka vjerovanja kao kriterij
» Primieri: “Ljudi s duSevnom boleScéu opasni su za druge”, “epilepticari su umobolni i opasni’, itd.
* Neke etikete imaju osobitu teZinu kao, “dusevni”,‘zarazan", itd.

3. Separiranje “nas” i “njih” (“separation”).

* Faza 2 sluzi kao “opravdanje” za razdvajanje

« Etiketa se prakticno operacionalizira, pa se osobu ne zove “osoba koja ima epilepsiju” nego
‘epilepticar’ i stoga jedan od “njih”, dok je osoba sa sréanom boleS¢u jedan od “nas”

* ObilieZene osobe su svrstane su u posebne kategorije (‘debeo’, ‘nesposoban’, itd) kako bi ih se
odvajilo od drugih.

4. Gubitak statusa i diskriminacija obiljezenih
(“status loss and discrimination®).

» Bitan a katkad izostavljen element stigme

+ Kad se nekoga obiliezi, poveze s negativnim streotipom i separira, stvorena je osnova za
obezvrjedivanje, odbacivanje i iskljucivanje

* Primjeri: nejednakosti u pristupu zdravstvenim resursima, zaposljavanje, druge socioekonomkse
posliedice

5. Socijalna, ekonomska i politicka mo¢
omogucuje komponente 1-4 (“power situation”).

* Mo je kriticni preduvjet za socijalnu produkciju stigme

« Primjer: dusevni bolesnici mogu obiljeZiti psihijatra pa se prema njemu i drukcije odnositi, ali
nemaju moé njegove stigmatizacije

* Onaj tko kontrolira Zivotne resurse, moze namettnuti etikete, stereotipe, separaciju i gubitak
statusa.

Slika 2: Sastavnice stigme i stigmatizacije prema Linku i Phelanu (150).

optuzivale i tlacile ljude , ukljucujuéi i one s kroni¢nim bolestima, treba procijeniti u
sociohistorijskom kontekstu (139).
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1.6 Kronicna bolest kao stigmatizirajuce stanje

Uvelike je prihvaéeno da je stigma sastavni dio (mnogih) kroni¢nih bolesti
koji drasti¢no intenzivira patnju oboljelih kao i posljedice bolesti na obitelj i drustvo
(152 - 155). Medu takvim se bolestima posebice isti¢u guba, tuberkuloza, dusevne
problemu predlozio je Field (157) podijelivsi sve bolesti u Cetiri kategorije: 1. akutne
bolesti, 2. kroni¢ne nestigmatizirajuce bolesti, 3. kroni¢ne stigmatizirajuce bolesti, i 4.
dusSevne bolesti. Pritom su glavna obiljeZja po kojima se razlikuje stigmatizirajuca od
nestigmatizirajuce bolesti: 1. teZzina koju drugi imaju u interpretaciji simptoma, 2. u
kojoj mjeri bolest postaje sredisnji dio identiteta oboljelog, i 3. ozbiljnost i trajnost
socijalnih posljedica bolesti. Atribuciju odgovornosti za stigmatizirajucu kroni¢nu
bolest i stupanj neugodnosti u socijalnim interakcijama koju ta bolest uzrokuje isticali
su drugi autori kao klju¢ne determinante koli¢ine stigmatizacije boles¢u (160). Oni su
isticali da je stupanj neugodnosti u interakcijama najbolje objasnjenje za razliCite
stupnjeve socijalne distance prema raznim stigmatiziranim skupinama. Nekoliko
drugih autora (161 - 163) isti¢e percepciju kontrole i odgovornosti osobe kao kljuéni
element za stigmu, Sto je i potvrdeno kada su ispitanici Upitani da rangiraju kroni¢ne
bolest po nekoliko dimenzija (162). Nekoliko autora (147, 161, 163), koji su dijelili
ovu socijalno-interakcionisticku perspektivu, upozorilo je da afektivne reakcije
0sobito variraju s percepcijom uzro¢nosti bolesti. Tako su fizicke bolesti, koje su
promatraci percipirali neupravljivim od strane oboljelih te im za te bolesti nisu
pripisivali odgovornost, pobudivale sazaljenje i pomo¢, dok su dusevne i bihevioralne
bolesti percipirane upravljivim od strane oboljelih kojima ja automatski pripisivana
odgovornost za ove bolesti, pa su stoga pobudivale srdZbu i zanemarivanje (147, 161,
163).

Socijalno-strukturalisticka perspektiva (165) sugerira da je stigma dio
kroni¢ne bolesti jer kroni¢no bolesne osobe imaju nizu ,,socijalnu vrijednost* nego
zdravi pripadnici zajednice buduéi da nisu sposobne jednako participirati u procesu
,reciprocne razmjene te postaju meta stigmatizacije. Isti autori isti¢u da zajednica u
cilju pojednostavljenja identifikacije dobrih i losih izmjenjivaca (,,reciprocators”)
stigmatiziraju cijele kategorije jedinki a ne pojedince. Drugim rijeima, prema ovom

gledistu, sama Cinjenica da je netko obolio od kronicne bolesti vodi automatski ka
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gubitku socijalne vrijednosti po principu ,,sve ili nista*, neovisno o tijeku bolesti, koji
moze biti bitno razli¢it, s drasti¢no razli¢itim u¢inkom na Zivot oboljelog.

Jedno od zanimljivih, a potencijalno bitnih pitanja je i mozebitna uloga samo-
ispunjenog prorocanstva u nastanku stigme (166, 167). lako je potvrden u¢inak ovog
fenomena (168) na edukativna dostignuca (169, 170), ponaSanje spolova (171), i
dusSevne bolesti (172), meta-analize sugeriraju njegov samo skroman doprinos
odrzavanju stigme (173). Postavljena je hipoteza da osobe s potencijalno
stigmatiziraju¢om bole§¢u, na osnovi poreovladavajucih stereotipa i lai¢kih teorija,
podrazumijevaju da ¢e biti podcijenjene 1 diskriminirane, te prihvacaju razlicite
strategije suocavanja s o¢ekivanjima. Medu tim strategijama su najcesce tajnovitost i
socijalno povlacenje, a one onda imaju bitne negativne posljedice na kvalitetu zivota,
i stoga pojacavaju njihov osjecaj stigme. Ipak, smatra se (139) da ovi unutarnji
psihosocijalni procesi nisu dovoljno objas$njenje za stigmatizaciju boles¢u i njezin
drasti¢an uéinak na kvalitetu Zivota, a istiCe se da stigma dovodi do izravnog i
posrednog diskriminirajuc¢eg ponasanja drugih koje moze bitno umanjiti moguénosti
za stigmatizirane (150). Dakle, mnogi elementi ovoga zacaranoga kruga ostaju
nepotpuno razjasnjeni.

U svakom slucaju, neovisno o stvarnom mehanizmu ili mehanizmima njezina
nastanka, koji u ovom trenutku ostaju predmet rasprave, opée je prihvaceno glediste
da je stigma vrlo vazno javnozdravstveno pitanje (137; 139; 174; 159; 176 - 183).
Stigma je, prema nekim autorima, ,,uzrok bolesti“ (139), a poznato je da
stigmatizirani imaju visoku izloZenost zdravstvenim rizicima i nizak pristup zastitnim
faktorima i tretmanima (181 - 183), te da stres uzrokovan stigmom pogorSava bolest
(150). Namece se neizbjezan zakljucak da je stigma potencijalno vazan ¢imbenik
ukupnog opterecenja bole$¢u (139) kojega je jos uvijek teSko kvantificirati (139, 159 -
184).

Iako ostaje puno nedorecenosti u mnogim aspektima stigme i nema
opc¢eprihvacenih detaljnih koncepata procesa stigmatizacije, ipak se naziru neki
elementi procesa kojima stigma utjece na osobu (184) koja je obiljeZzena boles¢u kao

,nepozeljnom razli¢itos¢u® (23)(Slika 3, str. 22).
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PROCES KOJIM STIGMA DJELUJE NA
0SOBU S NEPOZELJNOM BOLESCU

Obznanjena stigma

S

Osjecena stigmaili
Svijest o stereotipu

~

Suglasnost sa
stereotipm

pu

Samo-potpomaganje
ili internalizacija

Proces
samo-stigmatizacij

/

Pad samopouzdanja,

psiholoska bol

Slika 3. Proces kojim stigma djeluje na osobu obiljezenu boleSéu (184).
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1.7 Predrasude prema razli¢itim bolestima

Od davnina je poznato da su neke bolesti viSe a neke manje ,,obiljezavajuce*
(23, 144 - 184). Stoga su prema njima tradicionalno uspostavljane razlicite socijalne
distance iako su nepoznati mehanizmi njihove uspostave (159, 184). Klju¢nim
elementom procesa stigmatizacije prepoznata je ,,vidljivost* bolesti shvacena u
najSirem smislu (185). Tako je, primjerice, 90% ispitanih Engleza drzi da je
., zastrasujuce vidjeti osobu koja prozivljava napadaj*, a preko 50% njih smatralo je
da se osobe s epilepsijom ,tretira razlicito “(186). Dok je kratki koncept stigme i
stigmatizacije, kao i teorijski okvir stigmatizacije povezane s kroni¢nim bolestima
(157) izlozen drugdje, ovdje se navode primjeri istrazivanja stigme povezane s
kroni¢nim bolestima medu kojima je i epilepsija.

Baumann i suradnici (187) su prvi pokusSali istraZiti stavove stanovnika
Kentuckyja (SAD) prema djetetu oboljelom od epilepsije u odnosu na dijete oboljelo
od AIDS-a, astme i hiperaktivnosti. Svoju telefonsku anketu usmijerili su na stavove o
utjecaju djeteta oboljelog od doti¢ne bolesti na ozra¢je u razredu i utjecaj bolesti na
kvalitetu Zivota oboljelog kad bude u dobi od 21 godine (potpuna punoljetnost u
SAD), u odnosu na vlastito dijete (autori pretpostavljaju da odstupanje od predvidanja
za vlastito dijete indirektno indicira stvarna uvjerenja i stavove ispitanika o
oboljelima). Autori su izradili dva sumarna indeksa uporabom bodovne razlike
izmedu epilepsije i ostalih stanja: relativna edukativna distanca [Relative Educational
Distance (RED)] i relativna distanca kvalitete Zivota [Relative Quality of Life
Distance (RQLD)]. Sli¢no djetetu oboljelom od AIDS-a, dolazak djeteta s epilepsijom
smatran je negativnim za razred znacajno (p < 0.01) ¢escée (24.1%) nego djeteta s
astmom (10.3%), i znacajno manje (p < 0.01) negativnim od onog s hiperaktivno$éu
(47.8%). Usporedba razlika izmedu ponudenih kroni¢nih bolesti i zdravoga djeteta
pokazuje da je epilepsija rangirana znacajno losije od astme (p < 0.01), marginalno
losije od hiperaktivnosti (p = 0.054), i znacajno bolje od AIDS-a (p <0.001). U
cjelini, ruralno stanovniStvo je pokazalo vecu edukativnu distancu prema djetetu s
epilepsijom, dok je urbana populacija pokazala prema njemu vecu distancu U podrucju
kvalitete zivota. Autori smatraju da je kljuc¢an utjecaj supkulturnog miljea, koji ima
razli¢it vrijednosni sustav, razli¢ito se odnosi prema formalnoj edukaciji, socijalnom

potencijalu pojedinca, itd. Ipak, glavna je poruka autora bila da predrasude prema
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oboljelima od epilepsije ne nestaju usprkos ohrabruju¢im trendovima iz prijasnjih
periodi¢nih studija 1949 - 1979 (188 - 194).

Juznokorejska studija provedena 2002. na 1000 ispitanika (195), pitala je
sudionike smatraju li da je epilepsija ozbiljnija bolest od AIDS-a, raka, dusevne
bolesti, mozdanog udara, dijabetesa, i hipertenzije. Vecina ispitanika bila je misljenja
da je epilepsija teza bolest od hipertenzije (56.9%) i dijabetesa (55.7%), znatna
manjina da je teza od mozdanog udara (30.0%), duSevne bolesti (29.9%) i raka
(22.9%), a njih 8.4% &ak i od AIDS-a.

Prvi sistematican pokusaj rasvjetljivanja ove enigme napravili su Jacoby i sur.
(186) ukljucujuci u svoj anketni instrument pitanje o0 mozebitnoj situaciji kada na
posao dolazi novi kolega koji je: 1. osoba starija od 50 godina, 2. korisnik invalidskih
kolica, 3. osoba s epilepsijom koja je imala dva napadaja tijekom prosle godine, 4.
osoba koja je prije godinu dana dozivjela sr¢ani udar, 5. osoba koje je tijekom prosle
godine bila 3 mjeseca odsutna s posla zbog stresa i depresije, ili 6. osoba ¢ije je lice
iznakazeno opekotinama. Ispitanici su trebali poredati situacije po intenzitetu
prouzrokovane zabrinutosti poc¢evsi od situacije koje bi ih najvise zabrinjavala.
Odabir moguc¢ih situacija uklju¢ivao je jednu neutralnu situaciju (1.), dva vidljiva
fizicka stigmatizirajuca stanja (2. i 6.), jednu nestigmatiziraju¢u kroni¢nu bolest (4.),
jednu nevidljivu stigmatizirajucu kroni¢nu bolest (3.) i jednu mentalnu bolest (5.).
Daleko najvecu zabrinutost u ispitanika pobudila bi situacija u kojoj bi im se na poslu
pridruZila osoba pogodena stresom 1 depresijom (34%). Autori spekuliraju da je
ovakav rezultat mozda posljedica formulacije pitanja kojom se isti¢e tromjese¢na
odsutnost s posla, sto je moglo zabrinuti ispitanike kao potencijalni razlog njihove
vece opterecenosti, ili objektivno vise prevalencije depresije s kojom su ispitanici
mogli imati viSe izravnog iskustva (186). Dolazak u ured osobe oboljele od epilepsije
bila je druga (19%) situacija koja bi najviSe zabrinjavala ispitanike, a ista je situacija
bila stanje koje je naj¢esce bilo drugo ili tre¢e zabrinjavajuce stanje. Autori ne kriju
iznenadenost ovim ishodom u kontekstu pozitivnih stavova prema osobama s
epilepsijom te osobito o vjerojatnosti njihova uspjeha u karijeri. Auslander i Gold
(196) mozda nude objasnjenje svojom postavkom da se stavovi lakSe mijenjaju na
apstraktnoj intelektualnoj razini ,,nego u odnosu prema konkretnim ljudima u
socijalnoj ili emotivnoj blizini*. Ipak, iako je 6% sudionika smatralo da ih nijedna od

ovih situacija ne brine, ovaj problem zahtijeva daljnja kvalitativna istraZzivanja (186).
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U grckoj studiji (197) ispitanici su bili pitani: ,,Ako bi Vama bliska osoba bila
bolesna, koju od navedenih bolesti (1. epilepsija, 2. dijabetes, 3. kronicna diSna
bolest, 4. kronicna sr¢ana bolest, 5. duSevna bolest) biste odabrali kao povoljniju?“
Prednost je dobila kroni¢na diSna bolest (31.2%), najmanje Zeljena bila je duSevna
bolest (0.8%), dok je epilepsija bila na detvrtome mjestu (14.3%). Clanak ne nudi
ozbiljniju ras¢lambu ovih rezultata, osim $to istice da se ljudi boje epilepsije i
oboljelih. Dio originalnosti ove studije je i u pokuSaju da se definira ,,skala socijalnog
odbacivanja*“, tako Sto se zbroje bodovi dobiveni za odgovore na svako od osam (Q13
— Q18) pitanja o stavovima prema epilepsiji i oboljelima. Pritom je po¢etna ponudena
opcija uvijek indikator vece tolerancije. Rezultat je zbroj bodova u kojem opcija 1
donosi 1 bod, opcija 2 donosi 2 boda i tako redom. Najnizi moguéi rezultat je 6 i
pokazuje najvisu toleranciju, a najnizi 23 kao pokazatelj najveceg odbacivanja.
Gotovo 80% ispitanika imalo je manje od 14 bodova, sto su autori smatrali
»,umjerenim odbacivanjem* i pokazateljem visoke tolerancije u grckom drustvu prema
oboljelima od epilepsije (197). Faktorska analiza je potvrdila da je nizi broj bodova
kao rezultat vece tolerancije pozitivno korelirao s mladom dobi, viSom edukacijom,
poznavanjem osobe s epilepsijom, te stavovima da epilepsija nije oblik ludila ili
mentalne retardacije.

U velikoj jordanskoj studiji (N = 16.044; 198) ispitanici su pitani vjeruju li da
je epilepsija ozbiljnija i opasnija bolest od ponudenih: AIDS/SIDA, rak, dijabetes,
neuroloSke bolesti, mozZdani udar, i hipertenzija. Njih 33.7% je smatralo da je
epilepsija ozbiljnija i opasnija od dijabetesa, 32.1% od hipertenzije, 31.5% od
neuroloskih bolesti, 11.5% od mozdanog udara, 7.9% od raka i 7.2% od AIDS-a.
Autori, nazalost, ne nude nikakvo tumacenje ovih rezultata.

Fernandes i sur. (199) pokusali su istraziti razinu predrasude prema kroni¢nim
bolestima anketirajuci 145 slu¢ajnih prolaznika u gradu Campinasu (Brazil) 1 86
oboljelih od epilepsije ili njihovih ¢lanova obitelji koji su odgovarali na jednostavno
pitanje: “Koko biste od 0 do 10 bodovali razinu predrasude opcée populacije prema:
epilepsiji, AIDS-u i dijabetesu?”” Zanimljivo je da su AIDS (9) i epilepsija (7) dobili
jednak medijan bodova, dok je medijan bodova za dijabetes bio 2 kod opée populacije
I 2.5 kod oboljelih i njihovih obitelji. Imaju¢i na umu da su ispitanici pitani o stavu
drugih, ostaje upitno u kojoj mjeri su izrazavali izravno osobni stav. Ipak, ocito,

epilepsija je u ovome gradu jako stigmatizirajuca bolest, a sli¢nost rezultata u objema
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skupinama ispitanika mozda sugerira sli¢nu (i visoku) razinu ,,slu¢ene® i
»prozivljene stigme (19, 199 - 201). Ova jednostavna i nevelika studija ne ulazi u

suptilniju faktorsku analizu rezultata.

1.8 Epilepsija kao stigmatizirajuéa bolest

Od dramati¢nih sakralnih prikaza (202 - 204), preko historijskih tekstova (52 -
54, 75, 76, 205, 206) do najnovijih KAPE [Knowledge, Attitudes, and Practice
(Perception) toward (of) Epilepsy = znanje, stavovi i odnos (percepcija) prema
epilepsiji (epilepsije)] (207, 208) studija ocito je da epilepsija ima Cetirimilenijsku
reputaciju diskreditirane i diskreditirajuce bolesti s rijetkim iznimkama (139), pa se
postavlja pitanje jesu li ljudi ,,tvrdo-ozi¢eni* za prijetnju od epilepsije. Nije nepoznata
¢injenica da se ¢ak i mnogi neurolozi koji nisu specijalizirani za epilepsiju, osjecaju
nelagodno suoceni s epileptickim napadajem, pa izricaji kao ,,prestraseni promatraci‘
(209), ,,povratnici u primitivizam*, ,,anomija terorom* (210) ne bi trebali iznenaditi
nikoga tko razumije strahove povezane s iznenadnim epilepti¢kim napadajima. Kako
je gubitak kontrole sustavno prikazivan kao najgori aspekt epilepsije, ¢ak i za
pacijenta koji iskusi jedan kratki napadaj mjese¢no (14, 15), nije iznenadujuée da
promatraci dozivljavaju nepredvidive napadaje kao izraz ljudske slabosti i
nepredvidivosti oznacavajuci ih kao ,,jedinstveno opasne® (211) i uvredu socijalnim
vrijednostima (212). Notorno nepredvidivi (14, 15), katkada dramati¢ni (9 - 13) i
opcenito krivo percipirani kao uvijek generalizirani i zastrasujuéi (186, 213), napadaji
u promatraca pobuduju osjecaj bespomocnosti (151, 158, 200), koji pothranjuje razne
uvrijezene stereotipe prisutne i u razvijenim zemljama (186)(Tablica 1, str. 27). Uz
neselektivno pogreSno poimanje napadaja kao univerzalno konvulzivnih i
zastrasujucih, zabrinjavajuce je pogreSno percipiranje epilepsije kao dusevne bolesti
(186), cemu mozda u manjoj mjeri doprinosi i historijska povezanost psihijatrije i
neurologije (107), te ¢injenica da u najnerazvijenijim zemljama epilepsiju i danas
lijece psihijatri.

Pridoda li se duboko etabliranim stereotipima tendencija relativno
neselektivne atribucije dodatnih nesavrSenosti stigmatiziranoj osobi (23), Sto se u
jednom razdoblju odrazavalo i u biomedicinskoj literaturi povezivanjem epilepsije s

kriminalnim (214) i agresivnim ponaSanjem (215), te konceptom ,,epilepticke
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Tablica 1. Neka misljenja britanskih ispitanika o tome ,,kako*“ i ,,zaSto* se prema
ljudima s epilepsijom postupa razlicito (153):

Kako:

~Epilepti¢ari su isklju¢eni iz nekih poslova, pretpostavijam zbog straha da bi
mogli biti ozlijedeni ili da bi mogli izloZiti druge ljude opasnosti prilikom rada.*”

LLjudi izbjegavaju epileptiCare i ne zele im povjeriti bilo kakav zadatak ili ih
negdje uputiti, jer bi nesto krenulo krivo i oni ne bi to mogli napraviti kako
valja.”

,ONi su klasificirani kao nesposobni.”

.Mislim da se ljudi boje situacije u kojoj bi oni imali napadaj, pa izbjegavaju
epilepticare i s njima ne Zele formirati prijateljstva.“

,ONi su identificirani kao da su izvan normale, obiljeZzeni kao nenormalni.”

»,Oni su poznati kao ¢udaci i ljudi su prema njima obazrivi.“

Zasto:

,Oni nisu kao mi; to je zbunjujuce; jer to je ta ,mozdana stvar” i ljudi su
nervozni radi toga; i povezuju to s dusevnom bolescu.”

»Radi toga Sto oni stalno nemaju potpunu kontrolu nad sobom, oni su na neki
nacin razliciti — oni si ne mogu pomoci — to je samo nesto od cega pate i Sto ih
onemogucuje da budu isti kao mi ostali.”

~otrah i ignorancija — moze biti tesko reci da li je osoba u napadu pijana ili
drogirana — i stoga ljudi ne zele biti upleteni.”

“Oni su zdravstveni rizik za javnost.”
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osobnosti“ (216) koji je neoprezno generalizirano implicirao druge nepoZeljne
karakteristike nekih oboljelih od epilepsije, kao Sto su agresivnost, hiper-religioznost i
hiper-seksualnost, oslikava se cjelovitije slozena stvarnost oboljelih. lako manjina
oboljelih od odredenih tipova epilepsije uistinu moze iskazivati navedene
karakteristike (9 - 13), a oboljeli od epilepsije imaju najmanje dvostruko vecu Zivotnu
prevalenciju psihijatrijskih komorbidnosti (217), neodmjerena generalizacija je
vjerojatno doprinijela prelijevanju ovih stavova u negativne stavove javnosti prema
epilepsiji i oboljelima (139). Dok su prije vise od dvadeset godina oboljeli od
epilepsije dozivljavani kao ,,agresivni, potencijalno nasilni, retardirani, slabi, ljigavi,
antisocijalni i fizi¢ki neatraktivni® (213, 218), u novom tisuc¢lje¢u ih se percipira kao
»introvertne, manje otvorene od drugih, i pre-anksiozne” (219), Sto pokazuje
dinami¢nu narav stereotipa, ali i postojanost stigmatizacije, koja ostaje dio vrlo
zabrinjavajuce realnosti oboljelih od epilepsije, usprkos evidenciji o povezanosti
epilepsije i psiholoskog morbiditeta (217, 220), poremecaja ucenja (221, 222) i
lijekovima uzrokovanih kognitivnih poremecaja (223, 224). Epilepsija kao
kompleksna grupa bolesti s raznovrsnim simptomima i znakovima (9 - 15) ukljucuje
mnoge dimenzije koje je nuzno uzeti u obzir prilikom teorijske razrade s njom
povezane stigme (148, 185, 225). Vremenom se iskristaliziralo 6 bitnih elemenata: 1.
vidljivost ili tajnovitost (prikrivenost — concealability,) (148, 185, 225), 2. tijek ili
upravljivost (course of the mark, controllability) (148, 185, 225) , 3. razornost
(disruptiveness) (185), 4. estetika (esthetics), 5. podrijetlo (origin), 6. opasnost (peril)
(185)(Slika 4, str. 29; 185). Kad je rije¢ o vidljivosti, osobito je tesko prikriti
konvulzivne napadaje i sve one koje ukljucuju padanje, a nepredvidivost pocetka
kombinirana sa spontanim tijekom napadaja ne ostavlja moguénost kontrole. Po
svojoj naravi, mnoge bitne socijalne interakcije su viSedimenzionalne i suptilne, te je
sigurno da ih epilepticki napadaji, koji su rijetko estetski privla¢ni, mogu lako
poremetiti. Prastaro i davno od znanosti odbaceno poimanje epilepsije kao kazne za
grijeh i oblika obuzetosti zlim silama (51 - 65), pa i ono o0 njezinoj toboznjoj
zaraznosti (52), koja su jos prisutna, osobito u nerazvijenijim sredinama (226 - 229),
uz ¢injenicu da se definitivan uzrok i danas identificira samo u manjine bolesnika
(230), ostavljaju u dijelovima populacije potencijalne nejasnoée o njezinu porijeklu.
Zajedno s objektivnom opasnoséu od ozljede bolesnika, navedeni elementi
kompliciraju dimenzije ,,podrijetla“ i ,,opasnosti, s prakticnim implikacijama za

bolesnike koje mogu voditi ostracizmu u nerazvijenom zemljama (231 - 233), ali su
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reflektirani i u stavovima dijelova populacije razvijenih zemlja (Tablica 1, str. 27).
Dojmljiv primjer su americki adolescenti od kojih svaki peti nije znao je li epilepsija

zarazna (234).

U kojoj mjeri je

bolest povezana

sa stigmom vidljiva
drugim ljudima?

PRIKRIVLJIVOST

Kakve su subjektivne
reakcije drugih prema
nepriviaCnosti
sligmatizirajuce
bolesti?

Slika 4. Elementi bolesti kao dimenzije stigme (185).

Simboli¢ko dozivljavanje stigmatizirajucih bolesti kao prijetnje moralnim
standardima zajednice osobito je bitno za epilepsiju (218, 235), pa nije iznenadujuce
da odnos oboljelih prema bolesti i njezinim socijalnim implikacijama, ukljucujuci i

stigmatizaciju, vjerojatno ovisi o tome je li bolest nestigmatiziraju¢a pri cemu oboljeli

primarno doZivljavaju osjeéaj gubitka (236 - 237), ili stigmatizirajuca pri ¢emu

prevladavaju krivnja i sram (238). Tako su ispitanici koji su bili svjesni dodatne
»moralne tezine* svoje dijagnoze povrh klinicke etikete dozivljavali puno viSe od

jednostavne pogodenosti napadajima (235). Arbitrazna moralna uloga ¢lanova obitelji
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koji sustavno ubrizgavaju osjecaj sramote 1 krivnje oboljelima od epilepsije,
potvrdena je u nekoliko studija (235, 239, 240), a moralno opterecenje epilepsijom i
¢lanova obitelji oboljelih koje ugrozava njihove socijalne aspiracije (241) kroz
,»Stigmu ljubaznosti (“courtesy stigma”, 23) dovodi do skrivanja oboljelih od javnosti
i njihove potpune izolacije (139). Kao Sto je spomenuto drugdje u ovome tekstu, puno
je indicija da se stavovi o epilepsiji i oboljelima u mnogim zemljama i skupinama
poboljSavaju (190 - 194, 242 - 249), Sto je najocitije iz periodi¢nih klasi¢nih
americkih studija (1949 — 1979), koje su pokazale da se postotak onih koji bi se

Trendovi upoznatosti i javnih stavova o epilepsiji u SAD od 1949. do 1979.*
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Grafikon 1: Trendovi upoznatosti i javnih stavova o epilepsiji u SAD od 1949. do
1979. (Q1. Jeste liikada Culi ili Citali o bolesti koja se naziva epilepsija ili padavica? Q4.
Biste li prigovarali svom djetetu ako se igra i druzi s djetetom koje ponekad ima epilepticke
napade? Q6. Mislite li da bi oboljeli od epilepsije trebali biti zaposleni kao i ostali ljudi?

Q7. Smatrate li da je epilepsija ili padavica vrsta ludila ili se ne slaZete s tim?)(*188-194).

protivili zajednickoj igri njihova djeteta s djetetom oboljelim od epilepsije smanjio sa
24% na 6%, onih koji misle da je epilepsija oblik ludila sa 13% na 3%, te onih koji
smatraju da oboljeli ne trebaju biti zaposleni kao ostali ¢lanovi zajednice sa 35% na
9% (188-194; Grafikon 1). Ovi ohrabrujuci rezultati nisu posve u skladu s izvjes¢ima

prema kojima epilepsija katkad nailazi na vec¢u razinu odbacivanja nego neke
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uvrijezeno duboko stigmatizirajuée bolesti, primjerice AIDS i duSevne bolesti (147 -
167, 187, 210, 250, 251).

Za razliku od bolesti koje su stalno vidljive i time evidentno po Goffmanu (23)
,»diskreditirajuce* (“discrediting”), s obzirom na povremenost napada, epilepsija bi
spadala u kategoriju ,,diskreditibilnih* (,,discreditable), dakle potencijalno
,diskreditiraju¢ih® bolesti pa je ,,kontrola informacija* glavni oblik noSenja sa
stigmom za oboljele (23). Tajnovitost ovisna o situaciji (252, 253), doima se glavhom
strategijom vecine pacijenata, iako mnogi oboljeli izmisljaju kompleksne prezentacije
svojih simptoma u cilju prikrivanja bolesti za koju znaju da je stigmatizirajuca (235,
254). Goffman (23) je pretpostavio da stigmatizirane osobe poduzimaju mjere kojima
bi se rijeSile stigme, a Sto u slucaju oboljelih od epilepsije podrazumijeva izljecenje,
koje, nazalost, nije Cest rezultat lije¢enja (139, 255 - 256). Stoga njegova
identifikacija ,,onaj koji je jednom bio kontaminiran“ (*“‘one who was once
contaminated’) nije univerzalno primjenljiva za epilepsiju jer jo§ nema ucinkovitog
nacina ,,dekontaminacije®. Izgleda da opcenito postoji bitna varijabilnost u
dozivljavanju stigme povezane s epilepsijom, jer neki oboljeli je prihvacéaju kao
trajnu, a drugi je odbacuju neovisno o ozbiljnosti prognoze (139, 257).

Na osnovi teorijske razrade ,,slu¢ene” (,,felt*) stigme, koja za oboljelog od
epilepsije podrazumijeva sramotu zbog bolesti i strahove od izravne diskriminacije i
»Stvarne” (,,enacted”) stigme koja podrazumijeva izravno diskriminirajuce iskustvo
iskljuc¢ivo zbog bolesti (200, 218, 258), neki autori su predloZili model ,,prikrivene
poteskoce (“hidden distress™). Prema tome modelu osoba oboljela od epilepsije, u
strahu od izravne stigmatizacije, aktivno prikriva bolest vjerujuéi da umanjuje rizik od
bolesti, ali i istodobno poveéava stres povezan s noSenjem s boles¢u — a time u
konacnici i vise pati od same stigme. Dok prijasnje studije (218) sugeriraju da je
velika vecina oboljelih indicirala ,,slu¢enu® stigmu bar katkad, daljnja istraZzivanja na
oboljelima u remisiji pokazuju da njih tre¢ina smatra da im je bolest otezala dobivanje
posla (257). I sam tvorac koncepta ,,prikrivene poteskocée™ (“hidden distress”) poslije
je zakljucio da je taj koncept ipak samo ogranic¢eno, kolikogod kredibilno objasnjenje
stigme povezane s epilepsijom (151), ¢ija je sluéena forma prisutna i kod do dvije
tre¢ine bolesnika u nekim razvijenim zemljama Europe (257, 259, 260). Ovaj podatak
govori ne samo o rasprostranjenosti stigme kao vaznog elementa bolesti i u zemljama
s najnaprednijim klinickim uvjetima i u odsustvu siromastva (260), nego i upozorava

da je slu¢ena stigma prevalentnija od stvarne u razvijenim zemljama (139), dok je
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stvarna ve¢i problem bolesnika u zemljama s ograni¢enim resursima (261). Ove bi se
elemente moralo ozbiljno analizirati pri planiranju i definiranju specifi¢ne strategije
borbe protiv stigme povezane s epilepsijom, koja mora uzimati u obzir konkretan
socio-kulturni kontekst (139).

1.9 Utjecaj stigme povezane s epilepsijom na kvalitetu zivota oboljelih

Neupitan negativan utjecaj stigme na kvalitetu Zivota dokumentiran je u
mnogim studijama (139, 262, 263). Neke studije otkrivaju i znatnu povezanost
kvalitete zivota s kontrolom napadaja (259, 264), a druge, primjerice, isti¢u primarnu
vaznost afektivnih simptoma neovisno o kontroli napadaja (265). Tako je bio prikazan
linearni odnos izmedu stigme i kvalitete zivota u osoba koje su imale napadaje unutar
dvije godine (259), a pokazana je i vaznost evolucije bolesti za kvalitetu Zivota
oboljelog, sto je sukladno socioloskoj teoriji 0 ,,putanji bolesti“ (“illness trajectory”,
266). Tako se cak Cetvrtina tek dijagnosticiranih smatrala stigmatiziranim, dok je
samo njih desetina koji nisu imali novih napadaja unutar dvije godine, imala isti
osjec¢aj u odnosu na skoro polovicu onih koji su iskusili nove napadaje (257, 267, 268,
269).

Kompleksan uzajamni odnos klini¢kih i ne-klinickih varijabli (270, 271) u
podlozi je shvacanja o nelinearnom odnosu tezine epilepsije i percepcije stigme, pa je
potvrdena bitna uloga edukacije i percepcije limita koje namece bolest (270). Dva
desetljeca poslije pokazana je dvostruko veéa uloga u pokazateljima kvalitete Zivota
psihosocijalnih poteskoca, suoCavanja s teSko¢ama, prilagodbe na novu situaciju i
percipirane stigme po sebi u odnosu na klini¢ke varijable kao §to su kontrola napadaja
i nuspojave lijekova (271). Ta bi otkrica mogla pomo¢i u razjasnjavanju situacija u
kojima se rijetki bolesnici osjecaju stigmatizirani unato¢ potpuno kontroliranim
napadajima (139), a sasvim sigurno potvrduju da je epilepsija puno vise od napadaja,
te upucuju na nuznost da se etablirani medicinski tretmani upotpune psihosocijalnim
intervencijama, Sto je deklarirani pristup svih sveobuhvatnih centara za epilepsiju u
SAD. Skoro dvostruko visa razina percipirane stigmatizacije oboljelih u Francuskoj
od one u Spanjolskoj (260), jasno govori o vaznosti sociokulturnih razlika, kao i

razlika u ekonomskim, zdravstvenim i pravnim sustavima, itd. (139).
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Iako se mnoge studije kvalitete Zivota oboljelih od epilepsije bave razli¢itim
aspektima stigme, znatan broj tih studija ne ulazi u formalnu procjenu ucinka stigme,
Sto je bilo u sredistu zanimanja multikauzalnog modela koji je ukljuc¢ivao neuroloske,
psihosocijalne, demografske, i varijable tretmana, a u kojem se stigma pokazala
jednim od 7 klju¢nih prediktora psihopatologije (272). Hijerarhijska regresivna
analiza pokazala je da je, nakon psihosocijalnih poteskoca, usamljenosti i prilagodbe,
percipirana stigma bila cetvrti po vaznosti pretkazatelj kvalitete Zivota, dok je
doprinos klinic¢kih varijabli bio mali (271). Nekoliko studija koje su ukljucivale
odrasle pacijente pokazalo je da je stigma bila povezana sa smanjenjem
samopouzdanja, osobne u¢inkovitosti, osjecaja vjestine (mastery), te s veCom
percipiranom bespomo¢nosc¢u, stopama anksioznosti 1 depresije, somatske
simptomatologije, i u cjelini nizim zivotnim zadovoljstvom (257, 259, 273 - 274).
Potvrdena je mogucnost da antiepilepticki lijekovi mogu imati ulogu u stigmatizaciji,
(264), a u adolescenata je stigma, o¢ekivano, bila povezana sa smanjenim
samopouzdanjem (275). Ipak, ta studija nije poduprla neke uvrijezene hipoteze o
povezanosti stigme i samopouzdanja, pa su tako fokalni a ne generalizirani napadaji
predvidali manje samopouzdanje i nije bilo dokaza za ulogu oc¢itovanja o bolesti
(disclosure management) koje se nije pokazalo povezano s tipom napadaja, njihovom
frekvencijom ili trajanjem epilepsije (139). Ocito je da postojeci teorijski okvir stigme
ne objasnjava sve situacije i odnose, te da su nuzne modifikacije u modelima ili
nacinu njihove implementacije kako bi se istraZili mehanizmi nastanka stigme i uloge
pojedinih ¢imbenika koje bi mogle biti bitno uvjetovane iskustvom (276).

Sve upucuje na bitnu ulogu stigme u identitetu oboljelog od epilepsije, koja je
mozda i veca u zemljama s oskudnijim resursima u kojima je i prisutnije tradicionalno
shvacanje naravi epilepsije (139). Ali, teorijski okvir o stigmi ponesto je zastario i
osobito je deficijentan kada su u pitanju standardizirani instrumenti za njezino

mjerenje i izucavanje primjenjivi u razli¢itim kulturama (28, 277, 278).

1.10 Redukcija stigme povezane s epilepsijom

Utjecaj epilepsije na kvalitetu Zivota oboljelih je kompleksan, a utvrdeno je da
uzrok bolesti, dob obolijevanja, trajanje, te vrsta, broj i posebice ucestalost napadaja

utjecu na kvalitetu Zivota (259, 264, 268, 274, 279), ali objaSnjavaju malo njezine
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varijabilnosti (272). Stoga je nuzno izuciti druge aspekte epilepsije, kao Sto su
socijalni i demografski, te posebice stigmatizirajucu narav (258, 280), koja bi mogla
doprinositi kompleksnoj socijalnoj realnosti kao kljuc¢u ukupnog opterecenja bolescu
(139). Potvrdena je povezanost stigme s povecanom psihopatologijom, Smanjenim
socijalnim kapitalom i narusenom kvalitetom Zivota (241, 257, 260, 268, 271, 272,
281 - 288). Ako prihvatimo definiciju stigme povezane sa zdravljem kao ,,medicinski
neutemeljene negativne prosudbe o osobi* (289), onda nije moguce zatvoriti o¢i pred
¢injenicama da se 0 oboljelima od epilepsije dnevno donose ,,medicinski
zapoSljavanju (279, 291), osiguranju (186, 291, 292) i ostvarenju zdravstvene zastite
(30, 31, 292 - 4), a sto je istaknutije kod onih s nekontroliranim napadajima (139, 292
- 295).

Redukcija stigme povezane s epilepsijom mora jednako ukljuciti oboljele i
njihove obitelji (197, 296 - 299) te javnost shvacenu u najSirem smislu (28, 149, 197,
211). Pritom je vaznost i odgovornost medija, osobito digitalnih, vec¢a nego ikad (300
- 302), Sto bi trebalo predstavljati pozitivan profesionalni izazov svom kompetentnom
zdravstvenim osoblju.

Jedan africki kombinirani program javne edukacije i sveobuhvatnog tretmana
epilepsije rezultirao je pozitivnom promjenom stavova u obliku slabljenja
tradicionalnih poimanja o epilepsiji, smanjenja strahova od epilepsije i Siroj
prihvacenosti u zajednici (232), dok su u Nizozemskoj sve tri primijenjene edukativne
metode (pisani materijali, vizualna prezentacija, grupna rasprava) dovele do podizanja
razine znanja i pozitivnijih stavova (298). Ipak, promjene u stavovima bile su
kratkotrajne, Sto upozorava na kompleksnost stigme kao fenomena (139).

Opravdano, ILAE je ukljucila borbu protiv stigmatizacije u glavne ciljeve
sirom svijeta prisutne kampanje ,,Van iz tmine* (Global Campaign Against Epilepsy,
2005; 3 - 6,127 - 137). Neovisno o konkretnoj logistici, izvjesno je da kampanja mora
biti usmjerena na korekciju Siroko rasprostranjene pogresne percepcije oboljelih i
bolesti, korekciju prisutnih dezinformacija, s ciljem povecanja socijalne vrijednosti

oboljelih i radikalne promjene njihova socijalnog identiteta (139).
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1.11 Povijest i evolucija studija KAPE

Dok je fascinacija epilepsijom kao boles¢u prisutna od davnih vremena pa je,
primjerice, i Hipokrat pisao “O svetoj bolesti’” ("On Sacred Disease”) (303), moderan
humani tretman oboljelih datira iz druge polovice 20. stoljeca (202), kad je zapocelo i
sistematsko moderno izu¢avanje javne percepcije bolesnika s epilepsijom u
Sjedinjenim Americkim Drzavama (SAD) (188).

Prva studija provedena je u travnju 1949. na 2.696 stanovnika SAD-a s
glasackim pravom (koje tada nisu imali juzni crnci) koji su odgovarali na ukupno 7
izravno postavljenih pitanja: Q1. Jeste li ikada ¢uli ili ¢itali o bolesti koja se naziva
epilepsija ili padavica? Q2. Jeste li ikada poznavali ili sada poznajete nekoga tko ima
epilepsiju ili padavicu? Q3. Jeste li ikada uzivo prisustvovali epileptickom napadu?
Q4. Biste li prigovarali svojemu djetetu ako se igra i druzi s djetetom koje katkad ima
epilepticke napadaje? Q5. Smatrate li da je epilepsija ili padavica vrsta ludila? Q6.
Mislite li da osobe s epilepsijom trebaju biti zaposlene kao i ostali gradani? Q7. Sto
mislite da je uzrok epilepsije? Svi su ispitanici pitani jesu li ¢uli za epilepsiju (Q1),
poznavali nekoga s epilepsijom (Q2) i vidjeli epilepticki napadaj (Q3); jedna je
polovica ispitanika pitana i bi li dopustili da se njihova djeca druze s djecom
oboljelom od epilepsije (Q4) i je li epilepsija oblik ludila (Q5), dok je druga polovica
odgovarala i na pitanje o primjerenosti zaposljavanja oboljelih od epilepsije (Q6) i 0
uzrocima epilepsije (Q7) (188). Zanimljivo je da autor u prvoj recenici ovoga ¢lanka
istie kako je ,,anketa provedena u suradnji s gospodinom Williamom Lydgateom i
doktorom Georgeom Gallupom*, a sam potpisuje ¢lanak, dok zadnji iz serije od 7
Clanaka (188 -194) u prvoj recenici istice da je ,,1949. g. serija pitanja definirana od
strane Williama G. Lennoxa, H. Houstona Merritta i Williama F. Cavenessa kako bi
navodi i kako su ispitanici odgovarali na ,,6 pitanja®, a u stvari ih navodi sedam pri
prezentaciji odgovora. Od tada je u SAD provedeno 7 ciljanih periodi¢nih
populacijskih anketa svakih 5 godina, pri ¢emu je klasi¢na serija od 8 pitanja
zaokruzena 1979. dodavanjem pitanja o mogucim primjedbama da dijete ispitanika
ude u brak s oboljelim od epilepsije (biste li imali primjedbe da vase dijete ude u brak
s osobom koja ima epilepsiju?) (194). Metodologija ovih istrazivanja dio je klasike
istraZzivanja javnog mnijenja uporabom tzv. Gallupovih anketa, koje su danasnji

standard u periodi¢nim Omnibus anketama Sirom razvijenog svijeta (28, 186). Glavni
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su zakljucci iz ovih pionirskih studija da razina znanja o epilepsiji ostaje relativno
nepromijenjena, ali se stav prema njoj poboljSava (188 - 194; Grafikon 1, str. 30).
Ipak, ove vrijedne pionirske studije ne ulaze u analizu stvarnog polozaja oboljelih u
drustvu, a pogotovo ne analiziraju dinamiku pojedinih stavova ukljucujuéi i njihovo
formiranje.

Zanimljivo je da su ciljane autohtone studije ovoga tipa prestale u SAD nakon
1979., dok su takve studije potaknule sli¢na istrazivanja drugdje u svijetu. Uostalom,
Gallupova istrazivanja su opceprihvaceni standard kad je u pitanje ispitivanje javnog
mnijenja. Tako je iz prvog neamerickog istrazivanja u Njemackoj, koje je ukljucivalo
samo prva 4 pitanja iz americkih anketa, bilo evidentno da puno vise Zapadnih
Nijemaca (31%; 304) ne odobrava socijalizaciju svoje djece s oboljelom djecom nego
Sto je slucaj s Amerikancima (4%; 192). lako metodologija ovih istrazivanja nije
istovjetna, ipak je vec¢ tada postala vidljiva socio-kulturna odredenost stavova javnosti
prema oboljelima od epilepsije. Naravno, dostupnost literature objavljene na manjim
jezicima bitno utjece na sliku rasprostranjenosti studija KAPE u svijetu. Tako je malo
poznato da je u Poljskoj provedena manja studija u velikom gradu (VarSava) jos 1973.
(305) koja je pokazala da je tada ¢ak 77% ispitanika vidjelo epilepticki napadaj, Sto je
najveci dostupni postotak iz jedne europske zemlje (28). U Njemackoj je u€injen i
prvi dostupni izvanamericki pokusaj longitudinalnog pracenja trendova u javnim
stavovima o epilepsiji od 1967. do 1976. (306) iz kojeg je vidljivo da je u ovom
razdoblju 23% ispitanika smatralo epilepsiju vrstom ludila, dok je u istom razdoblju
ovaj stav imalo 4% Amerikanaca 1964. (191) i 2% 1974. (193). Ipak, raspoloZiva i
dostupna literature na engleskom jeziku ne pokazuje da se periodi¢ne studije KAPE
igdje potpuno zazivjele u kontinuitetu (21, 22, 28).

U Finskoj je 1978. u€injen prvi pokusaj da se studije KAPE prakti¢no
upotrijebe 1 u procjeni ,,potencijala za pomoc¢* (helping potential) oboljelima tijekom
napadaja (242). Autori su posli od pretpostavke da osoba koja je spremna pomoc¢i
prilikom napadaja, zadovoljava sljedece kriterije: prepoznaje napadaj (1), zna Sto
treba uciniti u danoj situaciji (2), zna kako pruziti prvu pomo¢ (3) i ima pozitivan stav
prema pruzanju pomoci (4). Nakon Sto su 2.272 ispitanika odgovorila na 28 pitanja
(14 specificnih za epilepsiju od kojih samo 5 klasi¢nih, 14 op¢ih socio-demografskih)
putem postanskog upitnika, §to ovu anketu svrstava medu obuhvatnije dosada
publicirane studije, autori su, primjenom linearne regresije, ustanovili da samo 13%

ispitanika ima ,,dobar potencijal za pomo¢* koji je najviSe ovisio o poznavanju osobe
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s epilepsijom, te neSto manje o edukaciji i dobi ispitanika. U cjelini, najnizi potencijal
da pomognu (1%) imali su mladi i needucirani ispitanici koji nisu poznavali osobu s
epilepsijom, a najvisi su potencijal (61%) imali stariji i educiraniji ispitanici koji su
poznavali osobu s epilepsijom (242). Nazalost, u literaturi nema potvrde da je poslije
itko ponovio ovaj pristup koji bi mogao imati vaznu ulogu u rasvjetljavanju klju¢nih
elemenata formiranja prakti¢nih stavova prema oboljelima.

Canger & Cornaggia (243) tvrde da su prvi postavili pitanje o potencijalnoj
izljecivosti epilepsije (,,Mislite li da je epilepsija izljeciva?*) kada su ga dodali
inicijalnim americkim pitanjima iz 1949. pri formiranju svoje ankete provedene U
Italiji 1983. Vjerojatno je najzanimljivije to Sto je ta anketa pokazala da je samo 73%
ispitanika Culo za epilepsiju, za razliku od 95% Amerikanaca (194) i 90% Nijemaca
(306), Sto je najnizi postotak iz jedne europske zemlje. Istodobno, zanimljivo je da
autori samo navode rezultate odgovora na svoje ,,ekskluzivno* pitanje o izljecivosti
epilepsije (37% smatra da je epilepsija izljeciva, 31% da nije, dok 32% nije imalo
stava o ovom pitanju) bez komentara. Ovo pitanje nije Cesto ukljucivano u ankete, a
novija studija iz Grcke (197) navodi da ja 22.5% ispitanika vjerovalo da je epilepsija
,»cesto/obicno® izljeciva, dok je u izljecivost epilepsije bilo uvjereno 47.1% ruralnih
Malezijaca (307). Zanimljivo je da je u maloj studiji iz Laosa (228) vecina ruralnih
pacijenata (77.1%), ¢lanova njihovih obitelji (88%) i njihovih suseljana (72.3%)
izrazila vjerovanje u ,,izljecivost epilepsije modernim lijekovima”. Da je epilepsija
,ljeciva‘“ vjerovalo je 75.3% stanovnika Seula (195), pri ¢emu nema indicija o
detaljnijim uputama uz ovo pitanje a posebice ne da su bili upozoreni na razliku od
»izljecivosti®. S druge strane, 79% Engleza se 2001. slozilo s tvrdnjom da ,,doktori
mogu vecinu bolesnika s epilepsijom uspjesno lijeciti lijekovima* (186).

Od prve studije javnih stavova o epilepsiji 1949. (188) koja je ukljucivala 7
pitanja, poslije prosirenih na 8 “klasi¢nih” pitanja (194), koja su u cijelosti ili
razli¢itim kombinacijama postala dijelom desetina potom publiciranih studija, do
danas je sirom svijeta provedeno 75 studija vrlo razli¢ite kompleksnosti (28, 153, 187
- 195, 197, 198, 207, 208, 226 - 229, 233, 234, 242- 249, 278, 304 - 349). U cjelini,
studije ukljucuju od 4 (Laos, 228) do 28 pitanja (Finska, 242) koja su pitana putem
poste (242), telefonski (195), ili izravnim intervjuom (28, 188 - 194, 245, 312, itd.) u
kucanstvu ili drugdje. Medu kasnijima se razlikuju specifi¢no dizajnirane odvojene
ankete (188 - 194, itd.) od onih ukljucenih u periodi¢ne nacionalne Omnibus studije
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(28, 153, 245, 312), kao sto je slucaj i ovdje. Ova grupa predstavlja obecavajuci
logisti¢ki modalitet za periodi¢nu provedbu standardiziranih istrazivanja javnoga
znanja, stavova i percepcije uz dopustive troSkove. Broj ispitanika varira od 164 (336)
to 19.441 (234), dok veéina studija ukljuc¢uje 1000 — 2000 sudionika, kao i ova. Neke
studije su usmjerene na specificne segmente populacije kao sto su adolescenti i
studenti (234, 308, 309, 316, 334, 342, 349), ucitelji i nastavnici (315, 321, 325, 328),
zdravstveno osoblje (317, 333), Kklerici (310), policajci (227), tradicionalni iscjelitelji
(332), roditelji Skolske djece (314), poslodavci (244), odredene rasne (233) ili etnicke
skupine (319, 327); neke su bile regionalne u odredenoj zemlji (187, 316, 320 - 322,
itd), a mnoge nacionalne (28, 154, 188 - 194, 242, 312, itd.).

Raspon odgovora na osam klasi¢nih pitanja u publiciranim studijama iz Svijeta (N=34)*
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Grafikon 2. Raspon odgovora na osam klasi¢nih pitanja u objavljenim studijama iz
svijeta (N=34). Za SAD je uzeta zadnja studija (194), dok su za Kamerun uprosjeceni
rezultati triju regionalnih studija (335-337). (*28, 153, 194 - 198, 242 - 3, 245 - 9, 305,
307, 311 - 3, 318, 322, 326, 329 -30, 335 - 41, 343 - 6).

Stoga, iako su do danas u svijetu provedene desetine razlic¢itih studija javnoga
znanja, stavova i percepcije (153, 278), njihova relativno heterogena metodologija
(28, 311) dovodi do velike disperzije rezultata (Grafikon 2: 28, 153, 194 - 198, 242 -
3,245 - 9, 305, 307, 311 - 3, 318, 322, 326, 329 - 30, 335 - 41, 343 - 6) koji se teSko

mogu usporedivati bez viSestrukih ograni¢enja i ograda. Ipak, vise je puta pokazano
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da viSa gospodarstvena razina, urbana sredina, visa edukacijska razina i mlada dob
uglavnom koreliraju s visSim znanjem, pozitvnijim stavovima o epilepsiji i veCom
otvorenos$¢u prema osobama s epilepsijom (21, 28, 153, 312). Ne samo da je
metodoloska heterogenost nepremostiva zapreka za sustavnu i eksplicitnu usporedbu
rezultata (21, 28, 153, 312), ona je dodatno komplicirana nepostojanjem kulturoloski
senzibilnih upitnika (277 - 8). Unato¢ velikom broju studija, poglavito je
zapostavljena uloga iskustvenih elemenata u oblikovanju stavova o epilepsiji i razine
otvorenosti prema oboljelima od te bolesti (28, 242, 312). Ipak, i mnoge razvijene
zemlje su potpuno zanemarile ovaj aspekt epilepsije, a nema ni univerzalno
prihvacenih standardiziranih metoda istrazivanja op¢ih socijalnih aspekata te bolesti
(22).

1.12 O javnoj percepciji i stavovima o djetetu s epilepsijom

S obzirom na brojne teskoce s kojima se nose odrasli bolesnici s epilepsijom,
razumljiva je velika vaznost suptilnog odnosa prema oboljeloj djeci (9 - 13, 187, 208,
248, 329), ¢iji zivoti su katkada potpuno obuzeti epilepsijom (262 - 72, 276, 281 - 2,
290, 293) - osobito u onih s njezinim katastrofalnim oblicima (catastrophic epilepsy)
(350 - 355). Ne samo da je odnos zajednice bitan za svakog oboljelog, nego je
interakcija zajednice i oboljele djece mozda jedan od najvaznijih sociokulturnih
pokazatelja formiranja i ustrajavanja stigme.

Unato¢ brojnim KAPE i slicnim studijama (28, 153, 187 - 195, 197, 198, 207,
208, 226 - 229, 233, 234, 242 - 249, 278, 304 - 349), problem je ostao u nekoj mjeri
zapostavljen unato¢ ¢injenici da je pitanje o ,,dopustanju djeci da se igraju s djetetom
koje ponekad ima napade* dio najveéeg broja provedenih studija, ukljucujuci i one
klasi¢ne iz SAD-a (188 - 194). Objavljene studije pokazale su da se postotak onih koji
ne bi dopustili da se njihovo dijete igra s oboljelim djetetom krece u rasponu od 2% u
Novom Zelandu (248) i Svicarskoj (329) do 82.7% u Tajlandu (208). S druge strane,
samo je 14.8% stanovnika Bosne i Hercegovine dijelilo ovaj stav 2004 (312).
Najotvoreniji su bili oni u dobi 26-35 i 46-55 godina, a najzabrinutiji oni u dobi 56—
65 (10.1, 10.0, i 23.3%, redom) (A? = 14.58, df = 5, P < 0.05), najmanje educirani (A
=15.50, df = 2, P < 0.01) oni iz Republike Srpske (RS) (A*> =7.18,df =1, P <0.01) i

iz ruralnih krajeva (\> = 14.87, df = 1, P < 0.01). Osobe koje su poznavale nekoga s
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epilepsijom (A2 = 6.32, df = 1, P < 0.05), koje su nazogile epileptickom napadaju (A*
=3.82,df =1, P < 0.1), ili su vjerovale da epilepsija nije oblik ludila (A\* = 15.80, df =
1, P <0.01) bile su znatno manje sklone iskazati negativan stav prema druzenju svoje
djece s djecom koja katkad imaju napadaje (312).

U europskim zemljama (Grafikon 3; 28, 197, 242 - 3, 245 - 6, 249, 305, 312,
322, 329, 341, 345 - 6) se postotak onih s negativnim stavom krec¢e izmedu 2%
(Svicarskoj, 329) i 35% (Gréka, 197) i opéenito je u proslosti padao: u Njemackoj sa
31% 1967. (304), na 23% 1978. g. (306) te na 15% 1995. g. (346); u Madarskoj sa
19% 1994. na 16.5% 2000. g. (246), te u Ceskoj sa 29% 1981. na 13% 1998. g. (249).
Trend unaprjedenja u ovom stavu prethodno je pokazan u SAD-u, gdje je postotak
onih s negativnim stavom 1949. g. bio 24% (190) i smanjio se na 6% 1979. g. (194).
Bitno je istaknuti da je u nasim prijasnjim studijama iz BiH (312) i RH (28), au

Raspon odgovora na osam klasi¢nih pitanja u objavljenim studijama iz Europe (N=14)*
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Grafikon 3. Distribucija odgovora na osam klasi¢nih pitanja o epilepsiji prema
objavljenim studijama iz Europe (N=14)(*28, 197, 242 - 3, 245 - 6, 249, 305, 312, 322,
329, 341, 345 - 6).

manjoj mjeri i nekim drugim svjetskim studijama (153, 197), poznavanje osobe s
epilepsijom, iskustvo nazocnosti epileptickom napadaju i uvjerenje da epilepsija nije

oblik ludila znacajno koreliralo s pozitivnim stavom prema djeci oboljeloj od
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epilepsije. Dakle, proizlazi da posredno iskustvo s epilepsijom bitno doprinosi
sniZenju razine predrasuda prema osobi oboljeloj od te bolesti. Ovaj vrlo bitni nalaz
morao bi biti osnova i vodilja u kampanjama kao 5to je ,,Van iz tmine* (3 - 6, 127 -
137), koje bi morali voditi profesionalci i zagovaracke udruge (advocacy goups) (28,
312), ali bi takoder trebale biti osmisljene i provodene na principima socijalnog
marketinga (48 - 50). Ovi rezultati (14.8%) sli¢ni su onima iz zemljopisno, historijski
i razvojno bliskih zemalja kao to su Madarska (16.5%, 246) i Ceska, (13%, 249), i
neSto manje povoljni (Italija, 11%, 243; Austrija 11%, 345) ili ¢ak bitno bolji od onih
u drugim ekonomski razvijenijim zemljama (Grc¢ka, 35%, 197). lako je u cjelini
prihvacenost djece s epilepsijom visa u razvijenijim zemljama (Grafikoni 2, str. 38 i
3, str. 40) (28, 153, 194 - 198, 242 - 3, 245 - 9, 305, 307, 311 - 3, 318, 322, 326, 329 -
30, 335 - 41, 343 - 6), postoje osobito velike regionalne varijacije u velikim zemljama
s puno razli¢itosti kao $to je Indija: Juzna Indija, 11% (343) i Sjeverna Indija, 41%
(326), a nisu zanemarive regionalne razlicitosti i u drugim manjim (243) i ve¢im
zemljama (326, 331 - 7, 343).

Dakako, jedno od vrlo bitnih i povezanih pitanja je ono o Skolovanju oboljele
djece, koje je puno rjede bilo dijelom publiciranih anketa (208, 311, 341, 343). U
jednoj studiji (343) postavljeno je jednostavno pitanje: ,,Treba li dijete oboljelo od
epilepsije i¢i u skolu? “ Odgovarajuci na to, 62.2% ruralnih Tanzanijaca (343) “‘ne bi
dopustilo djetetu s epilepsijom da uopcée ide u skolu” dok njih 23.5% ,,bi to dopustilo
jedino kad su napadaji potpuno kontrolirani i izlijeceni opravdavajuéi ovakva
gledista “‘opasnoscéu od napadaja’ (65.9%) i/ili ,, mentalnom subnormalnoséu i
nepodobnoscéu* djeteta s epilepsijom (54.0%), dok je njih 11,2% isticalo ,,opasnost
od infekcije* te 8% bojazan da bi ,,pojava napadaja tijekom nastave prestrasila ili
uznemirila ostalu djecu*. S druge strane, 93.5% Francuza (341) smatralo je da ,,bi
dijete s epilepsijom trebalo imati mogucnost odlaska u skolu“, dok je 28% Tajlandana
(208) 1 44.1% Kuvajcana (311) smatralo da ,,opcenito, djeca s epilepsijom trebala bi
pohadati specijalnu Skolu*‘.

Kompleksniji aspekt ovoga problema ispituje se pitanjem: ,,Po VaSem
misljenju, moze li dijete oboljelo od epilepsije ili padavice uspjeti u Zivotu jednako
kao i zdrava djeca ili smatrate da to nije moguce? “, koje smo postavili u inicijalnom
istrazivanju provedenom 2004. g. na po 1000 stanovnika Republike Hrvatske (28) i

Bosne i Hercegovine (312). Potvrdno je na ovo zatvoreno pitanje odgovorilo 59.7%
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ispitanika iz BiH i 76% iz RH, sto bi se moglo smatrati vrlo pozitivnim stavovima.
Medu stanovnicima BiH koji su smatrali da dijete oboljelo od epilepsije moze uspjeti
jednako kao i ono zdravo (Q9: 59.7%) zna&ajno su vise bile zastupljene Zene (A* =
6.11, df = 1, P < 0.05) i stanovnici Federacije Bosne i Hercegovine (1% =20.44, df =1,
P < 0.01). Ovaj stav je znagajno korelirao s poznavanjem osobe s epilepsijom (1 =
34.48, df = 1, P < 0.01), iskustvom nazoc¢nosti napadaju (/12 =26.81,df =1, P<0.01),
i uvjerenjem da epilepsija nije oblik ludila (1* = 24.06, df = 1, P < 0.01). Dakle,
vecina stanovnika BiH (59.7%) vjerovalo je da dijete s epilepsijom moZe uspjeti
jednako kao i zdravo dijete, $to je iznenadujuce pozitivan stav S obzirom na relativno
nisku pokazanu razinu znanja o epilepsiji (312). Ovi rezultati su donekle proturjecni
prije navedenim rezultatima iz Tanzanije (343) i blizi su onima iz Francuske (341).

U studiji koja je imala opcenitiji pristup, 61% Engleza je bilo “jako suglasno”
i njih 33% “imalo tendenciju slaganja” s izjavom da ““ljudi s epilepsijom mogu biti
jednako uspjesni u svojim odabranim profesijama kao i oni koji su zdravi”’ (153), iako
ih je manje (48% / 39%) vjerovalo da ““ljudi s epilepsijom mogu voditi normalan
zivot™ i vise (71% / 24%) da “*su ljudi s epilepsijom jednako inteligentni kao i ostali”
(153).

1.13  Odnos izmedu socio-ekonomske razvijenosti te zdravstvenog
standarda u zemlji i nekih stavova populacije prema oboljelima od
epilepsije

Prije navedene studije upozoravaju da mnogi, uglavnom slabo razjasnjeni
¢imbenici utjeCu na informiranost, percepciju i stavove o epilepsiji u razli¢itim
sredinama (28, 153, 187 - 195, 197, 198, 207, 208, 226 - 229, 233, 234, 242- 249,
278, 304 - 349). lako je objavljeno 70-ak studija koje se u pojedinim zemljama bave
ovom tematikom, ipak, medu njima nema sveobuhvatnije analize na globalnoj razini,
u kojoj mjeri, primjerice, neki vazni socio-ekonomski faktori pojedine zemlje imaju
utjecaja na ove komponente. Stoga je, uz pregled literature i analizu distribucije
rezultata po zemljama i kontinentima radi ilustracije opc¢eg konteksta (Grafikoni 2,
str. 38 i_3, str. 40), ucinjena i analiza odnosa bruto drustvenog proizvoda (BDP) po
glavi stanovnika (356 - 358), kao indikatora razvijenosti u pojedinoj zemlji te
ocekivanog trajanja zivota pri rodenju, kao 1 indikatora zdravstvenog standarda

zemlje, te indikatora
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Grafikon 4. Odnos bruto drustvenog proizvoda (BDP) po glavi stanovnika zemlje i
iskustva osobne nazoc€osti epileptickom napadaju populacije te zemlje.
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Grafikon 5. Odnos bruto drustvenog proizvoda (BDP) po glavi stanovnika zemlje i
negativnog stava populacije te zemlje prema socijalizaciji vlastitog djeteta s
oboljelim djetetom.
stavova populacije prema oboljelima od epilepsije (socijalizaciji vlastitog djeteta s
oboljelim djetetom, zaraznosti epilepsije, te stava o zaposljavanju oboljelih). Pokazalo

se da postoji osrednja negativna korelacija (R*log = 0,2712, r = - 0.52) izmedu iznosa
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BDP-a po glavi stanovnika u pojedinoj zemlji i iskustva osobne nazoc¢nosti epileptic-

kom napadaju populacije te zemlje (Grafikon 4, str. 43), srednja do visoka negativna
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Grafikon 6. Odnos bruto drustvenog proizvoda (BDP) po glavi stanovnika zemlje i
stava populacije te zemlje da je epilepsija zarazna.
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Grafikon 7. Odnos bruto drustvenog proizvoda (BDP) po glavi stanovnika zemlje i

stava populacije te zemlje prema zapoSljavanju oboljelih od epilepsije.
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korelacija (R? log = 0,484, r = - 0.7) s negativnim stavom populacije prema
socijalizaciji vlastitog djeteta s oboljelim djetetom (Grafikon 5, str 43), vrlo visoka
negativna korelacija (R* log = 0, 8238, r = -0.91) s misljenjem populacije da je
epilepsija zarazna (Grafikon 6, str. 44), te visoka korelacija (R log = 0,7084, r =
0.84) s pozitivnim stavom populacije prema zaposljavanju oboljelih od epilepsije
(Grafikon?7, str. 44). S druge strane, pokazana je osrednja negativna korelacija (R? lin
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Grafikon 8. Odnos iznosa ocekivanog trajanja zivota pri rodenju u pojedinoj zemlji i
deklariranog iskustva populacije zemlje s nazoénoséu epileptickom napadaju.

=0, 3565, r = - 0.6) izmedu iznosa ocekivanog trajanja zivota pri rodenju u pojedinoj
zemlji i deklariranog iskustva populacije s nazo¢noscu epileptickom napadaju
(Grafikon 8), osrednja negativna korelacija (R? lin = 0,378, - r = 0.61) s negativnim
stavom prema socijalizaciji vlastitog djeteta s oboljelim (Grafikon 9, str. 46), vrlo
visoka negativna korelacija (R? lin = 0,8059, r = - 0.9) s misljenjem populacija da je
epilepsija zarazna (Grafikon 10, str. 46) te osrednja pozitivna korelacija (R? lin =
0,2534, r = 0.50) s pozitivnim stavom populacije prema zaposljavanju oboljelih od
epilepsije (Grafikon 11, str. 47). Dakle, ekonomski ¢imbenici su osrednji do vrlo jaki
prediktori pozitivnijih stavova prema epilepsiji i oboljelima od te bolesti na razini
populacije zemlje, a slican je utjecaj prisutan i kod ocekivanog trajanja Zivota pri

rodenju u pojedinoj zemlji kao indikatora opéeg mortaliteta populacije 1 mjere
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kvalitete Zivota u toj zemlji. lako su korelacije istoga smjera i samo nesto niZe za
oc¢ekivano trajanje Zivota pri rodenju, nejasno je kakav je odnos ovog
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Grafikon 9. Odnos iznosa ocekivanog trajanja zivota pri rodenju u pojedinoj zemlji i
negativnog stava populacije zemlje prema socijalizaciji vlastitog djeteta s oboljelim.
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Grafikon 10. Odnos iznosa o€ekivanog trajanja zivota pri rodenju u pojedinoj zemlji
i stava populacije zemlje da je epilepsija zarazna.
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zdravstvenog indikatora modernizacije drustva spram drugih, kao Sto su urbanost,
obrazovanost stanovnistva i drugi, pri utjecaju na stavove opcenito kao i one o
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Grafikon 11. Odnos iznosa o¢ekivanog trajanja zivota pri rodenju u pojedinoj zemlji
i stava populacije zemlje prema zapoSljavanju oboljelih od epilepsije.

epilepsiji. Koliko god navedeni odnosi jasno oslikavaju vaznost ekonomskih faktora,
koje drustveni odnosi mogu potpuno relativizirati, kao sto je slucaj, primjerice, s
nekim ,,naftnim carstvima“ u kojima je BDP iznimno visok a drustvo jo$ uvijek vrlo
tradicionalno, nema specifi¢nih istrazivanja koja pokazuju u kojoj mjeri znatne
ekonomske fluktuacije do razine ekonomske krize unutar istoga drustva utje¢u na

stabilnost ovdje istrazivanih stavova.

1.14 Drustveni marketing — sistematski pristup ciljanom ostvarenju
dobrovoljnih blagotvornih promjena u ponasanju javnosti

Tradicionalno, u Hrvatskoj se ,,marketing“ kao pojam uglavnom upotrebljava i
tumaci u smislu ,,komercijalni* ili ,,ekonomski*, do mjere da se ovi atributi
podrazumijevaju i kad se ne navode pa je stoga razumljivo da ovaj pojam nema
pozitivnu konotaciju u vrijednosnom sustavu izvan ekonomskih krugova, pogotovu u
vecine hrvatskih javnozdravstvenih profesionalaca (50, 359). Ipak, posljednjih 40-ak

godina (48) u razvijenom svijetu postoji trend uporabe klasi¢nih marketinskih metoda
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kao uc¢inkovitog nacina za postizanje pozeljnih promjena u vladanju i odnosima
pojedinaca, drustvenih skupina ili cijelih zajednica (49, 360, 361), a upravo je (javno)
zdravstvo jedno od propulzivnijih podrucja u kojima se ovaj trend pokazuje (49, 362,
363). Ovako shvacen, drustveni ili socijalni marketing obuhvaca i sadrzajno
nadmasuje uvrijezene hrvatske pojmove kao $to su: kampanja prosvjec¢ivanja, opca
zdravstvena promidzba, javnozdravstveno prosvjecivanje, javna kampanja, opca
javnozdravstvena kampanja i javno prosvjeéivanje uopce.

Ocigledna promisljanja o primjeni klasi¢nih marketinskih metoda izvan sfere
motivirane prodajom privatnoga dobra s ciljem stjecanja ekonomske dobiti u sferu
javnog i za ostvarenje drustveno pozeljnih promjena pocela su definitivno onoga
trenutka kad je postavljeno pitanje:“Zasto ne mozes prodavati bratstvo kao Sto
prodajes sapun?* (364), a nastavilo se nezaustavljivo konstatacijom: "Mozes prodati
profesionalnog kandidata kao $to prodajes sapun* (365). Kotler & Zaltman (48) u
pocetku definiraju socijalni marketing kao "dizajn, implementaciju i kontrolu
programa sracunatih da utjecu na prihvatljivost socijalnih ideja, a koji ukljucuju
planiranje proizvoda, odredivanje cijene, komunikaciju, distribuciju, i marketinsko
istrazivanje*. Naravno, zaCetnici socijalnog marketinga su shvatili da primjena
metoda komercijalnog marketinga u promociji socijalnih promjena podrazumijeva i
oplemenjivanje elementarnog marketinskog principa ,,4P* (product = proizvod, price
= cijena, promotion = promocija, place = mjesto) (366) suptilnim konceptima
bihevioralne znanosti jer su cilj upravo promjene u ponasanju pojedinaca, grupe ili
zajednica. llustrativan je Kotlerov komentar iz 1996. (predgovor pretisku izvornoga
¢lanka, 48) u povodu 25. godisnjice publiciranja njihova (48) glavnoga ¢lanka, da je
socijalni marketing ,,dodao vaznost temeljitog istrazivanja stavova i ponasanja
ciljnog trZista, kao i razvoja snaznih komunikacija sukladnih sklonostima i
mentalitetu ciljnog trzista**. On nadalje isti¢e vaznost ¢injenice da su se ve¢ u 1980-
im Svjetska banka (Washington, DC) i Centar za nadzor i prevenciju bolesti (Centers
for Disease Control, CDC, Atlanta, GA) poceli koristiti ovim pojmom, da su u 1990-
im poceli nicati akademski programi socijalnog marketinga. Kotler nadalje iskazuje
osobno zadovoljstvo da je ve¢ u to vrijeme (1996), zajedno s drugim metodama,
socijalni marketing bitno doprinio smanjenu pusenja u SAD (367 - 9) kao i
osvjestenju americ¢ke javnosti glede vaznosti pravilne prehrane (367, 369, 370).

Lefebvre & Flora (49) su definirali osam komponenti socijalnog marketinga

koje su smatrali osobito bitnim za ostvarenje javnozdravstvenih ciljeva: ,,1.
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Usmjerenje na korisnika u ostvarenju organizacijskih ciljeva, 2. Vaznost dobrovoljne
razmjene dobara i usluga izmedu davatelja i korisnika, 3. Istrazivanje i analiza
auditorija i strategije njegove segmentacije, 4. Uporaba formativnih istrazivanja u
dizajniranju proizvoda ili poruke i njihovo prethodno testiranje, 5. Analiza
distribucijskih (komunikacijskih) kanala, 6. Uporaba ,,marketinske mjeSavine* — to
jest, uporaba i mijeSanje proizvoda, cijene, mjesta, i promotivnih obiljezja u
planiranju i implementaciji intervencije, 7. Sustav za pracenje procesa s integrativnim
I kontrolnim funkcijama, i 8. Proces upravijanja koji ukljucuje analizu problema,
planiranje, implementaciju i povratne funkcije*“. Andreasen (360) je upozoravao da je
socijalni marketing jednostavno ,,aplikacija tehnologija komercijalnog marketinga u
analizi, planiranju, provedbi i evaluaciji programa dizajniranih radi utjecanja na
voljno ponaSanje ciljnog auditorija za njihovu osobnu i drustvenu dobrobit*.

Kao jedno dinami¢no podrucje razvoja, postupno su se potvrdili razliciti
modeli planiranja u socijalnom marketingu, tako da ih je do kraja prosloga stolje¢a
bilo barem 6 (49, 360, 361, 368, 371, 372), a potom se joS viSe kristalizira definicija
socijalnog marketinga kao ,,sustavnog procesa planiranja fokusiranog na korisnike*
(361) u svim fazama procesa. Danas je prakticki nemoguce pobrojati sva
(javno)zdravstvena podrucja u kojima se socijalni marketing ve¢ pokazao
ucinkovitim, S velikim potencijalom za joS bolje rezultate: promocija higijenskog
pranja ruku (373), boljih prehrambenih navika (374, 375), rekreativnog Setanja (376),
smanjenja pretilosti (377), mijenjanja seksualnih navika (378 - 81), poboljsanja
zdravlja u cijelosti (382 - 4), itd. Ustrajno se istice vaznost uc¢inkovite komunikacije
(385 - 6) kao integralnog dijela socijalnog marketinga, a o¢ito je prepoznavanje
potencijalne uloge stvaranja brenda (branding) i u javhom zdravstvu (387). Ukratko,
bitan je ciljani marketing (388) koji se temelji na specificnom identificiranju korisnika
koji imaju zajednicke potrebe ili karakteristike i pozicioniranju proizvoda ili usluga
tako da upravo njima budu privla¢ne i dostupne.

Cetrdeset godina poslije, dok socijalni marketing sve intenzivnije zaZivljuje u
najrazvijenijim zemljama, svakako je ohrabruju¢e da su ovi moderni pristupi javnom
zdravstvu ve¢ prije gotovo deset godina nasli svoj put u hrvatske struéne krugove (50,
359). Njegova izravnija primjena u implementaciji prioritetnih javnozdravstvenih
programa, ukljucujuéi i one koji se odnose na epilepsiju, bila bi potvrda modernizacije

drustva u cjelini i posebice njegova zdravstvenog sustava.
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2.0 CILJ RADA I HIPOTEZE

2.1CILJ

Cilj ovog istrazivanja je sustavno i detaljno istraziti razinu informiranosti,
percepciju i stavove stanovnika RH prema epilepsiji i oboljelima od te bolesti, te
sustavno evaluirati ¢imbenike koji dominantno odreduju percepciju i oblikovanje tih
stavova, s posebnim osvrtom na ¢imbenike koji determiniraju socijalnu distancu 1
razinu njezina uopc¢avanja. Nadalje, cilj je istraziti kako su se stavovi o epilepsiji i
oboljelima od te bolesti mijenjali tijekom vremena usporedbom s rezultatima
istovjetnog istrazivanja iz 2004. godine.

Pocetno istrazivanje provedeno je u kolovozu 2004. godine i dio rezultata koji
se odnosi na ulogu socio-demografskih (dob, spol, edukativna razina, tip naselja,
regija) 1 iskustvenih (poznavanje osobe s epilepsijom, iskustvo nazo¢nosti napadu)
¢imbenika u oblikovanju percepcije i stavova prema ovoj bolesti i oboljelima su
publicirani (28). Ti rezultati su podloga za testiranje hipoteze 1, koja ¢e biti ponovno
testirana na analognim rezultatima iz ponovljenog istrazivanja (2009), koji nisu dosad
objavljivani ni u stru¢nim ni u drugim publikacijama. Obradeni neobjavljeni rezultati
iz inicijalnog istrazivanja (2004) koji se odnose na socijalnu distancu osnova su
njezine analize kao i analize razine njezina uopc¢avanja (hipoteza 2). Kompletna
analiza novih rezultata iz 2009. i njihova usporedba sa svim rezultatima iz 2004.
omogucit ¢e analizu trenda svih istrazivanih varijabli nakon petogodi$njeg

vremenskog razdoblja (hipoteza 3).
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2.2 HIPOTEZE

1. Hipoteza:

Iskustveni elementi su znacajniji prediktori stavova o epilepsiji i socijalne

distance prema oboljelima nego socio-demografski.

2. Hipoteza:

Stav i distanca prema oboljelima od epilepsije izraz je opceg odnosa prema

bolestima i/ili oboljelima a ne specificnog odnosa prema toj skupini.

3. Hipoteza:

Istrazivane varijable nece biti znacajno promijenjene nakon petogodisnje

vremenske distance.
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3.0 ISPITANICI | METODE

3.1 I1SPITANICI

U radu ¢€e bit iskorisSteni podaci prikupljeni u dvama istrazivanjima, 2004. i
2009. godine, na uzorku od po tisu¢u stanovnika Republike Hrvatske starijih od 15

godina.

Kako se u dvomjese¢nim Omnibus (u Omnibus istraZivanjima se unutar istog
upitnika i jednog intervjua prikupljaju podaci za veci broj razlicitih narucitelja o vecem broju
razlicitih tema) anketama koristi ovaj dobni kriterij, radi logisticke jednostavnosti 1
konzistencije, implementirana je se ista dobna granica, a analiza rezultata izvrSena je
po standardnim dobnim grupama (15 - 25 godina, 26 - 35 godina, 36 - 45 godina, 46 -
55 godina, 56 - 65 godina, i > 65 godina), §to omogucuje suptilniju analizu utjecaja

dobi na oblikovanje ispitivanih stavova.

Slucajni odabir ostvaruje se putem dvoetapno stratificiranog, slu¢ajnog

uzorka.

Prva razina stratifikacije je na razini 6 tradicionalnih zemljopisnih regija
(Zagreb i okolica; Sjeverna Hrvatska; Slavonija; Lika i Banovina; Istra, Rijeka, i
Gorski Kotar i Dalmacija), a druga po tipu naselja (gradsko ili ruralno).

Slucajna selekcija osigurava se slu¢ajnim izborom kucanstva random walk
metodom 1 slucajnim izborom ispitanika u ku¢anstvu uporabom Troldahl-Carter

metode (389).
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3.2 METODE

3.2.1 Prikupljanje podataka:

Prikupljanje podataka provedeno je strukturiranim osobnim intervjuima u
sklopu mjese¢nog Omnibus istrazivanja javnog mnijenja koje provodi agencija Ipsos

PULS (Split).

U istrazivanjima je upotrijebljen anketni upitnik od 12 pitanja relevantnih za
ispitivanu temu (Prilog 1, str. 136) nazvan Croatian Epilepsy Questionaire — 12
(CEQ12) : ,,ISTRAZIVANJE POZNAVANJA BOLESTI | STAVOVA O
OBOLJELIM OD EPILEPSIJE U REPUBLICI HRVATSKOJ (RH)*. Sest
klasi¢nih pitanja (pitanja 1, 3, 5, 6, 8 i 10 u priloZenom upitniku) definirali su pioniri
ove oblasti Caveness i Gallup (189, 194) i ona su uklju¢ena u mnogobrojne ankete
koje su uslijedile (kratak pregled u 28, 312), a evaluiraju op¢u informiranost o
epilepsiji kao i percepciju bolesnika i stav prema njima. Upitnik je proSiren
dodavanjem jos 6 relevantnih pitanja (pitanja 2, 4, 7,9, 11 i 12 u priloZzenom
upitniku), u skladu s detaljnim pregledom relevantne literature, u kontekstu intencije
da se optimizira informativnost upitnika glede predlozenih hipoteza s njegovom

kompleksnoscu i provodljivoséu unutar Omnibusa.

Originalnost koju su ovih 6 dodatnih pitanja unijela u ova istrazivanja
prepoznali su i recenzenti inicijalnih publikacija (28, 312), dok cjelokupan materijal u
svezi s potpuno zanemarenim aspektom ovih istraZzivanja — socijalnom distancom —
nije ni predan za objavljivanje. Pitanje broj 2. procjenjuje percepciju ispitanika o
relativnoj tezini epilepsije u odnosu na ostale ponudene bolesti (1. AIDS/SIDA, 2. ¢ir
na Zelucu, 3. depresija, 4. epilepsija/padavica, 5. mozdani udar, 6. rak pluca, 7. sr¢ani
udar, i 8. shizofrenija), a pitanje broj 7 percipiranu potrebu ispitanika da drze
socijalnu distancu prema bolesnicima s epilepsijom. Kako bi se provjerila struktura
medusobnih korelacija i utvrdilo moze li se distanca prema oboljelima shvatiti kao
jednodimenzionalna pojava ili kao visedimenzionalna pojava u kojoj svaka bolest ili
skupina sli¢nih bolesti ¢ine zasebnu skupinu, bit ¢e provedena analiza glavnih
sastavnica (hipoteza 2). Ovi aspekti javne percepcije epilepsije potpuno su neistrazeni

Sirom svijeta. Pitanje broj 4 procjenjuje specifi¢nije poznavanje simptoma epilepsije,
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pitanje broj 9 procjenjuje stav ispitanika o moguénostima i izgledima djeteta s
epilepsijom da uspije u Zivotu kao i zdravo dijete, pitanje broj 11 propituje percepciju
ispitanika o dubokim osobnim i socijalnim implikacijama epilepsije, a pitanje broj 12
spremnost ispitanika da pomognu osobi koja prozivljava akutni napadaj. Osobito je
znacajno zadnje pitanje jer se usredotoCuje na jako vazan 1 potpuno neistrazen aspekt

izravnog prakticnog odnosa javnosti prema bolesnicima s epilepsijom.

Socio-demografski elementi (dob, spol, edukativna razina, tip naselja, regija)

prikupljani su unutar Omnibusa.

U procesu dobivanja pristanka ispitanika za sudjelovanje u istrazivanju
upotrijebljen je Naputak ispitanicima (Prilog 2, str. 139).

3.2.2 Statisticka obrada podataka

U statistickim analizama koristeni su sljedec¢i postupci: analiza frekvencija i
deskriptivna statistika za sve ispitivane varijable; za testiranje razlika izmedu dvije
aritmeticke sredine koristen je t-test odnosno ANOVA za usporedbu vise od dviju
skupina. Za testiranje znacajnosti povezanosti kategorijalnih varijabli koriSten je hi-
kvadrat test. Za izracun korelacija medu pojedinim varijablama koristen je Personov r
koeficijent korelacije. Kako bi se provjerila struktura medusobnih korelacija medu
varijablama koje mjere socijalnu distancu prema oboljelima od pojedinih bolesti i
utvrdilo moze li se distanca prema oboljelima shvatiti kao jednodimenzionalna pojava
ili kao viSedimenzionalna pojava u kojoj svaka bolest ili skupina sli¢nih bolesti ¢ine
zasebnu skupinu, provedena je analiza glavnih komponenti (hipoteza 2). Za
utvrdivanje specificnog doprinosa distanci prema oboljelima od epilepsije (kriterij)
iskustvenih ¢imbenika i socio-demografskih obiljezja (prediktori) koristena je linerna

regresijska analiza.

Obrada podataka ucinjena je uporabom programskog paketa SPSS 13.0 (IBM,
Armonk, NY, USA).
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4. REZULTATI
4.1 Upoznatost ispitanika s epilepsijom (2009.)

Velika vecina ispitanika (Q1: 92,3%) ¢ula je ili ¢itala o epilepsiji, a Zene
(94,0%: p < 0.05), ispitanici srednje dobi (36 - 65; p < 0,01), oni sa srednjom Skolom
(96,4%) ili fakultetom (98,5%: p < 0,01), oni iz Zagreba i okolice (97,3%) i sjeverne
Hrvatske (95,4%)( p < 0,01) te gradskih naselja (93,9%: p < 0,05) statisticki su u

znacajno ve¢em postotku potvrdno odgovorili na ovo pitanje (Tablica 2, str 56).

Gotovo polovica (47,1%) ispitanika izjavila je da poznaje nekoga s
epilepsijom (Q3), a potvrdan odgovor je korelirao s dobi ispitanika (p < 0,01),
regijom (p < 0,01) i tipom naselja (p < 0,05). Ispitanici u dobi izmedu 46 i 55 godina
najéeScée su (58,7%), a oni stariji od 65 godina najrjede (36,4%) davali potvrdan
odgovor na ovo pitanje. Medu regijama RH najvisi je postotak onih koji poznaju
osobe s epilepsijom u Sjevernoj Hrvatskoj (57,3%), a najnizi u Istri, Rijeci i Gorskom
Kotaru (35,8%). Stanovnici gradova potvrdno su odgovorili znac¢ajno ¢eSc¢e (50,0% :

42,9%) od onih sa sela (Tablica 2, str 56).

Gotovo dvije petine ispitanika osobno je nazocilo epileptickom napadaju (Q5:
38,6%). Medu njima su prevladavali muskarci (41,2% : 36,3%), osobe u dobi od 36
do 45 godina (46,3%) u odnosu na one najmlade (15 — 25 godina: 24,5%)(p < 0,01),
ispitanici sa zavrSsenom srednjom Skolom (39,8%) ili fakultetom (41,4%), i oni koji su
zivjeli u Zagrebu i okolici (49,2%), dok je medu stanovnicima Istre, Rijeke i Gorskog
Kotara bilo najmanje onih koji su osobno nazocili epileptickom napadaju (27,6%)(p <

0,01) (Tablica 2, str 56).

Tek je 3,1%% (Q10) anketiranih izrazilo uvjerenje da je epilepsija oblik
ludila, a to je uvjerenje zabiljezeno nesto vise u muskaraca (3,2% : 2,9%), onih
izmedu 46 — 55 godina (4,2%), ispitanika s fakultetom (3,5%) i srednjom Skolom
(3,3%), uz znacajnu korelaciju s regijom [Lika i Banovina (13,1%), Zagreb i okolica
(1,0%), p <0,01], i s tipom naselja uz veéi stupan;j statistickog rizika [selo (4,2%):
grad (2,3%), p < 0,10] (Tablica 2, str 56).

Legenda uz tablicu 2 (str. 56): Q1. Jeste li ikada ¢uli ili €itali o bolesti koja se naziva epilepsija ili
padavica? 1. Da, 2. Ne, 3. Ne znam.Q3. Jeste li ikada poznavali ili sada poznajete nekoga tko ima
epilepsiju ili padavicu? 1. Da, poznajem nekoga, 2. Ispitanik ili ¢lan uze obitelji ima epilepsiju, 3. Ne,
ne poznajem i nikada nisam poznavao, 4. Ne znam. Q5. Jedno od glavnih obiljeZja epilepsije su
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1,p<0,10).
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ludila, 2 - Ne, padavica nije vrsta ludila. N* - veli¢ina poduzorka; na pitanja Q2 i dalje su odgovarali
Dob (A2 = 18,468, df

samo oni koji su ¢uli za epilepsiju (odgovor ,,Da“ na Q1).

epilepti¢ki napadaji. Jeste li ikada prisustvovali epileptiCkom napadaju? 1. Da, 2. Ne. Q10.
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4.2 Ispitanikovo razumijevanje epilepsije (2009.)

Cetiri petine ispitanika (80,6%; Q4) navelo je barem jedan simptom epilepsije,
i to: “pjena na usta” 45,8%, “padanje na pod/rusenje” 22,4%, ,,drhtanje/ treskanje”
21,5%, ,,gréenje/ukocenost™ 20,1%, ,,padanje u nesvijest* 19,7%, ,,napadaj* 9,6%,
,0Stalo“8,1%, ,,padavica® 1,9%, ,.kolutanje ocima‘“ 1,8%, ,,vrtoglavica/gubitak
ravnoteze* 1,4%, ,,guSenje* 1,4%, ,,jezik — nateCe/moze se pregristi“ 1,3%, ,,padanje u
komu“1,0% i ,,gr¢ lica/gr¢ vilice* 0,7%. Jedna petina ispitanika (19,4%) na pitanje
nije odgovorila ili se izjasnila da ne zna odgovor (Tablica 3).
Tablica 3: Simptomi epilepsije prema miSljenju ispitanika koji su znali za epilepsiju (N=

923) (Q4. Mozete li opisati Sto su glavni simptomi po kojima se prepoznaje epilepsija ili
padavica? MOGUCE VISE ODGOVORA).

Navedeni simptomi (N = 923) %
Pjena/pjena na usta 45,8%
Padanje na pod/rusenje 22,4%
Drhtanje/treskanje 21,5%
Gréenje/ukocenost 20,1%
Padanje u nesvjest 19,7%
Napad 9,6%
Ostalo 8,1%
Padavica 1,9%
Oci - kolutanje, okretanje,.. 1,8%
Vrtoglavica/gubitak ravnoteze 1,4%
Gusenje 1,4%
Jezik- nate¢e/moze se pregrist 1,3%
Padanje u komu 1,0%
Gr¢ lica/gré vilice 0,7%
Ne zna/bez odgovora 19,4%

Manje od polovice ispitanika (Q6: 45,9%) moglo je navesti barem jedan uzrok
epilepsije: “bolest mozga* 13,7%, ,,genetika/nasljede* 13,4%, ,,stres* 7,8%, ,,0stalo*
5,2%, ,,zivci, poremecaj ziv€anog sustava, neuroloski poremecaj* 3,1%, urodena
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bolest™ 2,8%, ,,psihi¢ki poremecaj* 2,1%, ,,alkohol* 1,9%, ,,doZivljeni Sok* 1,6%,
,udarac u glavu‘ 1,2%, ,,dozivljeni strah* 0,7%, ,,nepoznat uzrok* 0,7%. Vecina
anketiranih (54,1%) nisu znali ili nisu naveli nijedan uzrok epilepsije (Tablica 4)
Tablica 4. Uzroci epilepsije prema misljenju ispitanika koji su ¢uli za epilepsiju (N=

923)(Q6. Sto je, po Vasem misljenju, glavni uzrok epilepsije ili padavice? MOGUCE VISE
ODGOVORA).

Navadeni uzroci epilepsije %
Bolest mozga 13,7%
Genitika/nasljede 13,4%
Stres 7,8%
Ostalo 5,2%
Zivci, poremeéaj zivéanog sustava, neuroloski poremecaj 3,1%
Urodena bolest 2,8%
Psihicki poremecaj 2,1%
Alkohol 1,9%
DoZivljeni Sok 1,6%
Udarac u glavu 1,2%
Dozivljeni strah 0,7%
Nije poznat uzrok 0,7%
Ne zna/bez odgovora 54,1%

NajviSe ispitanika (Q11) smatralo je da su sami napadaji (29,6%), ozljede
prilikom napadaja (22,6%), i strah od napadaja (18,9%) najgori aspekti bolesti za
oboljelog, a njih 9,8% smatralo je da je to odbacenost od drugih osoba, potom
ogranic¢ena aktivnost 4,3%, ograni¢ena moguénost zaposlenja 3,1%, ograni¢en

profesionalni izbor 2,3%, dok njih 9,4% nije znalo odgovor ili nije odgovorilo na

Legenda uz tablicu 5 (str. 59):

Q11: Sto je, po Vama, najgore za oboljelog od epilepsije: 1. Sami napadaji (,Napadaji), 2.
Strah od napadaja, 3. Ozljede prilikom napadaja (,0Ozljede®), 4. OgraniCena aktivnost
(,Aktivnost®), 5. Ogranicen profesionalni izbor (,Profesija“), 6. Ograni¢ena moguénost
zaposlenja (,Zaposlenje®), 7. Odbacenost od drugih osoba (,Odbacenost‘), 8. Ne znam.

Podebljano su oznacene kategorije unutar kojih su postojale statisticki zna€ajne razlike:
Dob (A2 =59,368, df = 35, p < 0,01), Stupanj obrazovanja (A2 = 40,656, df = 14, p < 0,01),
Regija (A2 = 95,856, df = 35, p < 0,01), Naselje (\? = 19,683, df =7, p < 0,01).
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pitanje (Tablica 5, str. 59). 1 Zene (31,4%) i muskarci (27,6%) smatrali su da su sami
napadaji najgori aspekt bolesti za oboljelog, i u cjelini nije bilo bitne razlike u izboru
izmedu spolova. Ispitanici stariji od 35 godina smatrali su da su najgori sami napadaji,
dok su najmladi ispitanici ¢esce (15 — 25; 27,0%) smatrali da su to ozljede prilikom
napadaja, a oni nesto stariji (26 — 35) ¢es¢e smatraju da je to strah od napadaja
(28,2%) (p <0,01). Ispitanici s osnovnom (33,9%) 1 srednjom (29,8%) Skolom cesce
su odabrali same napadaje, a oni s fakultetom (22,3%) ozljede prilikom napadaja (p <
0,01). Anketirani stanovnici svih regija najcesce su odabrali napadaje (25,5% -
38,1%), osim onih iz Like 1 Banovine, koji su se u najve¢em broju izjasnili za ozljede
prilikom napadaja (33,3%; p < 0,01). Stanovnici sela zna¢ajno su ¢eS¢e odabrali
napadaje (33,5% : 27,1%; p <0,01),1 znacajno rjede odbacenost od drugih osoba
(6,8% : 11,8%; p < 0,01) u odnosu na ispitanike iz urbanih naselja. Strah od napadaja
bio je najceS¢i (28,2%) izbor mladih (26 — 35) i stanovnika Dalmacije (26,8%), a
najstariji (> 66) su se izjasnili za odbacenost od drugih (12,9%), kao i osobe s
fakultetom (14,9%), stanovnici Sjeverne Hrvatske (14,5%), te urbani ispitanici
(11,8% ; 6,8%) (Tablica 5, str. 59).

Ispitanici koji su poznavali nekoga s epilepsijom znacajno su ¢esce izabrali
strah od napadaja (21.1% vs. 17,%), odbacenost od drugih osoba (11,7% : 8,0%),
ograni¢ene mogucnosti zaposlenja (4,6% : 1,8%), 1 ogranicen profesionalni izbor
(2,8% ; 1,8%), te znacajno rjede same napadaje (24,8% : 34,0%)(A? = 27,927, df = 7,
p <0,01). Ispitanici koji su smatrali da dijete oboljelo od epilepsije ili padavice moze
uspjeti u zivotu jednako kao i1 zdrava djeca, znacajno su ¢esce izbrali strah od
napadaja (20.3% : 14.9%), ozljede (25.2% ; 14.4%), te znacajno rjede ogranicene
mogucnosti zaposljavanja (2.3% : 6.4%), 1 ne znam/bez odgovora (5.4% :17.6%)( 22 =
45,790; df =7; p <0,01). Nije bilo znacajne razlike u stavu anketiranih koji su
nazocili napadaju 1 onih koji nisu, te onih Koji jesu i onih koji nisu smatrali da je

epilepsija oblik ludila.

Pri odgovaranju na pitanje broj 2 (Q2, Tablica 6, str 61), kada su trebali
poredati 8 ponudenih bolesti po tezini od najteZe do najlakse, ispitanici su bolestima
pripisali sljedece prosjecne rangove: 1. rak pluc¢a 2,2; 2. AIDS 2,6; 3. mozdani udar
3,5; 4. sr¢ani udar 3,9; 5. shizofrenija 4,6; 6. epilepsija 5,3; 7. depresija 6,3; 1 8. ¢ir na
zelucu 7.4. Nije bilo bitne razlike u stupnjevanju bolesti izmedu spolova. Utvrdena je

znaCajna korelacija ranga bolesti s dobi za rak plu¢a (p < 0,05) i AIDS (p < 0,01),
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Tablica 6. Ljestvica prosjecnih
percipiranih rangova teZine
pojedine bolesti od najteze (niZi
broj) do najlakse (Q2).

Bolest

Prosjec¢an rang

1. Rak plué¢a 2,2
2. AIDS 2,6
3. Mozdani udar 35
4. Sréani udar 39
5. Sizofrenija 4,6
6. Epilepsija 53
7. Depresija 6,3
8. Cir na zelucu 7.4
Legenda:

Q2. Na ovoj kartici se nalazi
nekoliko bolesti koje su
poredane po abecedi. Molim Vas
da ih poredate po tezini od
najteze do najlakse. 1. Cirna
Zelucu; 2. Depresija; 3. Epilepsija/
padavica; 4. Mozdani udar; 5. Rak
plu¢a; 6. SIDA/AIDS; 7. Sr¢ani
udar; 8. Sizofrenija.

dok je nije bilo za epilepsiju i ostale bolesti
(podaci nisu prikazani). Nije bilo znacajne

razlike u stupnjevanju niti jedne bolesti prema

obrazovnoj razini ispitanika (podaci nisu
prikazani), ali je postojala zna¢ajna korelacija
ranga bolesti prema regionalnoj pripadnosti
ispitanika za epilepsiju i sve druge bolesti:
epilepsija (F = 4,397; df =5, p < 0,01), depresija
(F =5,228; df =5, p < 0,01), ¢ir na Zelucu (F =
6,672; df =5, p <0,01), mozdani udar (F =
6,626; df =5, p < 0,01), rak plu¢a (F =9,991; df
=5,p<0,01), AIDS (F=3,534; df =5, p <
0,01), sr¢ani udar (F = 6,724; df =5, p <0,01) i
shizofrenija (F = 6,209; df = 5, p < 0,01). Dok

nije bilo statisticki znacajne razlike u
stupnjevanju epilepsije i AIDS-a izmedu ruralnih
1 urbanih ispitanika, statisticki znacajna razlika uz
veci stupanj rizika postojala je u rangiranju Cira
na Zelucu (t =-1,689, df = 859, p < 0,10), raka
pluca (t =-1,653, df =942, p <0,10) i sr¢anog

Legenda uz tablicu 7 (str. 62):

Q2. Na ovoj kartici se nalazi nekoliko bolesti koje su poredane po abecedi. Molim Vas da
ih poredate po teZini od najteze do najlakse. 1. Cir na zelucu; 2. Depresija; 3. Epilepsija/
padavica; 4. Mozdani udar; 5. Rak plu¢a; 6. SIDA/AIDS; 7. Sréani udar; 8. Sizofrenija.

Najvedéi postotci za svaki odnos su podebljani, a najvisi postoci za svaku bolest podvuceni.

Statisticka analiza:

Dob: rak pluéa (p < 0,05), AIDS (p < 0,01).

Regija:

epilepsija (F = 4,397; df =5, p < 0,01), depresija (F = 5,228; df =5, p <

0,01), €ir na zelucu (F = 6,672; df =5, p < 0,01), mozdani udar (F = 6,626; df
=5,p<0,01), rak pluéa (F =9,991; df =5, p <0,01), AIDS (F = 3,534; df =
5, p <0,01), sr€ani udar (F = 6,724; df =5, p < 0,01) i Sizofrenija (F = 6,209;

df =5, p<0,01).
Naselje:

¢ir na Zelucu (t = -1,689, df = 859, p < 0,10), rak pluéa (t = -1,653, df = 942, p

<0,10), sr€ani udar (t =-1,843, df = 849, p < 0,10), depresija (t = 3,159, df =
942, p <0,01), mozdani udar (t = - 3,012, df = 875, p < 0,01), Sizofrenija (t =
3,359, df = 820, p < 0,01).
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AIDS (34,6%) 1 rak pluca (33,8%) daleko su najcesce bili odredeni kao najteZa bolest,
dok je ¢ir na Zelucu (65,7%) najéescée stupnjevan kao najlaksa bolest, depresija (45,4
%) kao 7., epilepsija (36,3%) kao 6., rak pluca (34,1%) kao 2. (Tablica 8, str. 63).

Nije bilo znacajne razlike u rangiranju epilepsije izmedu onih koji su
poznavali osobu s epilepsijom i onih koji nisu, onih koji su nazo¢ili epileptickom
napadaju i onih koji nisu, onih koji su smatrali da dijete oboljelo od epilepsije ili
padavice moze uspjeti u zivotu jednako kao i zdrava djeca i onih s opre¢nim stavom,

te u odnosu na stav o epilepsiji kao vrsti ludila (podaci nisu prikazani).

4.3 Stavovi ispitanika o epilepsiji (2009. godine)

Gotovo 8% anketiranih prigovaralo bi svojemu djetetu ako bi se ono igralo i
druzilo s djetetom koje katkad ima epilepticke napadaje (Q8: 7,8%), medu kojima su
cesce bili muskarci (9,5% : 6,3%; p <0,10), najmladi ispitanici (12,0%), oni manje

obrazovani, te stanovnici Like i Banovine (11,9%) (Tablica 9, str.65).

Ispitanici koji su smatrali da je epilepsija ili padavica vrsta ludila imali su
zna¢ajno negativniji stav prema socijalizaciji vlastitog djeteta s oboljelim djetetom (12
=11,784;df =1, p<0,01), kao i oni koji su drzali da oboljelo dijete ne moze uspjeti
jednako kao i zdrava djeca (A\* = 10,567, df = 1, p < 0,01). Istodobno nije bilo
znacajne razlike izmedu onih koji su poznavali osobu s epilepsijom i onih koji nisu, to
izmedu nih koji jesu i onih koji nisu nazo¢ili napadaju (podaci nisu prikazani).

ViSe od % ispitanika izrazilo je stav da dijete oboljelo od epilepsije moze
uspjeti kao i druga djeca (Q9: 77,8%), a medu njima je bilo neznacajno viSe zena
(79,7% : 75,5%), te znacajno vise onih u dobi od 26 do 35 godina (86,6%), za razliku
od najstarijih (62,9%; p < 0,01), potom osoba s fakultetom (86,0%) u odnosu na one s
osnovnom Skolom (70,1%; p < 0,01), te stanovnika Like i Banovine (90,0%), za
razliku od onih iz Sjeverne Hrvatske (63,8%; p < 0,01), te stanovnika gradova (81,8%
: 71,9%; p <0,01)(Tablica 9, str.65).

Ispitanici koji su poznavali osobu s epilepsijom u zna¢ajno su veéoj mjeri (A*
= 7,808, df = 1; p < 0,01) izrazili ovaj stav, kao i oni koji su nazo¢ili epileptickom
napadaju (A* = 3,855, df = 1, p = 0,050), dok nije bilo korelacije sa stavom o epilepsiji
kao obliku ludila (podaci nisu prikazani).
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Tablica 9. Analiza odgovora ispitanika koji su potvrdno ("Da") odgovorili na pitanja
819 prema spolu, dobi, stupnju obrazovanja, regiji i tipu naselja.

Pitanje Q8 Q9
Frekvencija i postotak (%) N* "Da" "Da"
Cijeli uzorak 923 7,8% 77,8%
Musko 430 9,5% 75,5%
Spol -
Zensko 493 6,3% 79,7%
15-25 147 12,0% 79,4%
26-35 152 8,5% 86,6%
36-45 167 7,5% 82,0%
Daob (godine)

46 - 55 135 6,5% 77,1%
56 - 65 158 6,5% 79,3%
> 66 164 6,2% 62,9%
) Osnovna Skola 334 7,5% 70,1%

Stupanj
obrazovanja Srednja Skola 471 8,8% 81,1%
Fakultet 118 4,7% 86,0%
Zagreb i okolica 241 8,0% 85,7%
Sjeverna Hrvatska 171 9,7% 63,8%
Slavomjia 148 5,1% 80,5%

Regija
Lika i Banovina 78 11,9% 90,0%
Istra, Rijeka i Gorski Kotar 107 7,0% 71,7%
Dalmacija 179 6,8% 76,5%
Selo 372 7,9% 71,9%

Naselje
Grad 551 7,7% 81,8%

Legenda uz tablicu 9:

Q8. Biste li prigovarali svom djetetu ako se igra i druzi s djetetom koje katkad
ima epilepticke napadaje? 1 - Da, 2 — Ne.

Q9. Po Vasem misljenju, moze li dijete oboljelo od epilepsije ili padavice
uspjeti u zivotu jednako kao i zdrava djeca ili to smatrate nemoguéim? 1 -
MoZze uspjeti kao i zdrava djeca, 2 - Ne moze uspjeti jednako kao i zdrava djeca.
N* - veliina poduzorka; na pitanja Q2 i dalje su odgovarali samo oni koji su Culi za
epilepsiju (odgovor ,Da“ na Q1).

Sivo su oznacena polja sa statisticCkom znac¢ajnoS¢éu sa p < 0.10.

Statisticka analiza:

Q8 Spol (\2 = 3,367, df =1, p<0,10).

Q9 Dob (A2 = 30,747, df =5, p < 0,01), Stupan] obrazovanja (A2 = 19,657, df =
2,p<0,01), Regija (A2 = 38,019, df =5, p <0,01), Tip naselja (A2 = 12,646,
df = 1. p<0.01).
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Ispitanici koji su poznavali osobe s epilepsijom u znacajno su manjoj mjeri vjerovali
da je epilepsija oblik ludila (\?= 4,877, df = 1, p < 0,05), kao oni koji ne bi zamjerili
vlastitom djetetu da se igra s oboljelim djetetom (A> = 11,784, df = 1, p < 0,01)

(podaci nisu prikazani).

Manje od polovice ispitanika (45,9%) priSlo bi i pomoglo osobi koja prolazi
kroz napadaj, 36,2% bi prisli 1 pozvali hitnu, njih 8,9% bi vikali da dozovu pomo¢,
4,5% bi pozvalo hitnu pomoc¢ i nastavilo svojim putem, dok je 4,5% izabralo jedan od
preostalih odgovora (Q12; Tablica 10, str.67). Muskarci bi znac¢ajno ¢eSce prisli i
pomogli (49,5% : 42,8%) ili nastavili svojim putem (6,2% ; 3,1%), dok bi Zene u bino
vecoj mjeri (39,0% : 32,9%) prisle osobi tijekom napadaja, ali ne bi same nista
pokuSavale, nego bi zvale hitnu pomo¢ ili vikale da dozovu nekoga tko bi mogao
pomo¢i (10,5% : 7,1%)(%2 =12,894, df =4, p <0,05). Najstariji ispitanici su najrjede
izbrali prvu opciju (pri¢i i pomo¢i, 37,5%), za razliku od onih u dobi izmedu 36 1 45
godina, kojima je ovo bio najc¢eS¢i izbor (53,8%). Najmladi ispitanici bi najceSce
(46,4%) prisli 1 pozvali hitnu pomo¢ bez izravna uplitanja, dok je prvi izbor svih
ostalih dobnih skupina bila opcija ,,pri¢i 1 pomoci*“. Postotak onih koji bi vikali kako
bi dozvali jos nekoga tko bi mogao pomoci, najnizi je u najmladih (4,0%) a najvisi
kod najstarijih (15,0%). U cjelini, odgovori na ovo pitanje imali su znacajnu
korelaciju s dobi ispitanika (\?= 40,216, df = 20, p < 0,01). Ispitanici s fakultetskom
izobrazbom u bitno su vecoj mjeri izrazili spremnost da pridu i pomognu (52,9%) od
onih sa srednjom (47,4%) ili osnovnom skolom (41,3%). Medu onima koji bi pozvali
hitnu pomo¢ bez izravna uplitanja prevladavali su ispitanici sa srednjom Skolom
(37,8%), a medu onima koji bi vikali da dozovu joS pomo¢i bili su oni sa srednjom
skolom (13,8%), koji su u bitno veéoj mjeri izabrali i druge rjede odgovore (\* =
27,515, df =8, p <0,01). Stanovnici svih regija u najvecoj su mjeri izrazili spremnost
da izravno pomognu (44,9% — 49,7%), osim onih iz Sjeverne Hrvatske, koji su
preferirali prilazak i1 poziv hitne pomoc¢i bez izravna uplitanja (41,2%) 1 prevladavali
(13,8%) medu onima koji bi samo vikali da dozovu joS pomoc¢i. S druge strane,
stanovnici Istre i Kvarnera prevladavali su medu onima koji su davali prednost
drugim opcijama (22,0%). U cjelini, postojale su znacajne regionalne razlike u
odabiru odgovora na ovo pitanje (A% = 118,574, df = 20, p < 0,01). Stanovnici sela su
nesto ceSce (49,2% : 43,7%) bili spremni na izravnu pomo¢, dok su oni iz gradova
vise bili skloni prilasku i pozivanju hitne pomo¢i bez izravna uplitanja
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Legenda uz tablicu 10:

Q12: Zamislite da na cesti naidete na osobu koja upravo ima epilepti¢ki napadaj. Sto
biste Vi uéinili? SAMO JEDAN ODGOVOR JE MOGUC! 1 - Odmah pri$ao i pomogao toj
0sobi, 2 - PriSao bih, ali ne bih sam niSta pokuSavao, nego bih zvao hitnu, 3 - Pozvao bih
hitnu i nastavio svojim putem, 4 - Vikao bih da dozovem jo$ nekoga tko bi mogao pomodi, 5
- Nastavio bih dalje svojim putem jer ¢e napadaj proCi sam od sebe, 6 - Nastavio bih svojim
putem jer bi me bilo strah, 7 - NeSto drugo, 8 - Ne znam.

Podebljano su oznacene kategorije unutar kojih su postojale statisticki znacajne
razlike, a sivo su oznacena polja sa statistickom znac¢ajnoS¢u sa p < 0.10:

Spol (A2 =12,894, df = 4, p < 0,05), Dob (A2 = 40,216, df =20, p <0,01), Obrazovanje (A2 =
27,515, df =8, p < 0,01), Regija (A2 = 118,574, df = 20, p < 0,01), Naselje (A2 = 7,897, df =
4,p<0,10).
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(38,5% : 32,8%) te samo pozivanju hitne pomo¢i (5,4% : 3,3%) (\*=7,897,df=4,p
<0,10).

Osobe koje su poznavale oboljelog od epilepsije bile su znatno spremnije na
izravnu pomo¢ pri napadaju (51,95% : 40,57%) a i znacajno rjede nisu znali $to bi
uéinili u tim okolnostima (1,61% : 6,35%)()? = 21,465; df =5; p <0 ,01). Ispitanici
koji su bili osobno prisutni epileptickom napadaju (62.92% : 35.21%) statisticki su se
znacajno ¢esc¢e odludili za opciju izravne pomoci i znacajno rjede nisu znali $to bi
uéinili u ovoj situaciji (1,12% : 5,99%) (\? = 73,135; df = 5, p < 0,01). Sudionici
ankete koji su smatrali da dijete oboljelo od epilepsije mozZe uspjeti u Zivotu kao i
zdrava djeca, u statisticki su znacajno visem postotku bili spremni na izravnu pomo¢
osobi tijekom napadaja (49,30% : 36,56%) i u manjoj mjeri bi samo vikali da dozovu
pomo¢ bez izravna uplitanja (7,80% : 13,98%)()* = 15,174; df = 5; p = 0,010). Nije
bilo statisticki znacajne korelacije u odgovorima na ovo pitanje u odnosu na stav 0
epilepsiji kao obliku ludila (podaci nisu prikazani).

Tablica 11. Ljestvica prosjecnih distanci prema bolestima od najblize (nizi broj) do
najdalje (Q7).

- Legenda:

S Distanca Q7. Nekih bolesti se bojimo manje pa smo

1. Cir na zelucu 18 spremni uspostaviti blize odnose s onima koji
boluju od tih bolesti, a nekih bolesti se jako

2. Sréani udar 2,4 bojimo pa nastojimo izbjeci kontakte s

_ oboljelima. Na ovoj kartici se nalaze razli¢iti
3. Mozdani udar 2,4 odnosi koje moZemo uspostaviti s oboljelima
4. Deoresiia 95 od razli¢itih bolesti. Za svaku bolesti koju ¢u
- Depresi) : Vam proéitati odaberite NAJBLISKIJI odnos

5. Epilepsija 26 kojeg biste Vi bili spremni uspostaviti s
oboljelim od te bolesti. 1 - Blisko srodstvo putem

6. Rak pluéa 2,7 braka (,supruznik®), 2 — Blizak prijatelj (,prijatel]*),

- 3 — Kolega/kolegica na poslu ili susjed (,kolega®),

7. Sizofrenija 35 4 - Stanovnik u mojemu mjestu (,sugradanin®), 5 -
Stanovnik moje zemlje (,sudrzavljanin), 6 - 1zbjeci

8. AIDS 4,2 svaki kontakt s njima, 7 — Ne znam.

Ogovarajuci na pitanje o najbliskijem odnosu (Q7: supruznik — 1, prijatelj — 2,
kolega — 3, sugradanin — 4, sudrzavljanin — 5, i izbje¢i po svaku cijenu — 6) za koji bi
bili spremni s osobom oboljelom od ponudenih 8 bolesti, ispitanici su u prosjeku
iskazali sljedece distance (Tablica 11): 1. ¢ir na Zelucu — 1,8; 2. sréani udar — 2,4; 3.
mozdani udar — 2,4; 4. depresija—2,5; 5. epilepsija — 2,6; 6. rak plu¢a —2,7; 7.
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Sizofrenija— 3,51 8. AIDS —4,2. Dok je najviSe ispitanika bilo spremno prihvatiti
osobu oboljelu od ¢ira na Zelucu kao supruznika (42,8%), a najmanje osobu oboljelu
od AIDS-a (3,9%), njih 14,2% je izrazilo spremnost na sklapanje braka s oboljelim od
epilepsije. U cjelini, relativno je najviSe ispitanika bilo spremno prihvatiti oboljele
kao prijatelje, a njihov se postotak uglavnom kretao od 28,1% za oboljele od ¢ira na
zelucu do 33,4% za ,,oboljele” od mozdanog udara, iskljuc¢ujuéi AIDS (14,8%) i
shizofreniju (20,1%) prema kojima je iskazana najveca distanca (Tablica 12, str. 69).
Ispitanici bi daleko najradije izbjegavali oboljele od AIDS-a (26,0%), te shizofrenije
(11,3%) 1 raka pluca (5,2%). Kad je rije€ o epilepsiji, 29,0% ispitanika je bilo
spremno na prijateljstvo, 17,5% na kolegijalni odnos, 14,6% na sugradanstvo, 5,5%
na sudrzavljanstvo, 0,4% na izbjegavanje, dok ih 18,8% nije znalo ili nije bilo
spremno odgovoriti. Jedino su shizofrenija (20,5%) i AIDS (20,1%) imali vecu
zastupljenost ovog odgovora. Nije bilo znacajne razlike u stupnjevanju bolesti izmedu
spolova (podaci nisu prikazani), osim ¢ira na zelucu (t = 1,708; df = 823, p < 0,10).
Utvrdena je znacajna korelacija dobi i distance prema oboljelima: za epilepsiju (F =
2,289; df =5, p < 0,05), depresiju (F = 2,331; df =5, p < 0,05), i s veCom razinom
statistickog rizika za AIDS (F = 2,035; df = 5, p < 0,10). Najvecu distancu prema
epilepsiji iskazali su najstariji ispitanici (2,8), a najmanju oni u dobi izmedu 26 1 35

godina (2,3) (Tablica 12, str. 69).

Post hoc testovi za distancu iskazanu prema epilepsiji u odnosu na dob
pokazuju da su najstariji ispitanici iskazali vecu rezerviranost prema epilepsiji u
odnosu na sve druge podskupine i da je razlika u odnosu na one u dobi izmedu 26 1 35
godina statisticki znacajna (p < 0,05). Ista analiza za depresiju pokazuje da su najvecu
distancu iskazali najmladi ispitanici (2,6), te da je razlika u odnosu na istu skupinu (26
— 35) s najpozitivnijim odnosom (2,3) bila statisticki takoder znacajna (p < 0,05). S
druge strane, spremnost na najblizi odnos s oboljelima od AIDS-a iskazali su
ispitanici u dobi od 36 do 45 godina (3,9), najvecu distancu opet najstariji (4,5) i ova

razlika je bila statisticki znacajna (p < 0,05).

Takoder je utvrdena znacajna korelacija s obrazovnom razinom distance
prema oboljelima s ¢irom na zelucu (F =3,916 ; df = 2, p < 0,05), te s ve¢im rizikom

za epilepsiju (F = 2,686; df =2, p = 0,10) i depresijom (F = 2,473; ; df = 2, p < 0,10).
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Legenda uz tablicu 13 (str. 71):

Q7. Nekih bolesti se bojimo manje pa smo spremni uspostaviti blize odnose s onima
koji boluju od tih bolesti, a nekih bolesti se jako bojimo pa nastojimo izbjeéi kontakte
s oboljelima. Na ovoj kartici se nalaze razli¢iti odnosi koje mozemo uspostaviti s
oboljelima od razli¢itih bolesti. Za svaku bolesti koju éu Vam progitati odaberite
NAJBLISKIJI odnos kojeg biste Vi bili spremni uspostaviti s oboljelim od te bolesti.
1 - Blisko srodstvo putem braka (,supruznik®), 2 — Blizak prijatelj (,prijatelj*), 3 -
Kolega/kolegica na poslu ili susjed (,kolega®), 4 - Stanovnik u mojemu mjestu
(,sugradanin®), 5 - Stanovnik moje zemlje (,sudrzavljanin), 6 - Izbjec¢i svaki kontakt s njima,
7 —Ne znam.

Najveci postotci za svaki deklarirani odnos su podebljani, a najvisi postotci za svaku
bolest podvuceni.

Najvecu distancu i prema ¢iru na Zelucu iskazali su ispitanici S 0snovnom
Skolom (1,9), a najmanju oni s fakultetom (1,6) (Tablica 13, str. 71). Razlika u
odnosu na ispitanike sa srednjom Skolom znacajna je uz veci stupanj rizika (p =
0,055), kao 1 u odnosu na one s fakultetom (p = 0,066). Najvecu distancu prema
epilepsiji iskazali su ispitanici s osnovnom Skolom (2,7), a najmanju oni sa srednjom
(2,5) (Tablica 13, str. 71), a post hoc testovi za distancu iskazanu prema epilepsiji u
odnosu na obrazovnu razinu pokazuju da je ova razlika znacajna uz veéi stupanj rizika
(p =0,062). Utvrdena je statisticki znacajna korelacija iskazane distance za
epilepsiju s regionalnom pripadnoscu ispitanika (F = 9,950; df =5, p < 0,01), kao i za
ostale bolesti [¢ir na zelucu (F = 5,833; df = 5, p < 0,01), depresija (F = 7,633; df = 5,
p <0,01), mozdani udar (F = 7,213; df =5, p < 0,01), rak plué¢a (F = 7,566, df =5, p <
0,01), AIDS (F = 2,940; df = 5, p < 0,05), sr¢ani udar (F = 7,466; df =5, p < 0,01), i
shizofrenija (F = 9,445; df =5, p < 0,01)]. Post hoc testovi za distancu iskazanu
prema epilepsiji u odnosu na regionalnu pripadnost ispitanika pokazuju da su
ispitanici iz Istre, Rijeke i Gorskog Kotara iskazali su spremnost na najbliZzi odnos s
oboljelima od epilepsije (1,8), te u cjelini najvecu otvorenost prema oboljelima od
svih drugih bolesti osim AIDS-a, dok su ispitanici iz Slavonije iskazali najvecu
distancu prema epilepsiji (2,9). Isti testovi pokazuju da su ispitanici iz Zagreba i
okolice, sjeverne Hrvatske, Slavonije i Dalmacije iskazali znacajno vecu distancu
prema epilepsiji u odnosu na one iz Istre, Rijeke i Gorskog Kotara, te da su stanovnici

Like i Banovine bili zna¢ajno spremniji na bliskije odnose od onih iz Slavonije

(Tablica 13, str. 71).
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Postojala je statistiCki znacajna korelacija s tipom naselja iskazane distance za
¢ir na zelucu (t = 1,888; df = 655, p < 0,10); depresiju (t = 2,022; df =638, p <0,05), ,
moZdani udar (t = 1,955; df = 723, p <0,10), rak plu¢a (t=2,521; df = 655, p < 0,05),
i sréani udar (t=3,661; df =691, p < 0,01).

Osobe koje su poznavale oboljelog od epilepsije izrazile su spremnost na bitno
blizi odnos s oboljelim od te bolesti od onih koji bolesnika nisu poznavali (2,98 :
3,74;t=-2,435; ; df =790, p < 0,05), kao i ispitanici koji su nazocili epileptickom
napadaju (t = -1,965; df = 790, p = 0,050), te oni koji su smatrali da dijete oboljelo od
epilepsije ili padavice moze uspjeti u zivotu jednako kao i zdrava djeca (t = -2,809; df
=237, p <0,01), a nije bilo korelacije sa stavom o epilepsiji kao vrsti ludila (podaci

nisu prikazani).

4.4 Usporedba stavova o epilepsiji iz 2004. i 2009. godine

Statisticki znatajno vide ispitanika (97,3% : 92,4%) izjavilo je 2004. g. (A? =
25,012; df = 2; p < 0,01) da su ¢uli za epilepsiju nego 2009., poznavali osobu oboljelu
od epilepsije (55,1% : 44,4%) te da su osobno ili ¢lanovi njihove uze obitelji bolovali
od epilepsije (2,9% : 2,7%)( A? = 22,944; df = 3; p < 0,01). Znagajno je vise bilo
ispitanika (44,6% : 38,6%; A2 = 9,956; df = 2; p < 0,01) medu testiranima u 2004. koji
su ikada prisustvovali epileptickom napadaju nego 2009., dok je postotak onih koji bi
prigovarali svom djetetu ako se igra i druzi s djetetom koje katkad ima epilepticke
napadaje bio veéi 2009. (7,8%), ali se nije bitno razlikovao od onog iz 2004. (6,7%; >
=1,073; df = 2; p = 0,585). Iako je A2 znalajan (76,1% : 77,8%; \? = 11,449; df = 2;
p <0,01), od 2004 do 2009. nema znatne promjene u broju onih koji smatraju da
dijete oboljelo od epilepsije moze uspjeti u zivotu kao i zdravo dijete (76,1%
77,8%:;), a istodobno je i vise (2,5% : 3,0%) njih smatralo da je epilepsija ili padavica
vrsta ludila, ali razlika nije bila znacajna (A\> = 3,568; df = 2; p = 0,168). Dok je
poredak ispitanic¢ke percepcije triju najtezih aspekata epilepsije za oboljelog ostao
nepromijenjen od 2004. do 2009. (1. sami napadaji — 25,7% : 29,7%; 2. ozljede
prilikom napadaja — 25,1% : 22,6%; 3. strah od napadaja — 17,0% : 18,9%), u cjelini
je dodlo do statisticki znatajne promjene u ovim stavovima (\? = 50,054; df = 7; p <

0,01; Grafikon 12, str. 74).
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Grafikon 12: Usporedba odgovora na pitanje broj 11 (Q11) 2004. i 2009. Ogovori: 1.
Sami napadaiji, 2. Strah od napadaja, 3. Ozljede prilikom napadaja, 4. Ograni¢ena
aktivnost, 5. Ograniéen profesionalni izbor, 6. Ogranicene moguénosti zaposlenja, 7.
Odbacenost od drugih osoba, 8. Ne znam.
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Grafikon 13: Usporedba odgovora na pitanje broj 12 (Q12) 2004. i 2009. Odgovor: 1.
Odmah priSao i pomogao, 2. PriSao bih, ali ne bih sam niSta pokuSavao, nego bih
zvao hitnu, 3. Pozvao bih hitnu i nastavio svojim putem, 4. Vikao bih da dozovem jos
nekoga tko bi mogao pomoci, 5. Nastavio bih svojim putem jer bi me bilo strah, 6.
NesSto drugo, 7. Ne znam.
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Ako bi se suocili s osobom koja prozivljava epilepticki napadaj na javnome
mjestu, najveci broj ispitanika 2004. je izjavio da bi odmah prisli i pomogli (52,6%),
Sto je bio najceS¢i odgovor 1 2009. (45,9%), ali u bitno manjoj mjeri. No porastao je
broj onih koji bi prisli, ali ne bi sami nista pokuSavali nego bi zvali hitnu pomo¢
(33,3% : 36,2%), te onih koji nisu znali §to bi ucinili u danoj situaciji (1,3% 4,1%) (kz
=22,306; df = 6; p < 0,01; Grafikon 13, str. 74). Epilepsija je bila rangirana statisti¢ki
znacajno tezom 2004. nego 2009. (5,17 : 5,33; t=-2,294, df = 1900, p < 0,05), ali je
njen relativni rang ostao isti (6.), isti statisticki znacajan trend je imao i AIDS (2,26 :
2,65), dok je rak pluca imao suprotan statisticki znacajan trend (2,38 ; 2,22). Ostale
bolesti bile su sli¢no percipirane u oba istrazivanja (podaci nisu prikazani). Prilikom
deklariranja najblizeg odnosa koji bi bili spremni stvoriti s oboljelima od ponudenih
bolesti, ispitanici su imali bitno nepromijenjen stav 2009. g. u odnosu na 2004. jedino
prema oboljelima od Cira na zelucu, dok su izrazili spremnost na statisticki znacajno
bliZi odnos prema oboljelima od epilepsije (2,62 : 2,79; A% = 2,862, df = 1671, p <
0,01) i svih ostalih ponudenih bolesti (podaci nisu prikazani).
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5.0 RASPRAVA

5.1 Uvod

Epilepsija je od pamtivijeka intrigirala Covjeanstvo ne samo kao medicinski
nego i kao drustveni fenomen koji je vjerojatno imao znatan utjecaj na tijek povijesti
zbog Cinjenice da su od ove bolesti mozga bolovale mnoge poznate osobe Cije su
epilepsijom oblikovane osobnosti — kroz njihove odluke, stavove, otkrié¢a ili kreacije —
umnogome utjecale na tijek povijesti (390). Vjerojatno je dovoljno napomenuti tek
nekolicinu iz plejade poznatih i povijesno bitnih osoba za koje se tvrdi da su bolovali
od epilepsije: Sokrat, Aleksandar Makedonski, Julije Cezar, Napoleon, Vladimir Ilji¢
Lenjin, Alfred Nobel i Fjodor Dostojevski (390, 391). lako nepotpuni, impresivni su
medicinski napretci u razumijevanju epilepsije (65, 106, 107), a medicinska profesija
u Hrvatskoj je uglavnom drzala korak s razvojem svjetske epileptologije (109).
Potrebu da se skrb za oboljele od epilepsije proSiri izvan epileptoloskih ordinacija i
operacijskih sala tamo gdje osobe s epilepsijom zive, ili nazalost — u slu¢aju velike
vecine u Svijetu koja nema pristup lijekovima — samo prezivljavaju, odavno je
prepoznao velikan epileptologije Lennox (108), a poslije i mnogi drugi (293, 392,
393). S druge strane, dubina patnje oboljelih, osobito ako su im napadaji
nekontrolirani, puno je puta dokazana u epidemiolosSkim studijama (14 - 16, itd.).
Ipak, mnogi aspekti epilepsije kao ,,socijalne dijagnoze* — ukljucujuci javnu
informiranost, stavove i percepciju — ostaju slabo istrazeni i joS nepotpuno definirani
i shvaceni — u svijetu i Hrvatskoj (28, 153, itd.).

Nedavno su Bielen i kolege (7) proveli populacijsku studiju koja je pokazala
da se prevalencija epilepsije u Hrvatskoj krece izmedu 4,8 1 5,5 sluc¢ajeva na 1000
stanovnika, bez statisticki znacajnih regionalnih razlika, §to je usporedivo s ve¢inom
europskih zemalja (28, 312), te na razini ranije objavljenih vrijednosti (5 do 8,7 na
1000; 2) u svjetskoj epileptologiji. He¢imovi¢ i suradnici (394) su istrazili emotivne
bolesti stanovnika Hrvatske s epilepsijom i pokazali da je njih 33,3% imalo
depresivne simptome nedugo prije ili tijekom testiranja. Ove bolesti medu
najvaznijim koegzistiraju¢im bolestima (comorbidities) ove populacije i do
deseterostruko ve¢om prevalencijom depresije (20 — 55% prema 2 — 4%) (395 - 8) i
bipolarnog poremecaja (8 - 12% prema 1 - 2%) (399) u odnosu na opc¢u populaciju.
Siri aspekti socijalne recepcije (prijema) oboljelih od epilepsije nisu istraZivani u
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Hrvatskoj do 2004., kad je provedena prva faza ovog istrazivanja (28), s nadom da ¢e
postati temelj sveobuhvatnijem pristupu skrbi za oboljele od epilepsije.

Pri razmatranju ovih rezultata u Sirem kontekstu treba imati na umu nekoliko
stvari: 1. podrazumijeva se da testirani uzorak primjereno predstavlja populaciju
Hrvatske, 2. dok je tehnika provodenja Omnibus istrazivanja usavrsena i
standardizirana, upotrijebljeni upitnik (CEQ-12, Prilog 1, str. 136), kao i svi upitnici
iz prethodno publiciranih studija (28, 153, 196, 278, 312), nije prosao nikakvu
eksternu validaciju, 3. istrazivanje nema kontrole za potencijalnu diskrepanciju
izmedu iskazanih stavova i uvjerenja i stvarnih stavova i uvjerenja ispitanika (248,
345), 4. pri usporedbi rezultata s objavljenim podacima podrazumijevana je
konzistencija u prevodenju pitanja, analogno znacenje klju¢nih termina u razli¢itim
kulturnim miljeima, te u cjelini usporedivost rezultata koji su proizvod katkad bitno
razli¢itih pristupa koji su naznaceni gdje god su poznati (28, 153, 193, 278, 312), 5.
dok su rezultati istrazivanja iz 2009. prikazani u cijelosti, Sto je sluc¢aj i s temeljnom
statistickom analizom, rasprava i sloZenija statisticka analiza primarno su vodene

hipotezama.

5.2 Upoznatost ispitanika s epilepsijom (2009.)

U cjelini, opc¢a upoznatost (informiranost) (Q192.3%; Tablica 2, str. 56)
hrvatske javnosti o epilepsiji 2009. bila je na sli¢noj razini S onom u razvijenim
zemljama (153, 194, 197, 243, 245, , 246, , 345) i na razini visih rezultata iz europskih
zemlja (raspon: 73% — 97%, srednja vrijednost 89,5%) (Grafikon 3, str. 40; 28, 197,
242 - 3,245 - 6, 249, 305, 312, 322, 329, 341, 345 - 6). Ovdasnji rezultati su na razini
onih iz zemljopisno, kulturno i povijesno blizih zemalja, kao $to su Bosna i
Hercegovina (91%; 312), Madarska (92% u 1994. 1 93.7% u 2000.) (246), a ¢ak i
povoljniji od onih u nekim razvijenim zemljama, kao Sto je Austrija (89%) (345).
Usporedba s nasSim istrazivanjem iz 2004. (97,3%) ne potvrduje ohrabrujuce rezultate
o napretku u osvijestenosti javnosti koji su dokumentirani u primjerice Ceskoj (249) i
Madarskoj (246). Zene, ispitanici srednje dobi (36 — 65 godina) i oni s vidim
obrazovanjem bili su statisticki znacajno vise informirani o epilepsiji. Jedno moguce
objasnjenje je da su Zene ukljucenije u socijalne odnose suptilnije naravi i

zaineresiranije i senzibilnije prema bolestima i oboljelima, da su ispitanici srednje
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dobi rasli u stabilno i prosperitetno vrijeme obiljezeno ve¢om otvorenoscu i
utjecajima medija, dok je vise obrazovanje o¢ekivano povezano s ve¢om
informiranos¢u. Nadalje je bitno i ve¢e ukupno Zivotno iskustvo i izloZzenost vecoj
koli¢ini informacija srednje generacije u odnosu na mlade ispitanike i njihova manja
konzervativnost u odnosu na starije koji su odrastali u vrijeme veceg ,,skrivanja“
epilepsije kao ,,sramote*. Nejasno je imaju li ikakvu ulogu u ovakvom ishodu
elementi patrijarhalnog i u cjelini tradicionalnog mentaliteta koji su prije pokazani u
hrvatskom pucanstvu (400, 401), kao i aktualna uloga koncepta “socijalnog srama”
kao strategije prikrivanja ovakvih bolesti kako bi se preveniralo odbacivanje, izolacija
i druge negativne posljedice. Pozitivna korelacija svijesti o epilepsiji s edukacijom i
urbanim Zivotom pokazana je i u mnogim prethodnim studijama (28, 153, 197, 277,
312, 345).

Malo manje od polovice ispitanika (Q3: 47,1%; Tablica 2, str. 56) poznavalo
je osobu s epilepsijom, Sto je viSe nego u Bosni i Hercegovini (38.9%; 312), te
razvijenijim i zemljopisno bliskim zemljama, kao $to su Gréka (38,8%) (197) i
Austrija (40%) (345), sto je na razini europskog prosjeka (50,5%) prema objavljenim
studijama, s rasponom od 37,5% (312) do 68,0% (329) (Grafikon 3, str. 40) (28, 197,
242 - 3, 245 - 6, 249, 305, 312, 322, 329, 341, 345 - 6). Pozitivna korelacija sa
srednjom dobi vjerojatno bi se mogla objasniti slicno kao za pitanje 1 (Q1), dok je
korelacija sa spolom vjerojatno rezultat ve¢e mobilnosti muskih ispitanika, a
korelacija s visSim obrazovanjem moze se objasniti u cjelini otvorenijom socijalnom
dispozicijom obrazovanijih, koji su ne samo bolje informirani i vjerojatno
znatizeljniji, nego u pravilu imaju i puno intenzivnije kontakte i vise poznanika, medu
kojima neki vjerojatnije imaju i epilepsiju (28, 153, 277, 312, itd.). Statisticki
znacajna korelacija s regijom 1 stupanj razlike izmedu Sjeverne Hrvatske (57,3%) 1
Istre, Rijeke i Gorskog Kotara (35,8%) mogao bi biti rezultat manjih naselja u kojima
su odnosi medu ljudima blizi u Sjevernoj Hrvatskoj. Kao i ovdje, stanovnici gradova
su redovito informiraniji prema ovim istrazivanjima (28, 153, 248, 242, 277, 312, itd).

Malo manje od dvije petine ispitanika osobno je nazocilo epileptickom
napadaju (Q5: 38,6%) (Tablica 2, str. 56), a medu njima je bilo znacajno vise
muskaraca, onih u dobi izmedu 36 1 45 godina, s fakultetom te onih iz Zagreba i
okolice i sjeverne Hrvatske. Ovaj rezultat je ispod europskog prosjeka (49,6%)

postotaka u publiciranim studijama s rasponom 32.2% (BiH; 312) do 77% (Poljska;
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305). Dok je 14% etiopskih farmera imalo ¢lanove obitelji s epilepsijom (226), samo
je 2,7% nasih ispitanika iskazalo isto potvrdujuci niZu stopu prevalencije epilepsije u
Hrvatskoj (7). Pozitivna korelacija odgovora na ovo pitanje s dobi i edukacijom u
skladu je s opéim rezultatima i vjerojatno objasnjiva povecanim izgledima s duzinom
zivota te ve¢om otvorenoscu i interaktivnos¢u educiranijih ispitanika. S druge strane,
pozitivna korelacija s nastanjenos¢u u Zagrebu i okolici vjerojatno je posljedica vece
urbaniziranosti ove regije te obrazovanije strukture stanovnistva.

Mala manjina ispitanika (Q10: 3.1%, Tablica 2, str. 56) bila je uvjerena da je
epilepsija oblik ludila, i ovo vjerovanje su znacajno ceSc¢e iskazali jedino stanovnici
nekih regija medu kojima se isticala Lika 1 Banovina (13,1%), vjerojatno
najtradicionalnija regija Hrvatske, kao i ruralni stanovnici medu kojima su
konzervativni stavovi i tradicionalnija shvacanja prisutniji. Ovo vjerovanje je
statisticki znacajno koreliralo s poznavanjem osobe oboljele od epilepsije 1 pozitivnim
stavom prema socijalizaciji vlastita djeteta s djetetom oboljelim od epilepsije. Isto je
uvjerenje drzalo 5.7% stanovnika BiH (312), sa statisti¢ki znacajno pozitivnijim
stavom onih koji su poznavali osobu s epilepsijom ili nazocili napadaju. S druge
strane, samo je 1% ispitanika iz Danske (245) i Novog Zelanda (248) dijelilo ovaj
stav, iskazalo ga je 11% Austrijanaca (345), 15% Grka (197), i 50% Ceha 1981 (249).
Zanimljivo, iako se situacija s ovim stavom popravila od 50% (1981.) do 29% (1997.)
u Ceskoj (249), ona se donekle pogor3ala od 1996. (15,2%) do 2000. (17,2%) u
Madarskoj (246). Stoga su ispitanici u ovom istraZzivanju iskazali puno progresivniji
stav o tom pitanju od onih iz razvijenijih zemalja, primjerice Austrije (345) i Gréke
(197). Uzevsi u obzir vremensku bliskost ovih studija, jedino vjerojatno objasnjenje je
u socio-kulturnim razlikama, koje nisu predmet ovog istrazivanja pa ih je nemoguci
blize definirati. Sto to¢no ispitanici smatraju ,,ludilom* i u kojoj mjeri to korelira s
medicinskom definicijom, potencijalno je pitanje za drugacije istraZivanje i raspravu.
Takoder, kao $to je prije istaknuto, u ovom istrazivanju nema kontrole za moguca
odstupanja izmedu iskazanih i stvarnih stavova ispitanika koja su vjerojatnija kad je
rije¢ o iskazivanju stavova koji nisu socijalno po¢udni. Neovisno, ovi rezultati
ilustriraju kompleksnost oblikovanja stavova i potencijalnu vaznost javne edukacije

(socijalnog marketinga).
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5.3 Ispitanikovo razumijevanje epilepsije (2009.)

Samo 19.4% (Q4; Tablica 3, str. 57) ispitanika nije znalo nijedan simptom
epilepsije, a pjena na usta (45,8%) 1 “padanje na pod/rusenje” (22,4%) najcesce su
navedeni pojedinac¢ni odgovori sudionika ankete. Grupira li se sve druge odgovore
koji podrazumijevaju motoricku aktivnost (drhtanje, gréenje, tresenje, ukocenost, pa
cak ‘‘napadaj” 1 ,,padavica®), dobiva se 53.1%, Sto bi bilo viSe nego za
“konvulzije/tresenje” (36.7%) u Madarskoj (246). Pri odgovaranju na ovo otvoreno
pitanje, ispitanici su se koristili s dosta razlicitih, ali ¢esto sli¢nih opisa koji nisu
nuzno uvijek istovjetno kodirani prilikom priprave podataka. lako bi se moglo
pretpostaviti da odgovori na otvorena pitanja reflektiraju “stvarno znanje” u vecoj
mjeri nego zatvorena pitanja s ponudenim odgovorima, rezultate je vrlo tesko
pouzdano usporediti s onima iz objavljenih studija. Medu svim studijama (154, 195,
198, 246, 247,318, 320, , 330, 347) koje su ukljucivale neki oblik pitanja s
ponudenim odgovorima fokusiranim na simptome epileptickog napadaja, “konvulzije,
tresenje, ili tonicki-klonicki pokreti” bili su najvise rangirani u osam od devet studija,
s rasponom od 28% (Madarska, 1994) (246) do 87,8% (Juzna Koreja, 2002) (195).
Jedino su u Jordanu (198) “‘konvulzije” (75,4%) bile iza “kratkog gubitka svjesnosti”
(80,6%), ali je ovo pitanje bilo pitano na drugaciji nacin s Cetiri ponudena izbora i
mogucénoscu vise odgovora. U Engleskoj (153) su ‘‘konvulzije/ tresenje” bile najceséi
odgovor (79%) na pitanje s ponudenim odgovorima o simptomima i znakovima
napadaja za koje je bilo ponudeno 11 odgovora s viSe dopustenih izbora. Proizlazi da
objavljene studije podupiru Siroko rasprostranjenu zabludu da se “vecina oboljelih od
epilepsije trese” iako se zna da konvulzivni napadaji ¢ine manjinu svih epileptickih
napadaja (9 - 13). Stoga je iznenadujuée da ovako vazno pitanje nije pitano ¢esce i
puno vise standardizirano. S metodoloSkog aspekta, ovi rezultati impliciraju poznatu
¢injenicu da otvorena pitanja nisu prakti¢na za komparativne studije, dok bi
grupiranje sli¢nih odgovora moglo voditi potrebnom usavrsavanju anketnog
instrumenta.

Pri odgovaranju na otvoreno pitanje o uzrocima epilepsija s vise mogucih
odgovora, manje od polovice ispitanika (Q6: 45,9%, Tablica 4, str. 58) moglo je
navesti barem jedan uzrok epilepsije. Postotak ispitanika koji ne mogu navesti nijedan
mogucéi uzrok epilepsije (54,1%) krece se i do 67,7% (Tanzanija) (343). Zanimljivo je

da je ovaj rezultat slican onome is SAD (49%) (194), ali puno 10Siji od onog iz
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Sjeverne Koreje (20%) (195), Italije (16%) (243), Greke (13,5%) (197), i Vijetnama
(6%) (320), gdje je upotrijebljeno zatvoreno pitanje s viSestrukim izborom. lako
heterogenost metoda onemoguéuje preciznu usporedbu, prili¢no je ocito da razina
ekonomskog razvoja nije znacajan ¢imbenik te da drugi socio-kulturni elementi imaju
odlucujuéu ulogu. Nasi ispitanici su najéesce izlistali ,,bolest mozga* (13,7%) i
nasljednost (13,4%) kao uzrok epilepsije, dok je 71,1% stanovnika Hong Konga
poduprlo izjavu da se “vecina epilepsije stjeCe nasljedem” (247). *“Nasljedna bolest”
ili “‘nasljede” bio je najc¢esce izlistani uzrok epilepsije u Juznoj Koreji (46,9%; pitanje
s viSestrukim izborom i jednim odgovorom) (195), Danskoj (38% ako su ¢uli za
epilepsiju, pitanje s visestrukim izborom i viSe odgovora) (245), Tajvanu (28%,
pitanje s viSestrukim izborom i jednim odgovorom) (318), i ruralnim dijelovima
Tanzanije (17.7%, otvoreno pitanje) (343). Nasuprot tome, samo je 1,5% ispitanika iz
Madarske (246) i 7% iz Novog Zelanda (248) odabralo ovaj odgovor na pitanje s
viSestrukim izborom i jednim mogu¢im odgovorom. U naSem uzorku, kada se zbroje
svi uzroci koji se mogu kategorizirati kao “*bolestili ozljeda mozga” ili “‘neuroloske
bolesti” (Tablica 4, str. 58: bolest mozga 13,7%, stres 7,8%, zivci 3,1%, alkohol
1,9%, dozZivljeni Sok 1,6%, udarac u glavu 1,2%), dolazi se do 29.3%. Ovo je puno
manje nego u Grekoj (66%) (197), gdje je 43% ispitanika odabralo “‘nasljednu
bolest”, ‘‘kongenitalni/urodeni problem” i ‘‘poremecaj mozga” su dobili prednost u
57% Britanaca (153), “bolest mozga, poremecaj, ili ozljeda” u 25% Kineza (330), te
“‘bolest zivaca” kod 20,1% Madara (246). Vecina Grka (91,8%) vjerovalo je da je
“‘epilepsija tip poremecaja i malfunkcije mozga” (197) kada su odgovarali na
eksplicitno pitanje, dok je velika vec¢ina Jordanaca (84,7%) odabrala ‘‘neuroloSku
bolest” (198) kao uzrok epilepsije. Opet se namece dojam da je format pitanja
znacajan ¢imbenik koji utjece na konacan rezultat, te dovodi do velikih nominalnih
razlika u postotcima izmedu naSih rezultata i onih u drugim studijama, ali je
nemoguce kvantificirati njegov ucinak. Evidentno je da bi se buduce studije trebale
bazirati na standardiziranim (153, 278) i kulturoloski osjetljivim (402 - 4) upitnicima
kako bi se izbjeglo predvidiva ogranicenja otvorenih pitanja 1 uc¢inke kulturnih razlika
U najve¢oj mogucoj mjeri. Vazno je istaknuti da, s obzirom na to da samo neke grupe
epilepsija imaju poznatu “nasljednu” etiologiju (100), i imaju¢i na umu da bi javnost
mogla izjednacavati “nasljednost” s ne(iz)ljecivoscu, te time graditi negativn(ij)e
stavove prema oboljelima ili bolesti, ovo bi morao biti jedan od strateskih elemenata

svake sveobuhvatne kampanje javnog prosvjecivanja.
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Ukupno je viSe od 70% ispitanika (Q11;Tablica 5, str. 59) smatralo da su
napadaji, ozljede i strah od napadaja najgori aspekti epilepsije za oboljelog. Ozljede
su bile prvi izbor najmlade skupine, strah od napadaja ispitanika u dobi od 26 do 35
godina, dok su sami napadaji bili naj¢es¢i izbor ispitanika starijih od 35 godina.
Moglo bi se pretpostaviti da su ozljede nesto Sto bi se najviSe dojmilo onih koji su
najaktivniji (najmladi), a strahovi onih koji su u najpropulzivnijoj fazi Zivota (26 do
35 godina). Opcije odgovora u ovom pitanju mogu se grupirati u ,,individualne®
(napadaji, ozljede i strah od napadaja) i ,,socijalne* (odbacenost, zaposlenje,
profesionalni izbor i1 aktivnost) prijetnje i patnje. Ove posljednje su oko triput ceSce
odabrali najeduciraniji u odnosu na one sa najnizom obrazovnom razinom.
Zanimljivo je da su ,,strah od napadaja“, kao manifestaciju prijetnje nepredvidivog
gubitka kontrole koji bolesnici dozivljavaju najbitnijim (13 - 15, 405, 406), daleko
najce$cée izabrali mladi odrasli ispitanici (26 — 35), te da su aspekti s dubljim
socijalnim posljedicama (odbacenost, zaposlenje, profesionalni izbor i aktivnost)
progresivno rastuci izbor s razinom obrazovanja. U nekom smislu taj izbor reflektira
rastue razumijevanje patnje osoba s epilepsijom jer se zna da oboljeli od epilepsije
osobno percipiraju “strah od gubitka kontrole” kao najgori aspekt epilepsije (13 - 15,
405) i da puno pate mimo napadaja (293, 392, 393). Statisticki znacajne regionalne
razlike mozZebitna su posljedica vece socijalne otvorenosti i urbanizacije razvijenijih
sjevernih regija Hrvatske (Zagreb i okolica, Istra, Rijeka i Gorski Kotar i Sjeverna
Hrvatska), gdje su ispitanici izabrali napadaje, u usporedbi s ostatkom zemlje
(Slavonija, Lika i Banovina, i Dalmacija), gdje su ispitanici prednost dali strahu od
napadaja. U Dalmaciji, koja ima najnizu stopu aktivne epilepsije u Hrvatskoj (7) i
time najnizu izlozenost populacije osobama s epilepsijom, a ujedno je i regija u kojoj
su iskazani neki od najnegativnijih stavova, u najve¢em su postotku odabrani
napadaji, Sto se moze smatrati ,,refleksnim* izborom za bolest obiljeZzenu napadajima
S druge strane, Lika i Banovina je najnerazvijenija regija s najtradicionalnijim
shvacanjima u zemlji, i njezini su stanovnici ¢eSce birali ozljede, $to bi se moglo
okarakterizirati najkonzervativnijim izborom od ponudenih opcija. Sli¢ni ¢imbenici
vjerojatno pojasnjavaju znacajnu razliku izmedu ruralnih (napadaji, ozljede, i
odbacivanje), i urbanih (ozljede, napadaji i strah od napadaja) populacija. Ipak, puno
detaljnije 1 drukc¢ije strukturirano istrazivanje bilo bi nuzno kako bi se ras¢lanilo

uzajamne utjecaje raznih ¢imbenika.
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Izbori ispitanika koji su poznavali osobu s epilepsijom (strah od napadaja,
odbacenost od drugih osoba, ogranic¢en profesionalni izbor) statisticki su se znacajno
razlikovali od onih koji takvu osobu nisu poznavali (napadaji i ne znam). Oni koji
znaju nekoga tko boluje od epilepsije vjerojatno pokazuju dublje razumijevanje naravi
epilepsije 1 magnitude patnje koja prati ovu bolest. Vjerojatno nije iznenadujuce da su
oni koji su smatrali da dijete oboljelo od epilepsije ili padavice moZe uspjeti u Zivotu
jednako kao i zdrava djeca, znacajno €esce izbrali strah od napadaja i ozljede jer ovi
izbori vjerojatno pokazuju da bi oni s ispravnijim poimanjem epilepsije vise
suosjecali s oboljelom osobom i stoga bi vjerojatnije prepoznali da je strah od
napadaja jedna od najgorih posljedica epilepsije prema misljenju oboljelih (13 - 15,
405).

Ispitanici su najtezom bole$¢u smatrali rak pluca stupnjujuci ga s 2,2 (Q2;
Tablica 6, str. 61), slijedio je AIDS sa prosje¢nim rangom tezine 2,6, dok je epilepsija
bila 6. s prosje¢nim rangom tezine 5,3. lako rak plu¢a moze imati vrlo razli¢itu
prognozu, gotovo 60% oboljelih umre unutar godine dana od dijagnoze, a neki se
izlijece 1 potom zive godinama (407). S druge strane je ocekivano trajanje zivota HIV-
pozitivne osobe na kombiniranoj antiretrovirusnoj terapiji u dobi od 20 godina, oko
2/3 oCekivanoga trajanja zivota opée populacije zemlje (408). U cjelini, ovako
stupnjevanje tezine nije iznenadujuce, pri ¢emu je vjerojatno bitnu ulogu u rangiranju
raka pluca uz objektivnu tezinu bolesti imalo i vece iskustvo ispitanika s boles¢u, a
AIDS-a da je novija opasna infektivna bolest. Pri rangiranju epilepsije utvrdena je
statisti¢ki znacajna korelacija ranga bolesti jedino s regionalnom pripadnos$cu
ispitanika [interval 5,1 (Zagreb i okolica) — 5,9 (Istra, Rijeka i Gorski kotar); Tablica
7, str. 62]. Vecina juznokorejskih ispitanika (195) smatrala je da je epilepsija teza
bolest od hipertenzije (56.9%) 1 dijabetesa (55.7%), znacajna manjina drZala je
epilepsiju tezom boles¢u od mozdanog udara (30.0%), dusevne bolesti (29.9%) i raka
(22.9%), a njih 8.4% ¢ak i od AIDS-a. S druge strane (198), 33.7% Jordanaca je
smatralo da je epilepsija ozbiljnija i opasnija od dijabetesa, 32.1% od hipertenzije,
31.5% od neuroloskih bolesti, 11.5% od mozdanog udara, 7.9% od raka i 7.2% od
AIDS-a (Tablica 8, str. 63). Autori, nazalost, ne nude nikakav komentar na ove
rezultate, te ostaje vjerovati da se jednostavno radi o socio-kulturnom kontekstu koji
se bitno razlikuje u ove dvije sredine i Hrvatskoj. Poznavanje osobe s epilepsijom i

nazocnost epileptickom napadaju, kao ni stav o mozebitnom uspjehu djeteta s
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epilepsijom i o epilepsiji kao vrsti ludila nisu bili znacajni ¢imbenici pri ovom
rangiranju. S obzirom na konzistentno pozitivan utjecaj iskustva, a budu¢i da
prosjecna distanca prema oboljelima od epilepsije u biti nije velika (ona je na razini
distance prema oboljelima od nekih nestigmatizirajzucih bolesti, primjerice od
mozdanog 1 sr¢anog udara), odsutnost statisticki znacajne korelacije moglo bi biti
znak ,,vr$nog ucinka* koji bi se izgubio s povecanjem distance, sli¢ne razine
razumijevanja bolesti kod vecine ispitanika ili, jednostavno, kompleksne interakcija

drugih, ovdje nemjerenih varijabli u pozadini procesa percepcije tezine bolesti.

5.4 Stavovi ispitanika o epilepsiji (2009.)

Postotak populacije koji ima negativan stav prema druZenju vlastita djeteta s
djetetom oboljelim od epilepsije krece se u rasponu od 2% (Svicarska) (329) do
82,7% (Thailand, 208) (Grafikon 3, str. 40: 28, 153, 194 - 198, 242 - 3, 245 - 9, 305,
307, 311 - 3, 318, 322, 326, 329 -30, 335 - 41, 343 - 6), a u Europi do 35% (Grcka,
197) i ovdasnji rezultat (7.8%) (Q8: Tablica 9, str. 65) indicira dosta pozitivan stav u
naSem uzorku (Grafikon 3, str. 40). Zapravo, ovo je pozitivniji stav nego u
zemljopisno i razvojno bliskim zemljama kao Sto su BiH (14.8%) (312), Madarska
(16.5%) (246) i Ceska (13%) (249), i &ak povoljniji od onih iz puno razvijenijih
zemalja, kao Sto je Austrija (11%) (345) te puno vise od onih iz Grcke (35%) (197).
Iako u cjelini razvijenije zemlje imaju vecu razinu prihvacanja djece s epilepsijom
(Grafikoni 2, str 38 i 3, str. 40; 28, 153, 194 - 198, 242 - 3, 245 - 9, 305, 307, 311 - 3,
318, 322, 326, 329 -30, 335 - 41, 343 - 6), postoje velike regionalne varijacije u
velikim i nehomogenim zemljama (339, 344). Kao $to je ve¢ pokazano, niza
obrazovna razina i ruralni ambijent ¢vrsto su povezani s veCom zatvorenoS¢u prema
takvoj djeci. U nasem slucaju, muskarci su bili statisticki znacajno zatvoreniji od
zena, dok velika razlika izmedu najmladih (12%) i najstarijih (6,2%) nije bila
statisticki znacajna, kao ni razlika izmedu Like 1 Banovine (11,9%) 1 Slavonije
(5,1%), a zanimljivo — ove dvije skupine (najstariji, Lika i Banovina) u pravilu su
iskazale konzervativnije stavove. Jedno moguce objasnjenje je da su ove skupine rasle
u bliskijim odnosima i imale iskustva ,,igranja sa svakim* bez selekcije i
isklju¢ivanja. Uz to, Slavonija je obiljezena nekim duboko ukorijenjenim

vjerovanjima i tradicijama (400 - 1). Osobe s negativnim stavovima o epilepsiji kao
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vrsti ludila 1 mozebitnom uspjehu oboljelog dijeta imale su znacajno negativniji stav
prema socijalizaciji vlastita djeteta s oboljelim djetetom, dok iskustveni ¢imbenici
nisu dosegnuli znacajnu korelaciju. Ovakav ishod mogao bi biti rezultat zajednickog
ili sli¢nog polazista svih triju stavova.

Veéina nasih ispitanika (77,8%, Q9, Tablica 9, str. 65) smatralo je da dijete
oboljelo od epilepsije moZe uspjeti u Zivotu kao i druga djeca bez epilepsije. Ovaj
rezultat, povoljniji od onog iz BiH (59.7%; 312), mogao bi se smatrati neocekivano
pozitivnim stavom koji se mozda bazira i na nepotpunom poznavanju epilepsije.
Nazalost, za usporedbu postoji jos samo jedna studija, ali potjece iz prostorno,
kulturno i ekonomski dalekog miljea Tanzanije (343). Ondje (343) 62,2% ruralnih
Tanzanijaca ““ne bi dopustili djetetu s epilepsijom da ide u Skolu *, a njih 23,5% bi to
dopustili samo nakon $to su napadaji “potpuno kontrolirani i izlije¢eni” navode¢i
“‘strah od napadaja” (65,9%) i/ili dje¢ji “mentalni deficit i neprikladnost” (54.0%) kao
razloge za ovakav stav. Vezano, 44,1% Kuvajéana (311) smatralo je da djeca s
epilepsijom trebaju i¢i u specijalnu skolu, a isti stav je dijelilo 1 28% Tajlandana
(208), dok je 93,5% Francuza smatralo da djeca s epilepsijom trebaju imati
mogucnost §kolovanja koje nije bilo pobliZe specificirano (341). U naSem uzorku,
mlade osobe, educiraniji ispitanici, te oni iz Like 1 Banovine (90,0%), Zagreba 1
okolice (85,7%) i Slavonije (80,5%), pokazali su pozitivnije stavove prema djeci s
epilepsijom i moguénoscéu njihova uspjeha u zivotu. Mladi ispitanici mozda imaju
druk¢iju percepciju uspjeha nego ostatak uzorka. Ponovno, vrlo bitno, ovo vjerovanje
je statisticki znacajno korelirao s poznavanjem osobe s epilepsijom i osobnim
iskustvom nazoc¢nosti epileptickom napadaju. Osobita vaznost ovih rezultata
raspravljena je prije.

Samo je jos u BiH (312) spremnost na pomo¢ osobi koja prozivljava
epilepticki napadaj istraZivana na istovjetan nacin, pri ¢emu se pokazalo da je 81,8%
nasih susjeda spremno pomoci (55,9% izravnom intervencijom i 25,9% pristupanjem
i zvanjem hitne pomoc¢i). Jo$ je samo Sest zemalja u kojima je istrazivano mozebitno
ponasanje ispitanika u sluc¢aju nailaska na osobu koja prozivljava epilepticki napadaj:
Finska (242), Etiopija (226), Tanzanija (343), (Juzna) Indija (339), Ceska (249), i
Hong Kong (247). Najcjelovitije su ovom problemu pristupili livanainen i suradnici
(242), koji su i definirali i ocijenili “potencijal za pomoé” finske populacije kao
kompozitnu varijablu koja ukljucuje pojedincevu sposobnost “prepoznavanja
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napadaja, poznavanje pravih postupaka pri pruzanju prve pomo¢i, i pozitivan stav
prema pomaganju”. Bitno je istknuti da su autori, uporabom linearne regresijske
analize, ustanovili da je najznacajniji predvida¢ “potencijala za pomoc¢” bilo
poznavanje osobe s epilepsijom. S druge strane, kada su Etiopljani pitani znaju li Sto
valja uciniti ako osoba prozivljava epilepticki napadaj (226), 88,5% ispitanika je
odgovorilo nije¢no i samo ih je 5,7% indiciralo da bi “zastitili pacijenta”. U studiji
3.013 ruralnih Tanzanijaca (343), slican postotak je iskazao da su znali barem jedan
koristan postupak (35,7%) i da bi pobjegli s lica mjesta ili jednostavno promatrali
0sobu u napadaju (33,5%). Juzni Indijci (339) su u najvecoj mjeri iskazali sklonost
prebacivanja osobe u napadaju u bolnicu (79,9%), ali bi im vecina njih takoder 1 “dala
da drZe kljudeve” (54,7%) ili *‘rasprskala vodu po licu” (35,6%). Stanovnici Ceske
(249) bili su podijeljeni u iskazivanju spremnosti na pomaganje osobi u napadaju:

2 ¢¢

51% (“‘uvijek™ ili ‘‘ve¢inom da”’) naspram 49% (‘‘veéinom ne,” ‘‘ne,” 1 ‘‘ne znam”).
Ovi ispitanici su naveli sljedece razloge za iskazanu nespremnost ili oklijevanje da
pomognu: nedostatak znanja (33%), teskoce pri identifikaciji napadaja (25%),
zabrinutost zbog potencijalne odgovornosti za pruzenu pomo¢ (18%), te ravnodusnost
naspram hendikepiranih osoba (15%) (249). Tri Cetvrtine ispitanih stanovnika Hong
Konga (76,7%) (247) pomogli bi osobi koja prozivljava epilepti¢ki napadaj. Oni koji
ne bi pomogli naveli su manjak znanja (73,7%) i strah (10,5%), a samo njih 2,0%
jednostavno ‘‘ne bi htjeli pomo¢i.” Zanimljivo, 52.7% ispitanika iz Hong Konga
pogresno su vjerovali da je primjereno staviti predmet u bolesnikova usta kako bi se
sprijecio ugriz jezika, 1 njih 32.2% su ovo naudili putem televizije.

Velika veéina nasih ispitanika (82.1%; Q12, Tablica 10, str. 67), sli¢no kao u
BiH (81,8%)(312), iskazali su pozitivan stav prema izravnom pomaganju osobi koja
prozivljava epilepticki napadaj te bi prisli osobi i izravno pomogli (45,9%) ili
pristupili osobi 1 zvali hitnu pomo¢ (36.2%). Ovaj izbor je znacajno korelirao sa
spolom, dobi, obrazovanjem regionalnom pripadnosc¢u i s ve¢im stupnjem rizika s
tipom naselja. Prilazak osobi i izravno pomaganje bio je najcesci izbor obaju spolova
(muskarci > Zene), svih ispitanika starijih od 25 godina, svih edukativnih razina, u
svim regijama osim Sjeverne Hrvatske, te u oba tipa naselja. Muskarci bi CeSce
pomogli vjerojatno zbog manjega straha i uobicajenog socijalnog stereoptipa
»Spasitelja®, a ispitanici srednje dobi i oni najeduciraniji vjerojatno zbog boljeg
razumijevanja situacije. Daleko najviSe spremnosti za izravnu pomo¢ pokazali su oni

u dobi izmedu 26 — 45 godina (52,0% — 53,8%), a daleko najvecu sklonost prilasku
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bolesniku uz zvanje hitne pomo¢i (46,4%) oni najmladi. Ovo pokazuje da je
spremnost na pomo¢ prisutna kod najmladih, ali da se mijenja sa sazrijevanjem, ¢emu
u prilog govori i skoro ¢etverostruko veéi postotak najstarijih (15,0%) koji su odabrali
,»pasivno‘ pomaganje vikanjem, u odnosu na najmlade (4,0%). Dalmatinci su najcesce
odabrali prilazak osobi s izravnim pomaganjem, prilazak osobi i zvanje hitne pomoci
bio je najcesci izbor stanovnika Sjeverne Hrvatske, a “ne znam” su najc¢e$ce odabrali
ispitanici iz Istre, Rijeke i Gorskog Kotara. lako je Dalmacija regija ¢iji su stanovnici
iskazali neke od najkonzervativnijih stavova, njezini su stanovnici iskazali i najvecu
razinu spremnosti da izravno pomognu, dok su stanovnici razvijenije Sjeverne
Hrvatske bili skloniji pasivnijem pristupu koji joS uvijek podrazumijeva prilazak
osobi, ali sa zvanjem hitne pomo¢i i bez izravna osobnog uplitanja. Ovo vjerojatno
pokazuje da je spremnost na neki oblik pomoc¢i izraz vise ¢cimbenika koji imaju
neravnomjeran utjecaj no kona¢no ponasanje.

Znacajno viSe ispitanika koji su poznavali osobu s epilepsijom iskazali su
pozitivniji stav prema pomaganju osobi koja prozivljava epilepticki napadaj, sto je bio
slucaj 1 s onima koji su koji su imali osobno iskustvo nazoc¢nosti epileptickom
napadaju. Ove korelacije su jedan od temeljnih i postojanih rezultata ovih istrazivanja
i jasno pokazuju pravac za poveéanje “potencijala za pomoc¢” (242) pucanstva. Dok
je za ocekivati da su osobe s pozitvnijim stavom prema uspjehu djeteta s epilepsijom
spremnije pomoci osobi u napadaju, nije bilo korelacije sa stavom prema epilepsiji
kao obliku ludila.

Uspostava socijalnih odnosa sama po sebi je kompleksan proces (409), koji se
dodatno zamrsuje kad je rije¢ o formiranju distance prema oboljelima (151, 158 - 9,
410). Historijski balast koji su stekle neke bolesti (411 - 12), Sirok raspon znakova
mnogih bolesti (413 - 5) i razina informiranosti i razumijevanja doti¢nih bolesti (28,
153, 411 - 15) samo su neki bitni ¢imbenici koji ¢esto u vrlo razli¢itim sociokulturnim
miljeima rezultiraju otkri¢ima koje je vrlo tesko ili nemoguce usporedivati bez puno
rezerve i ogradivanja (28, 153, 312).

Studijom iz 1995. Baumann i suradnici (187) su prvi pokusali istraziti distancu
stanovnika Kentuckyja (SAD) prema djeci oboljeloj od epilepsije, AIDS-a, astme, i
hiperaktivnosti na osnovi njihovih stavova o utjecaju djeteta oboljelog od doti¢ne
bolesti na atmosferu u razredu, indeksom relativne edukativne distance [Relative
Educational Distance (RED)], te utjecaju bolesti na kvalitetu Zivota oboljelog kad

dosegne punoljetnost, indeksom relativne distance kvalitete Zivota [Relative Quality
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of Life Distance (RQLD)]. lako je prema relativnoj edukativnoj distanci dijete s
epilepsijom dozivljeno sli¢no djetetu oboljelom od AIDS-a, njegova pozicija na
relativnoj distanci kvalitete Zivota bila je znadajno bolja od AIDS-a. Cinjenica da je
ruralno stanovnistvo pokazalo vecu edukativnu distancu prema djetetu s epilepsijom,
a urbana populacija vecu distancu u domeni kvalitete zivota, mogla bi se objasniti
kljucnim utjecajem supkulturnog miljea koji ima razli¢it vrijednosni sustav, razli¢ito
se odnosi prema formalnoj edukaciji, socijalnom potencijalu pojedinca, itd. (187).
Ovo istrazivanje potvrduje da predrasude prema oboljelima od epilepsije ne nestaju
usprkos ohrabruju¢im trendovima iz prethodnih periodi¢nih studija 1949. — 1979.
(Grafikon 1, str. 30: 188 - 194).

Zanimljiv pokusaj razumijevanja uspostave distance prema oboljelim
kolegama na poslu i/ili opéenito u radnom miljeu (153) ukljucivao je istrazivanje u
kojem se trazilo rangiranje 6 ponudenih situacija na poslu vezanih uz pojavu novog
kolege ili kolegice s odredenim tjelesnim obiljezjima po padaju¢em intenzitetu
prouzrokovane zabrinutosti. Ponudene situacije ukljucivale su jednu neutralnu
situaciju (,,0soba starija od 50 godina‘“), dva vidljiva fizicka stigmatizirajuca stanja
(,,korisnik invalidskih kolica® i ,,osoba cije je lice deformirano opekotinama*), jednu
nestigmatizirajucu kroni¢nu bolest (,,0s0ba koja je doZivjela srcani udar prije godinu
dana“), jednu nevidljivou stigmatizirajucu kroni¢nu bolest (,,050ba s epilepsijom koja
je imala dva napadaja tijekom prosle godine®) i jednu mentalnu bolest (,,0soba koja
je tijekom prosle godine bila 3 mjeseca odsutna s posla zbog stresa i depresije®).
Kako bi najvecu zabrinutost (34%) kod ispitanika prouzrocio dolazak u ured osobe
pogodene ,,stresom i depresijom®, spekuliralo se da je to mozda posljedica
formulacije pitanja, koje isti¢e ,, tromjesecnu odsutnost s posla“, $to je moglo
zabrinuti ispitanike zbog njihove potencijalne vece opterecenosti, ili veceg izravnog
iskustva s depresijom zbog njezine objektivno vise prevalencije (153). S obzirom na
prili¢no pozitivne stavove tih ispitanika prema vjerojatnosti uspjeha u karijeri osoba s
epilepsijom, autori ne kriju iznenadenost rezultatom da je dolazak u ured osobe
oboljele od epilepsije bila druga (19%) najviSe zabrinjavajuca situacija za ispitanike.
lako raniji koncept Auslandera i Golda (196) da se stavovi lakSe mijenjaju na
apstraktnoj intelektualnoj razini ,,nego u odnosu prema konkretnim ljudima u
socijalnoj ili emotivnoj blizini* vjerojatno ispravno identificira problem, njegovo
razumijevanje i potpuno razjasnjavanje zahtijeva daljnja sustavna kvalitativna

istrazivanja (153).
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Razumijevanjem uspostave distance prema razli¢itim bolestima i oboljelima
kroz bolest ,,bliske osobe®, bavila se nedavna grcka studija (197) u kojoj su ispitanici
bili pitani da izmedu pet prilozenih bolesti (1. epilepsija, 2. dijabetes, 3. kroni¢ne
disno oboljenje, 4. kroni¢ne sréano oboljenje, 5. dusevno oboljenje) odaberu
,preferiranu® bolest za ,,blisku osobu®. Epilepsija je bila cetvrta (14.3%)
»najpreferiranija“ bolest na ljestvici na kojoj je vodila kroni¢na di$na bolest (31.2%),
a zacelje je drzala duSevna bolest (0.8%). Dok autori samo jednostavno konstatiraju
da se ,,ljudi boje epilepsije i oboljelih*, ipak daju svoj znatan metodoloski doprinos
pokuSajem da definiraju ,,skalu socijalnog odbacivanja* (“Scale of Social
Rejection”) zbrajanjem poena dobivenih za odgovore na zatvorena pitanja o
stavovima prema epilepsiji i oboljelima. Skala ima raspon od 6 (pokazuje najvisu
toleranciju) do 23 (najveée odbacivanje) bodova. Kako je skoro 80% ispitanika imalo
manje od 14 bodova (,,umjereno odbacivanje*), autori rezultate uzimaju kao
indikaciju visoke tolerancije u grékom drustvu prema epilepsiji i oboljelima (197).
Sofisticiranija analiza tih rezultata potvrdila je statisticki znacajnu pozitivnu
korelaciju nizeg skora (veée tolerancije) s mladom dobi, visom edukacijom,
poznavanjem osobe s epilepsijom, te stavovima da epilepsija nije oblik ludila ili
mentalne retardacije.

Nase istrazivanje (Q7, Tablice 11, str. 68; 12, str. 69; i 13, str. 71) ukljucivalo
je Cetiri kroni¢ne nestigmatizirajuce bolesti (¢ir na zelucu, mozdani udar, rak pluca,
sr¢ani udar), dvije nevidljive kroni¢ne stigmatizirajuce bolesti (epilepsiju, AIDS) i
dvije mentalne bolesti (depresija, shizofrenija), bez akutne bolesti kao cetvrtog
elementa po Fieldu (157) ili ,,neutralne situacije* koju su koristili Jacoby i suradnici
(153). Ispitanici su iskazali spremnost na najbliskiji odnos s oboljelima od cira na
zelucu (1,8), a najvecu distancu prema oboljelima od AIDS-a (4,2)(Tablica 11, str.
68). Dakle, odnos prema oboljelima od ¢ira na Zelucu najblizi je prijateljstvu (2), a
onim od AIDS-a sugradanstvu (4). Epilepsija, kao nevidljiva kroni¢na
stigmatizirajuca bolest peta je na ovoj ljestvici s prosje¢nom ocjenom (2,6) koja je
najbliza kolegijalnosti, a njih 14,2% bilo bi spremno sklopiti brak s oboljelim od
epilepsije (Tablica 12, str. 69). Zanimljivo, oboljele od depresije izbjegavalo bi vise
od triput viSe ispitanika (1,4%) nego one od epilepsije (0,4%), Sto je mozda posljedica
tradicionalno visoke stigmatizacije duSevnih oboljenja (416 - 19), Sto nikako ne
objasnjava zasto ih je 13 puta vise (5,2%) izbjegavalo oboljele od raka pluca, koji se

ubraja u kroni¢ne bolesti koje se obi¢no ne dozivljava stigmatiziraju¢ima iako je
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fenomen stigme povezane s rakom pluca kao takav potvrden i istrazivan (420 - 21).
Dakle, u pozadini stigmatizacije, moglo bi se pretpostaviti da je ovdje rije¢ o
iracionalnom strahu od ,,raka“ kolikogod on ne predstavlja opasnost za okolinu jer
nije prenosiv. Epilepsija je o¢ito dovodila znatan broj ispitanika (18,8%) u
nedoumicu jer je bila odmah iza shizofrenije (20,5%) i AIDS-a (20,1%) kad je rije¢ o
,»he znam* opciji. lako je u cjelini o¢ekivano iskazana manja distanca prema
kroni¢nim nestigmatiziraju¢im bolestima, s izuzetkom raka pluc¢a, dok su dvije
nevidljive kroni¢ne stigmatizirajuce bolesti (epilepsiju, AIDS) uzrokovale bitno
razli¢itu distancu (2,6 1 4,2), a razli¢ito su dozivljene i1 dvije mentalne bolesti (2,5 1
3,5) (Tablica 13, str. 71). Postavlja se pitanje i u kojoj mjeri izloZena kategorizacija
bolesti (157) odrazava stvarnost, te mozda upozorava da bi bila nuzna znatno
obuhvatnija analiza i klasifikacija stigmatiziraju¢eg potencijala bolesti. Zanimljivo bi
bilo istraziti u kojoj mjeri ¢e se stigmatiziraju¢i potencijal AIDS-a, kao znatno novije
bolesti, mijenjati s oCitim napretkom u njegovom lijeCenju i razumijevanju (408).
Mlade odrasle osobe (26 — 35 godina; distanca 2,3) iskazale su najvecu otvorenost
prema oboljelima od epilepsije, dok su najsuzdrzajniji bili najstariji ispitanici (> 65
godina; distanca 2,8) (F = 2,289; df =5, p < 0,05) (Tablica 13, str. 71). Ova
suzdrzanost najstarijih je potvrdena i post hoc testovima. Takoder je potvrdena
znacajna korelacija distance prema oboljelima s obrazovnom razinom za s ve¢im

rizikom za epilepsiju (F = 2,686; df =2, p <0,10). Uobicajeni trend da oni s najvis§im

Tablica 14. Post hoc analize za distancu prema epilepsiji u odnosu na regiju.

Regija Distanca Kategorija Smier razlike* Interpretacija
Zagreb i okolica 27 1 1>5 Znacajno veca iskazana distanca u odnosu na kategoriu 5
Sjeverna Hrvatska 26 2 2>5 Znacajno veca iskazana distanca u odnosu na kategoriu 5
Slavonjia 2 3 3>4,5 Znacajno veca iskazana distanca u odnosu na kategoriie 4 i 5
Lika i Banovina 24 4 4<3 Znacajno manja iskazana distanca u odnosu na kategoriju 3
Istra, Rijeka i Gorski Kotar 18 5 5<1,2,3,6 Znacajno manja iskazana distanca u odnosu na kategorie 1, 2, 36
Dalmacija 28 6 6>5 Znacajno veca iskazana distanca u odnosu na kategoriu 2

Legenda: Q7. Nekih bolesti se bojimo manje pa smo spremni uspostaviti blize
odnose s onima koji boluju od tih bolesti, a nekih bolesti se jako bojimo pa nastojimo
izbjeci kontakte s oboljelima. Na ovoj kartici se nalaze razli¢iti odnosi koje mozemo
uspostaviti s oboljelima od razli€itih bolesti. Za svaku bolesti koju ¢u Vam progitati
odaberite NAJBLISKIJI odnos kojeg biste Vi bili spremni uspostaviti s oboljelim od
te bolesti. 1 - Blisko srodstvo putem braka (,supruznik®), 2 — Blizak prijatelj (,prijatel]), 3 -
Kolega/kolegica na poslu ili susjed (,kolega®), 4 - Stanovnik u mojemu mjestu
(,sugradanin®), 5 - Stanovnik moje zemlje (,sudrzavljanin), 6 - Izbjec¢i svaki kontakt s njima,
7 —Ne znam.

*Prikazani su samo odnosi koju su bili statisti¢ki zna¢ajni s p < 0.05ili p <0.01.
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obrazovanjem imaju najpozitivnije stavove ovdje nije prisutan jer su najmanju
suzdrzanost iskazali ispitanici sa srednjom Skolom (2,5), najvecu oni s osnovnom
Skolom (2,7), dok su najeduciraniji bili u sredini (2,6). Regionalnu korelaciju je teSko
potpunije objasniti, iako je o€ita razlika izmedu otvorenosti iskazane u Istri, Rijeci i
Gorskom Kotaru (1,8) i svih ostalih regija (2,4 — 2,9), pri ¢emu je najbliza Lika i
Banovina (2,4), s kojim ovaj prostor tradicionalno komunicira. Ove su relacije
potvrdili i post hoc testovi (Tablica 14, str. 90). Poznavanje oboljelog od epilepsije,
nazocnost epileptickom napadaju i pozitivan stav o mozebitnom uspjehu djeteta s
epilepsijom u zivotu pokazali su se kao statisticki znacajni ¢cimbenici pri ovom
opredjeljivanju.

U kontekstu postojanosti nekih duboko ukorijenjenih tradicija, ukljucujuci
elemente sramote tradicionalno povezane s “bolesti mozga”, inferioran povijesni
status nametan od strane tradicionalnih vladara, i potencijalnu implikacije za
nacionalnu samo-percepciju, o¢ekivani su manje povoljni rezultati u usporedbi sa
zemljama Europske Unije. Stoga, Cinjenica da su ovi rezultati na istoj ili viSoj razini
od onih iz puno razvijenijih europskih zemalja predstavlja bolji rezultat od
ocekivanog. Dakako, ovo moze biti i odraz neprimjereno niskih oc¢ekivanja.

Kako bi se testirala hipoteza 1 (,,/skustveni elementi su znacajniji prediktori
stavova o epilepsiji i socijalne distance prema oboljelima nego sociodemografski.),
ucinjena je regresija na distancu prema oboljelima od epilepsije s kompozitnom
varijablom ,,dubine (jacina, stupanj) iskustva* koja ukljucuje poznavanje osobe s
epilepsijom i iskustvo nazocnosti epileptickom napadaju i demografskim obiljezjima
kao prediktorima. Pri koncipiranju ,,dubine iskustva®“ podrazumijevalo se da je
poznavanje oboljele osobe najvjerodostojnije iskustvo koje ima veéi potencijalni
utjecaj na stavove i na njima bazirana ponasanja prema oboljelima od samog iskustva
nazocnosti epileptickom napadaju. Sukladno tome, prema stupnju dubine iskustva,
ispitanici su mogli biti okupljeni u Cetiri skupine (silazni redoslijed): 1. oni koji su
poznavali oboljelog i nazocili napadaju, 2. oni koji su samo poznavali oboljelog, 3.
oni koji su samo nazocili napadaju, 1 4. bez ijednog izravnog iskustva. Pokazalo se da
je dob (t=2,634; p <0,01) jedina demografska varijabla sa statisticki znaajnim
utjecajem na distancu prema epilepsiji, te da je dubina iskustva (t = 2,535; p < 0,05)
takoder varijabla sa statisticki znadajnim utjecajem na distancu prema epilepsiji (R* =

0,019) (Tablica 15, str. 92). Kako bi se dublje analizirala dubina iskustva kao
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¢imbenika koji znacajno utjeCe na stavove, ucinjena je analiza varijance post hoc

testovima za dubinu iskustva koja pokazuje statisti¢ki zna¢ajnu razliku (p < 0,05)

Tablica 15. Linearna regresija sociodemografskih obiljezja i iskustvenih ¢imbenika
na distancu prema oboljelima od epilepsije - regresijski koeficijenti.

Nestano.la.r'dizi.rani Standardizirani ) sig
koeficijenti koeficijenti
B St. greSka Beta
Konstanta 2,015 0,167 12,054 | 0,000
Spol 0,089 0,084 0,037 1,060 0,290
Dob 0,006 0,002 0,095 2,634 0,009
Obrazovanje 0,008 0,011 0,027 0,759 0,448
Naselje 0,055 0,086 0,023 0,640 0,522
Dubina iskustva s epilepsijom| 0,081 0,032 0,089 2,535 0,011

izmedu onih s najve¢im (rang 1) i onih bez izmjerenog iskustva (rang 4), dok nije bilo
statisticki znacajne razlike pri ostalim usporedbama stupnjeva dubine iskustva.

S obzirom da je dob jedino socio-demografsko obiljezje koje se s iskustvom u
regresiji pokazalo znacajnim prediktorom, potrebno je pazljivije ras$c¢laniti njezin
odnos sa stavovima prema oboljelima od epilepsije. Ne moZe se utvrditi ukupno
postojan odnos dobi i stava prema epilepsiji i oboljelima na mjerene stavove. Naime,
na razli¢itim mjerenim varijablama trend pozitivnih stavova prema oboljelima se
razli¢ito mijenja s promjenom dobi: 1. Stav o igranju djeteta s oboljelim djetetom
(Q8) — nije bilo znacajne korelacije sa dobi ispitanika. 2. Stav o mogucnosti uspjeha u
Zivotu oboljelog djeteta (Q9) — statisticki znacajna korelacija pri ¢emu je stav
najstarijih (62,9%) bio najnegativniji, onih u dobi 26 do 35 godina najpozitivniji
(86,6%), dok su stavovi najmladih (79,4%) i onih u dobi izmedu 56 i 65 godina
(79,3%) bili jednaki. Dakle, mozZe se zakljuciti da se ovaj stav mijenja s dobi u oba
pravca — inicijalno se poboljSava, a potom fluktuira. 3. Stav 0 mozebitnom ponaSanju
pri epileptickom napadaju (Q12) — najstariji ispitanici su najrjede izbrali
najpozitivniju opciju (pri¢i i pomo¢i, 37,5%), s vrlo bliskim stavom najmladih
ispitanika (39,0%), za razliku od onih izmedu 36 1 45 godina (53,8%), te svih ostalih
(raspon 45,0% — 52,0%). Pri tom proizlazi da se pozitivnost ovoga stava povecava do
36 — 45 godina, a onda se opet smanjuje. Ako se pak razmotri najmanje prihvatljiva

od prihvatljivih opcija (,,vikati kako bi se dozvalo jo§s pomo¢i*), onda se vidi njezinn
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stabilan porast s dobi od 4,0% u najmladih do 15% u najstariji; 4. Stav 0 najbliskijem
odnosu s oboljelima od epilepsije (Q7 — socijalna distanca) — statisticki znacajna
korelacija pri ¢emu je stav najstarijih opet bio najnegativniji (distanca — 2,8),
najpozitivniji u onih u dobi izmedu 26 i 35 godina, dok su najmladi bili spremni na
jednaku blizinu kao i oni izmedu 36 1 45 godina, sa samo minimalno ve¢om
distancom (2,7) zrelijih ispitanika (46 — 65). Post hoc testovi za distancu iskazanu
prema epilepsiji u odnosu na dob pokazuju da su najstariji ispitanici iskazali ve¢u
suzdrzanost prema oboljelima od epilepsije u odnosu na sve druge podskupine i da je
razlika u odnosu na one u dobi izmedu 26 i 35 godina statisti¢ki znacajna. Dakle, na
temelju dobi ispitanika, za razliku od iskustva, nije moguce jednoznacno predvidjeti
odnos osobe prema razlicitim aspektima stigme prema oboljelima od epilepsije.

Rasc¢lamba utjecaja obrazovanja zasluzuje posebnu pozornost jer je prepoznata
njegova vrlo Cesta korelacija sa mnogim stavovima (28, 153, 312, itd.). Ne moze se
utvrditi ukupno niti postojan odnos stupnja obrazovanja prema epilepsiji i oboljelima
na mjerene stavove: 1. Stav o igranju djeteta s oboljelim djetetom (Q8)—- nije bilo
znacajne korelacije sa stupnjem obrazovanja ispitanika. 2. Stav 0 moguénosti uspjeha
u Zivotu oboljelog djeteta (Q9) — statisticki znacajna korelacija pri ¢emu je stav
poboljSavao s obrazovanjem (70,1% — 81,1% — 86,0%). Dakle, moze se zakljuciti da
se ovaj stav pozitivno mijenja s obrazovnom razinom. 3. Stav 0 mozebitnom
ponasanju pri epileptickom napadaju (Q12) — postotak izbora najpozitivnije opcije
povecavao se s obrazovanjem (41,3% — 47,4% — 52,9%), a postotak izbora najmanje
prihvatljive od prihvatljivih opcija (,,vikati kako bi se dozvalo jo§ pomo¢i®) smanjivao
se s obrazovanjem (13,8% — 6,4% — 5,0%). Dakle, moze se zakljuciti da se i ovaj stav
pozitivno mijenja s obrazovnom razinom. 4. Stav o najbliskijem odnosu s oboljelima
od epilepsije (Q7 — socijalna distanca) — statisticki znacajna korelacija uz veéi stupanj
rizika (p = 0,10), pri ¢emu su najmanju distancu iskazali oni sa srednjom (2,5),
slijedili su ih najobrazovaniji (2,6), a najvecu distancu prema epilepsiji iskazali su
ispitanici s osnovnom Skolom (2,7) (Tablica 13, str. 71). Dakle, ovaj stav se
poboljSava s srednjom Skolom, a onda deteriorira s daljnjim obrazovanjem. U cjelini,
obrazovanje je imalo cvrst utjecaj na 2 od 4 mjerena stava.

Druge demografske varijable, koje regresijska analiza nije pokazala kao
statisticki znacajne determinante socijalne distance prema oboljelima od epilepsije,
imale su nekonzistentan pravac utjecaja na stavove u situacijama kada su bile

statisticki znacajno s njima korelirane: tako su muskarci imali negativniji stav prema
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socijalizaciji vlastitog djeteta s oboljelim (Q8), Zene prema aktivhom pomaganju
(Q12), dok su Zene su bile i spremnije na bliZze odnose (Q7), a nije bilo korelacije sa
stavom o uspjehu djeteta (Q9). Slicni nekonzistentni utjecaji pokazani su za preostale
demografske varijable (regija, naselje).

S druge strane, utjecaj iskustva je ne samo konzistentno pozitivan na mjerene
stavove (Q7, 9, 12) nego 1 statisticki znacajno korelira s dubljim razumijevanjem
epilepsije (najbolji primjer je Q11 o najgorem aspektu epilepsije za oboljelog koje
vjerojatno zahtijeva najdublje razumijevanje). Namece se zakljucak da su ,,iskustveni
elementi znacajniji prediktori jednoznacno pozitivni(ji)h stavova o epilepsiji i
socijalne distance prema oboljelima nego sociodemografska obiljezja uzeta u cjelini*‘,

te da je hipoteza 1 takoder uglavnom potvrdena.

5.5 Faktorska analiza socijalne distance (2009.)

Analizom glavnih komponenti socijalne distance prema oboljelima od osam
mjerenih bolesti ekstrahirane su dvije latentne dimenzije, koje zajednicki objasnjavaju
72% ukupne varijance. Prva dimenzija, nakon rotacije, objaSnjava 39,8% varijance, a
druga dimenzija 32,1%. Na prvoj dimenziji (Tablica 16) visoke projekcije ima

Tablica 16. Faktorski skorovi varijabli socijalne distance nakon pravokutne
(Varimax) rotacije.

Faktor Razina Rang

Bolest : tezine

1 2 distance bolesti
Cir na Zelucu 0,858 1,8 7,4
MoZzdani udar 0,782 2,4 35
Sréani udar 0,773 2,4 39
Rak plu¢a 0,651 0,537 2,7 2,2
Epilepsija/padavica 0,635 0,451 2,6 53
Depresija 0,578 0,503 2,5 6,3
SIDAJAIDS 0,876 4,2 2,6
Sizofrenija 0,861 3,5 4,6
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socijalna distanca prema oboljelima od ¢ira na Zelucu (prosjecna distanca 1,8),
mozdanog udara (prosjecna distanca 2,4), sr¢anog udara (prosjecna distanca 2,4), raka
pluca (prosjecna distanca 2,7) i epilepsije (prosjecna distanca 2,6) te u manjoj mjeri
depresije (prosjecna distanca 2,5). Na drugoj dimenziji najvece projekcije ima
socijalna distanca prema oboljelima od AIDS-a (prosje¢na distanca 4,2) i shizofrenije
(prosjecna distanca 3,5), a u manjoj mjeri i prema oboljelima od raka pluca, depresije
i epilepsije.

Ovakvi rezultati analize glavnih komponenti prije svega pokazuju da se
socijalna distanca ne oblikuje zasebno prema oboljelima od svake pojedine bolesti,
nego da se distanca oblikuje prema skupinama socijalno sli¢no stigmatiziranih bolesti
bez obzira na njihovu sli¢nost ili razli¢itost prema medicinskim svojstvima. Da je
drugacije, analizom glavnih komponenti distance prema oboljelima od osam mjerenih
bolesti, koje su prema svojim medicinskim obiljezjima relativno razli¢ite (od Cira na
Zelucu do AIDS-a ili shizofrenije), bio bi ekstrahiran veci broj medusobno (relativno)
nezavisnih dimenzija.

Usporedbom dviju ekstrahiranih dimenzija s prosje¢nom razinom distance
prema oboljelima moze se zakljuciti da su na prvoj dimenziji primarno ,,okupljene*
bolesti prema ¢ijim ,,nositeljima‘ postoji manji stupanj socijalne distance (1,8 — 2,7),
dok su na drugoj dimenziji okupljene bolesti prema ¢ijim nositeljima postoji veca
razina distance (2,5 — 4,2). Naime, bolesti prema ¢ijim bolesnicima postoji najmanja
socijalna distanca (¢ir na Zelucu, mozdani udar i sr¢ani udar: 1,8 — 2,4) imaju znacajne
projekcije samo na prvu dimenziju i imaju najveée projekcije na toj dimenziji. S druge
strane, dvije bolesti prema kojima ispitanici pokazuju najvecu distancu (shizofrenija —
3,51 AIDS -4,2) imaju znacajne projekcije jedino na drugoj dimenziji, te na toj
dimenziji imaju znatno vece projekcije od ostalih bolesti. Od osam mjerenih bolesti
prema ¢ijim bolesnicima je u ovom istraZzivanju mjerena distanca, tri se nalaze izmedu
ove dvije skupine (rak pluc¢a — 2,7, depresija — 2,5 i epilepsija — 2,6), te imaju
projekcije na obje dimenzije, mada sve tri imaju nesto vece projekcije na prvoj
dimenziji nego na drugoj, Sto je u skladu i1 s njthovom prosje¢nom razinom distance,
koja je bliza prvoj skupini bolesti (1,8 — 2,4).

Iz navedenog se moze zakljuciti da postoje skupine bolesti koje su socijalno
sli¢no stigmatizirane, $to za posljedicu ima sli¢nu razinu socijalne distance prema
njihovim ,,nositeljima®. NaSa analiza pokazuje da podjednak ili vrlo sli¢an stupanj

socijalne distance mogu imati bolesti potpuno razliitih medicinskih i klinickih
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svojstava (primjerice sr¢ani udar i mozdani udar po 2,4 te depresija 2,5), pa onda i
razli¢ite objektivne rizi¢nosti za druge u socijalnom kontaktu, iz ¢ega proizlazi da
stupanj stigmatizacije i s njome povezane socijalne distance nije uvjetovan
,;objektivnom rizi¢noS§¢u* bolesti za okolinu, nego njezinom socijalnom i kulturnom
recepcijom i etiketiranjem.

Rezultati takoder pokazuju da socijalna distanca prema oboljelima od
pojedinih bolesti (dakle socijalna stigmatiziranost bolesti) nije nuzno povezana s
percepcijom relativne tezine te bolesti. To je vidljivo iz ¢injenice da je izmjerena
najveca distanca prema jednoj bolesti koja je od mjerenih percipirana medu tezima
(AIDS s prosjecnim rangom od 2,6 i distancom 4,2), a druga medu srednje teSkima
(shizofrenija s prosjecnim rangom 4,6 i distancom 3,5). S druge strane, rak pluca, koji
je percipiran relativno najtezom bolesc¢u (prosjecan rang 2,2), potice relativno
podjednaku distancu kao i epilepsija, koja je percipirana znatno lakSom (prosjecan
rang 5,3). Takav odnos izmedu percipirane teZine bolesti i socijalne distance ocit je i
iz statistiCki beznacajnih ili pak vrlo niskih korelacija izmedu relativnog ranga bolesti
prema tezini i socijalne distance. Naime, od osam mjerenih bolesti, samo je za njih tri
(depresija, epilepsija i AIDS) zabiljezena statisticki znacajna korelacija izmedu tih
dviju navedenih varijabli (depresija: r = - 0,74; p < 0,05; epilepsija: r=-0,79; p <
0,05; AIDS: r =-0,113; p <0,01).

Moglo bi se nagadati da je socijalna distanca prema oboljelima izraz
kompleksnijeg odnosa od onog kojim se jednostavno oznacava tezina bolesti, koju se
ipak ne smije ogoliti samo na jednodimenzionalan parametar medicinske teZine
bolesti. Ne samo da se ovdje ukljucuje razlika izmedu ,,apstraktne intelektualne
razine* i ,,0odnosa prema konkretnim ljudima u socijalnoj ili emotivnoj blizini“ (196)
nego vjerojatno i drugi kvalitativni ¢imbenici ukljucujuéi elemente bolesti koji utjecu

na pojedine dimenzije stigme (Slika 4, str. 29)(185). Moguce je da percipirana

»prijetnja* bolesti ispitaniku (primarno kroz elemente ,,opasnosti, razornosti i
estetike) ima prevladavajuci utjecaj na oblikovanje socijalne distance, dok bi
percipirana ,,patnja“ oboljelog (,,prikrivljivost, tijek i porijeklo®) mogla biti
dominantnija u oblikovanju percepcije tezine bolesti. Ako je funkcionalisticka
postavka to¢na da je funkcija stigme povisivanje osjecaja zajednistva (144), onda
distanca u puno vec¢oj mjeri odrazava stigmu nego tezina bolesti pa ovdje pokazana

odsutnost korelacije ne treba cuditi.
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IzloZena ras¢lamba sugerira da je opredjeljivanje ispitanika opcenitiji proces i
da je ,,iznad* specificne bolesti. Taj proces ipak ne izgleda potpuno opcenit, to jest ne
obuhvaca sve bolesti kao cjelinu nego skupine bolesti, barem kad je rije o bolestima
uklju¢enim u ovo istrazivanje. Stoga se hipoteza 2 (,,Stav i distanca prema oboljelima
od epilepsije izraz je opéeg odnosa prema bolestima i/ili oboljelima a ne specificnog
odnosa prema toj skupini.”) moZze prihvatiti kao potvrdena jer rezultati upozoravaju
da distanca prema epilepsiji nije rezultat ,,specificnog odnosa prema toj skupini*

bolesnika.

5.6 Usporedba stavova iz 2004. i 2009.

Ohrabrujuca stabilnost stava o druzenju vlastitog djeteta s djetetom oboljelim
od epilepsije, kao 1 onog o mogucem uspjehu takvoga djeteta u zivotu, vjerojatno je
rezultat vece stabilnosti stavova koji imaju vecu emotivnu valenciju i gdje
motiviranost ima manji utjecaj. Beznacajna promjena stava o epilepsiji kao vrsti ludila
indikator je stabilnosti razumijevanja epilepsije u populaciji. Statisticki znacajne
promjene u stavovima prema najtezim aspektima epilepsije za oboljelog uz
nepromijenjen relativni poredak triju najtezih aspekata epilepsije za oboljelog
percipiranih od ispitanika, ali s porastom opcija 1, 2 i 8 (Grafikon 12, str. 74),
upucuju na bolje razumijevanje patnje oboljelih (porast opcija 1 1 2), ali i na nizu
motivaciju ispitanika (gotovo triput vise odgovora ,,Ne znam®). IstraZivanje nije
zamisljeno da otkrije pozadinu ove promjene. Statisticki znac¢ajne promjene u
mozebitnom ponaSanju ispitanika pri suo¢avanju s osobom koja prozivljava
epilepti¢ki napadaj na javnome mjestu, pokazuju pomak prema pasivnijem ponaSanju
i mogucu nizu motivaciju ispitanika (Grafikon 13, str. 74). Ostaje dojam da bi ovakav
rezultat mogao biti posljedica promjene opce druStvene atmosfere i ekonomske krize.
Iako je epilepsija bila rangirana statisticki znacajno lakSom 2009., a njezin je relativni
rang ostao nepromijenjen (6.), za pretpostaviti je da je ovo odraz op¢ih promjena u
stavovima koje se ne mogu bliZe specificirati na osnovi ovih podataka, osim
potencijalne povezanosti s distancom koja nije bila statisti¢ki znacajna. Iskazana
spremnost na statisticki znac¢ajno bliZi odnos prema oboljelima od epilepsije (i svih

ostalih ponudenih bolesti osim ¢ira na Zelucu, gdje je mozda nepromijenjen rezultat
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posljedica vr$nog ucinka), mogla bi upucivati na veéu potrebu ispitanika za blizim
odnosima, pa time 1 na vecu otvorenost.

Ako bi se Cetiri upotrijebljena pitanja (Q: 7, 8, 9, 12.) moglo proglasiti mjerom
primarno stavova ispitanika prema epilepsiji i oboljelima (igranje djeteta, uspjeh
oboljelog djeteta, distanca prema oboljelima i ponaSanje pri napadaju), te da nije bilo
bitne promjene u Q8 i Q9, kao i da su se dogodile pozitivne promjene u distanci
prema epilepsiji (Q7) i negativne prema pasivnijem odnosu u slu¢aju napadaja (Q12),
moze se zakljuciti da se u cjelini ovi stavovi nisu bitno promijenili. Stoga, u kontekstu
cijelog istrazivanja, pa i uz odsutnost statistiCke znacajnosti razlika, moze se zakljuciti
da nije doslo do znacajnih promjena u mjerenim stavovima te da se hipoteza 3
(Istrazivane varijable nece biti znacajno promijenjene nakon 5-godisSnje vremenske
distance.) moze smatrati potvrdenom.

lako statisticki znacajno, smanjenje upoznatosti stanovnika RH s epilepsijom
od 2004. do 2009. blisko je varijacijama iz prijasnjih studija ako se uzme u obzir
maksimalna statisticka pogreska uzorka (+/-3,2%), te je joS uvijek povoljan kao Sto je
ranije istaknuto. Smanjenje proporcije ispitanika koji su poznavali osobu s
epilepsijom (55,1% : 44,4%) 1 koji su ikada uzZivo prisustvovali epileptickom
napadaju (44,6% : 38,6%) mozda bi moglo biti odraz ekonomske krize, koja je bila
vjerojatno najdublja u vrijeme provedbe istrazivanja, pri ¢emu je nemoguce
ekstrahirati njezin mogu¢i utjecaj na motivaciju ispitanika i konzekvence na rezultate.
Dakle, moze se zakljuditi da je upoznatost populacije s epilepsijom smanjena tijekom
petogodisnjeg razdoblja (2004. — 2009.), §to je nedvojbeno slucaj i s njezinim
standardom. Ostaje upitno hoce li ovaj trend biti preokrenut u 2014., kada bi bilo

vrijeme za novo istrazivanje (a i povoljniju ekonomsku situaciju).

5.6 Zaklju¢ne napomene i pravac daljnjih istraZivanja

Veliki napredak u stru¢nom znanju i razumijevanju epilepsije poboljSao je
njezinu medicinsku prognozu. Istodobno je neznatno promijenio uvjete u kojima
oboljeli od te bolesti pate jer je nedovoljno umanjio praznovijerje i stigmu, temeljne
odrednice njezine socijalne prognoze. Tako i 60 godina nakon prvog istrazivanja
poznavanja, percepcije i stavova javnosti o epilepsiji, nema standardiziranog

instrumenta koji bi bio kulturoloski osjetljiv i uporabljiv Sirom svijeta. Raznovrsnost
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I nestandardiziranost pristupa i anketnih instrumenata generira puno publikacija, nesto
konfuzije ili senzacionalizama, ali malo doprinosi spoznajnim generalizacijama. Ova

Ohrabrujuca je spoznaja da je upoznatost populacije Hrvatske s epilepsijom na
visokoj razini, te da su mnoge percepcije i stavovi nasih gradana bliske onima iz
najrazvijenijih zemalja. Ipak, znanstveno su najbitnije spoznaje da su (1) iskustveni
elementi znacajniji i jednoznacaniji prediktoripozitivnih stavova o epilepsiji i
socijalne distance prema oboljelima nego socio-demografska obiljezja uzeta u cjelini,
da su (2) stav i distanca prema oboljelima od epilepsije izraz opéeg odnosa prema
bolestima i/ili oboljelima, a ne specificnog odnosa prema toj skupini, i da (3)
istrazivane varijable nisu bile znacajno promijenjene nakon 5-godisnje vremenske
distance. Dakle, uz stabilnost stavova, potvrdena je prevlast iskustvenih ¢imbenika u
njihovu oblikovanju, koje ima opc¢enitiju narav i nije samo posljedica opredjeljivanja
prema doti¢noj populaciji.

Ovi rezultati imaju barem tri izravne prakti¢ne implikacije:
1. Kako presudna izlozenost oboljelima izravno utjeCe na pozitivne stavove ne samo o
doti¢noj populaciji nego o oboljelima opcenito, to oboljelima omogucuje da sami
mogu raditi na poboljSavanju ne samo vlastitog nego i poloZaja oboljelih od drugih
bolesti. Drugim rijecima, kako je dubina iskustva presudna za oblikovanje pozitivnijih
stavova, otvaraju se velike moguénosti za izravan angazman oboljelih putem
zagovarackih udruga i drugih oblika javnog djelovanja. Mnogi oboljeli dozivljavaju
ovakve aktivnosti vrlo ispunjavaju¢om i u struci ih se op¢enito smatra blagotvornim
za njihovu socijalnu dispoziciju. Kako je privlac¢enje paznje presudno, posebice bi
ucinkovito bilo izravno sudjelovanje poznatih i javnih osoba koje boluju od epilepsije
i spremne su izaéi ,,van iz tmine**. Pozitivnim primjerima mogli bi posluZziti popularni
americki glumac Michael J. Fox (422), koji boluje od Parkinsonove bolesti i hrvatska
glumica Vitomira Loncar (423), koja boluje od epilepsije. Kako je znatan broj
oboljelih spreman javno podijeliti iskustva, potencijal za djelovanje je jako velik, iako
poznate osobe oboljele od epilepsije nisu stekle dobru reputaciji na ovome planu.
2. Primjena socijalnog marketinga ima najviSe smisla ako je generalno usmjerena, $to
znali da svaka sistematska aktivnost treba ukljucivati skupinu stigmatiziraju¢ih

.....

oboljelim osobama opcenito. Jedna od najbitnijih prakti¢nih posljedica ovog
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istraZivanja je upozoravanje na ovaj novi pravac indukcije pozitivnih stavova
stanovniS$tva, koji zahtjeva manje ulaganja s potencijalno ve¢im uc¢inkom.

3. Iako dobro poznata mo¢ tradicionalnih medija nije u ovom smislu ni izbliza
iskoriStena, ove spoznaje i1 za njih otvaraju i nove mogucénosti. Pri tome ne treba
zaboraviti da bi se uloga tradicionalnih medija mogla promijeniti s razvojem novih
oblika komunikacije i diseminacije informacija u ovo digitalno doba, kada su pale
brojne komunikacijske barijere u sve globalnijem Svijetu. Tako bi se planskim
pristupom moglo, uz kombinaciju tradicionalnih i digitalnih medija, uspjesno utjecati
na stavove javnosti o skupinama bolesti ili op¢enito oboljelima na velikom prostoru i
s puno manje novca. Ovime bi limitirani resursi bili neusporedivo u¢inkovitije
upotrijebljeni, Sto podrazumijeva i poboljSanje zivota za puno viSe oboljelih i njihovih
obitelji.

Oboljeli od epilepsije u Hrvatskoj mogli bi imati puno povoljnije uvjete za
»izlazak iz tmine** ako bi se metodoloski usavrSeni oblici ovakvih periodi¢nih
istrazivanja nastavili svakih pet godina u barem nekoliko ciklusa. Korist za oboljele i
obitelji bila bi najveca ako bi se istrazivanja provodila u kontekstu planske primjene
socijalnog marketinga uz suradnju medicinske zajednice s institucijama
(zdravstvenog) sustava. Ipak, sama istrazivanja ne mijenjaju objektivnu ili
subjektivnu stvarnost oboljelih, nego je presudna transformacija rezultata istrazivanja
u dobro planirane javnozdravstvene programe za ¢ije koncipiranje je ovim
istraZzivanjem stvorena nova osnovica. Tako bi se navedenom strategijom i uporabom
tradicionalnih 1 novih medija mogla podi¢i opéa zdravstvena prosvjecenost, a ujedno i
utjecati na stavove prema specifiénim oboljenjima i oboljelima. U neku ruku se
dolazi do ekvivalenta principa ,,misli globalno — djeluj lokalno* u sferi indukcije
pozitivnih promjena u ponasanju i stavovima populacije: ,, prosvjecuj opcéenito —

mijenjaj specificno“ (,,opce prosvjecivanje — specificne promjene “).
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6.0 ZAKLJUCCI

1. Op¢a upoznatost (informiranost o epilepsiji, svjesnost da epilepsija nije oblik
ludila) stanovnika Republike Hrvatske s epilepsijom iznad je europskog prosjeka, na
razini najrazvijenijih zemalja Europe, i iznad one u nekim kulturoloski i prostorno
bliskim zemljama koje su i ekonomski razvijenije. Velika ve¢ina hrvatskih gradana

zna za epilepsiju i samo mala manjina misli da je ona oblik ludila.

2. Percepcija (tezina bolesti, glavni simptomi, glavni uzroci, najgori aspekti epilepsije
za oboljelog) koju o epilepsiji imaju nasi gradani uglavnom je sli¢na njezinoj
percepciji drugdje u razvijenijim zemljama. MetodoloSka heterogenost objavljenih
studija onemogucuje precizniju usporedbu rezultata. Velika vec¢ina ispitanika mogla je
navesti barem jedan simptom epilepsije, dok ih je nesto manje od polovice navelo

barem jedan uzrok te bolesti.

3. Eksplicitni stavovi (prema igranju vlastitog djeteta s oboljelim djetetom i 0
mozebitnom uspjehu oboljelog djeteta u Zivotu) stanovnika Hrvatske o epilepsiji medu
najpozitivnijima su u Europi, a njihovi implicitni stavovi (razina distance prema
oboljelima i spremnost na pomo¢ pri napadaju) pokazuju otvorenost na razini one
prisutne u razvijanom svijetu. Velika vecina ispitanika imala je pozitivan stav spram
igranja vlastitog djeteta s oboljelim, a samo nesto manji dio njih vjerovao je da
oboljelo dijete moze uspjeti kao i zdrava djeca. Stanovnici RH iskazali su umjerenu
distancu prema oboljelima od epilepsije i u velikoj ve¢ini spremnost da pomognu

0sobi u napadaju.

4. Istrazivani stavovi (prema igranju vlastitog djeteta s oboljelim djetetom, o
mozebitnom uspjehu oboljelog djeteta u Zivotu, razina distance prema oboljelima i
spremnost na pomo¢ pri napadaju) prema epilepsiji 1 oboljelima nisu se znacajno

promijenili u petogodi$njem razdoblju, izmedu dvaju istrazivanja (2004. — 2009.).

101

Bagi¢ A. (2011) Uloga socio-demografskih i iskustvenih éimbenika u formiranju stavova i socijalne distance prema epilepsiji i oboljelima.



5. Iskustveni elementi, kao sto je poznavanje osobe oboljele od epilepsije i iskustvo
osobne nazocnosti epileptickom napadaju cvrsée su i jace povezani sa stavovima o
epilepsiji i socijalnom distancom prema oboljelima nego pojedina socio-demografska
obiljezja (spol, dob, obrazovna razina, i tip naselja). Izuzev dobi, ostala socio-

demografska obiljezja nisu stabilno i ¢vrsto povezana sa stavovima o epilepsiji.

6. Stav 1 distanca prema oboljelima od epilepsije izraz su opéeg odnosa prema
(stigmatiziranim) bolestima i/ili oboljelima, a ne specificnog odnosa prema ovoj
populaciji. Istrazivanje pokazuje da postoji sklonost nekih skupina da oblikuju sli¢no

distanciran odnos prema oboljelima od razli¢itih stigmatiziranih bolesti.

7. Svojim osobnim angazmanom u javnosti oboljeli od epilepsije (i drugih bolesti)
mogu izravno utjecati na poboljSanje stavova ne samo o sebi nego i oboljelima od

drugih bolesti prema kojima se stavovi sli¢no oblikuju.

8. Kako oblikovanje stavova i distance prema oboljelima nije specifi¢no prema jednoj
bolesti nego prema skupini stigmatizirajucih bolesti, priprava i provedba
javnozdravstvenih programa usmjerenih na poboljSanje socijalne recepcije oboljelih
(od epilepsije i drugih bolesti) putem socijalnog marketinga treba ukljucivati skupinu
osobama opcenito. Ovo istrazivanje upucuje na novi pravac postizanja vecih 1
dalekoseznijih promjena u populaciji s manje sredstava, koja su i tako uvijek

ogranic¢ena.

9. ,,Izlazak iz tmine** oboljelih od epilepsije u Hrvatskoj, koji izravno doprinosi
poboljsanju stavova o njima, pa i oboljelima od drugih bolesti, mogao bi se u€initi
bitno laksim i vjerojatnijim ako bi se usavrsSeni oblici ovakvih periodi¢nih istrazivanja

nastavili svakih pet godina tijekom barem nekoliko ciklusa.
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10. Nastavljajuci svoju bogatu tradiciju, Hrvatska epileptoloska zajednica bi
prednjacila i u puno $iroj regiji ako bi u svoje aktivnosti i sadrzaje ukljucila i
programe socijalnog marketinga utemeljenog na periodi¢nim studijama ovoga tipa s

ciljem dodatnog poboljSavanja i socijalne prognoze epilepsije.
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7. SAZETAK

Istrazena je upoznatost s epilepsijom, percepcija i stavovi prema toj bolesti i
oboljelima stanovnika Hrvatske na 1000 sluc¢ajno odabranih ispitanika starijih od 15
godina koji su odgovarali na 12 pitanja sadrzanih u namjenskom upitniku [Croatian
Epilepsy Questionaire (CEQ)-12 (CEQ12)]. Terensku anketu je 2004. i 2009.
izravnim intervjuiranjem provela Ipsos PULS, agencija za istraZivanje trzista i javnog
mnijenja (Zagreb), a u obradi podataka upotrijebljene su standardne metode
deskriptivne i analiti¢ke statistike . Za epilepsiju je znalo 92,3% ispitanika, 47,1% je
poznavalo oboljelog, 38,6% je nazocilo epileptiCkom napadaju, 3,1% je vjerovalo da
je epilepsija oblik ludila, 80,6% je navelo barem jedan simptom, a 45,9% barem jedan
uzrok epilepsije. Sami napadaji (29,6%), ozljede prilikom napadaja (22,6%), i strah
od napadaja (18,9%) smatrani su najgorim aspektima bolesti za oboljelog. Epilepsija
(5,3/8) je po tezini rangirana na 6. mjesto izmedu 8 bolesti (rak pluca, AIDS, mozdani
udar, sr¢ani udar, shizofrenija, epilepsija, depresija, i ¢ir na Zelucu). Svojemu djetetu
7,8% anketiranih bi prigovaralo igranje s oboljelim djetetom, dok je 77,8% smatralo
da oboljelo dijete moze uspjeti kao i druga djeca. Osobi u napadaju prislo bi i
pomoglo 45,9% ispitanika, a 36,2% bi prislo i pozvalo hitnu pomo¢. Izmedu 8 bolesti
prosjecna iskazana distanca prema epilepsiji bila je 2,6 na ljestvici od 1 do 6 i najbliza
je kolegijalnosti. Istrazivani stavovi prema epilepsiji i oboljelima nisu se znacajno
promijenili izmedu dvaju istrazivanja (2004. — 2009.). Op¢a upoznatost nasih gradana
s epilepsijom na razini je najrazvijenijih zemalja, njihovi su eksplicitni stavovi o toj
bolesti medu najpozitvnijim u Europi, a implicitni stavovi pokazuju otvorenost na
razini one prisutne u razvijenom svijetu. Iskazana je umjerena distanca prema
oboljelima od epilepsije i u velikoj vecini spremnost da se pomogne osobi u napadaju.
Uz potvrdenu stabilnost stavova, pokazalo se da su iskustveni elementi (poznavanje
oboljele osobe i iskustvo nazo€nosti epileptickom napadaju) ¢vrsée i jace povezani s
pozitivnijim stavovima o epilepsiji i manjom socijalnom distancom prema oboljelima
nego pojedina socio-demografska obiljezja te da su stav i distanca prema oboljelima
od epilepsije izraz opéeg odnosa prema (stigmatiziranim) bolestima i/ili oboljelima, a
ne specificnog odnosa prema doti¢noj populaciji. Istrazivanje upucéuje na potpuno nov

.....

populacije uporabom socijalnog marketinga.
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8. SUMMARY

The Role Of Socio-Demographic And Empiric Factors In The Formation Of
Attitudes And Social Distance Towards Epilepsy And People With Epilepsy

Anto Bagi¢, 2011.

Public knowledge, perception and attitude of Croatian citizens towards
epilepsy were studied on a random sample of 1000 inhabitants older than 15 years of
age who answered 12 questions in a dedicated questionnaire [Croatian Epilepsy
Questionnaire (CEQ)-12 (CEQ12)]. Face-to-face interviews were conducted in
participants' households by Ipsos PULS, market and public opinion research agency
(Zagreb) in 2004 and 2009. Standard methods of descriptive and analytical statistics
were utilized in data analysis. Over ninety percent (92.3%) knew about epilepsy,
47.1% knew a person with epilepsy, 38.6% witnessed an epileptic seizure, 3.1%
believed epilepsy was a form of insanity, 80.6% could list at least one symptom, and
45.9% at least one cause of epilepsy. The respondents considered seizures (29.6%),
injuries during attacks (22.6%), and fear of seizures (18.9%) the worst aspects of
epilepsy for the patient. Epilepsy (5.3/8) ranked sixth out of eight studied diseases
based on severity (lung cancer, AIDS, stroke, heart attack, schizophrenia, epilepsy,
depression, andpeptic ulcer). Only 7.8% respondents would object to having their
child socialize with a child with epilepsy, while 77.8% believed that a child with
epilepsy can succeed equally in life as its healthy counterpart. Almost half (45.9%) of
participants would approach and help a seizing person, while 36.2% would approach a
seizing person and call the Emergency Medical System (EMS) without direct
involvement. Of the eight diseases compared, the average expressed distance
towards epilepsy was 2.6 on a1 to 6 scale (1. Spouse, 2. Friend, 3.
Coworker/neighbor, 4. Sharing the city, 5. Sharing the country, 6. Avoid at all costs)
and closest to collegiality (3. Coworker/neighbor). Researched attitudes towards
epilepsy and persons who suffer from it did not change significantly between the
surveys in 2004 and 2009. General familiarity with epilepsy in Croatia was at the
level of most developed countries, explicit attitudes towards this disease among the
most progressive in Europe, and implicit attitudes revealed openness at the level of
most developed societies. A moderate distance towards epilepsy and persons with
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epilepsy was expressed along with, to a large extent, readiness to help a seizing
person. Along with the stability of attitudes, the study confirmed that empiric factors
(knowing a person with epilepsy, having witnessed an epileptic seizure) were
correlated more consistently and stronger with more positive attitudes towards
epilepsy and smaller social distance towards persons with epilepsy than demographic
characteristics, and that attitude and distance towards epilepsy is an expression of
general attitude and disposition towards stigmatizing diseases or diseased persons,
and not of specific disposition towards this population. This study indicates a new and
more economical approach for the possibility of accomplishing bigger and farther

reaching changes in public attitudes using social marketing.
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10. ZIVOTOPIS

Roden sam 11.6.1961. u Gradaccu (Bosna i Hercegovina), gdje sam zavrsio
osnovnu $kolu i opéu gimnaziju. Studij na Medicinskom fakultetu Sveucilista u
Zagrebu okoncao sam 21.7.1987. kao odli¢an student. Obvezni jednogodisnji
pripravnicki staz obavio sam u Zavodu za zastitu zdravlja grada Zagreba (ZZZZGZ).
Od rujna 1988. do prosinca 1990. radio sam u Institutu za medicinu i psihologiju rada
I prometa i zdravstvenu ekologiju ZZZZGZ-a. Tada sam zavrsSio poslijediplomski
studij iz Alergologije i imunologije i potom otiSao na postdoktorski studij u SAD
[1991. -1998., Uniformed Services University of the Health Sciences (Bethesda,
Maryland)]. Specijalizaciju iz neurologije (1998. - 2002.) zavrSio sam na Georgetown
University Medical Center (Washington, DC), tijekom koje sam obranio magisterij
(2000.), te potom zavrSio Cetiri subspecijalizacije (epilepsija, klinicka
neurofiziologija, medicina spavanja i magnetoencefalografija) na National Institutes
of Health (NIH, 2002. - 2005.). Od 2005. prelazim na University of Pittsburgh
(Pittsburgh, Pennsylvania) kao docent (Assistant Professor), gdje obnaSam nekoliko
odgovornih funkcija bitnih za razvoj programa epilepsije i magnetoencefalografije
(MEGQG): procelnik Divizije za epilepsije, direktor Sveobuhvatnog sveuciliSnog centra
za epilepsije, direktor Jedinice za monitoring epilepsija, utemeljitelj direktor Centra
za napredno magnetsko oslikavanje mozga i direktor programa MEG za epilepsije
sveucilisnog medicinskog centra. Godine 2010. promoviran sam u izvanrednog

profesora (Associate Professor).

Do sada sam objavio preko 40 znanstvenih i stru¢nih radova, 3 poglavlja u
knjigama i vise od 40 kongresnih sazetaka. Redovit sam aktivni sudionik
medunarodnih skupova iz pripadajucih stru¢no-znanstvenih podrucja, a aktivno sam
sudjelovao u povjerenstvima i radnim tijelima nekoliko uglednih stru¢nih i
profesionalnih organizacija kojih sam ¢lan. Jedan sam od pet utemeljitelja American
Clinical MEG Society (ACMEGS) i ad hoc recenzent za nekoliko ¢asopisa (American
Journal Of Neuroradiology, Brain Research, Croatian Medical Journal, Epilepsy &

Behavior, Epilepsy Research i Journal Of Neuroimaging).

Sa suprugom Snjezanom i ké¢erkom Katarinom zivim u Sewickleyu kod

Pittsburgha (drzava Pennsylvania, SAD).

135

Bagi¢ A. (2011) Uloga socio-demografskih i iskustvenih éimbenika u formiranju stavova i socijalne distance prema epilepsiji i oboljelima.



11. PRILOZI

Prilog #1
Anketni upitnik

Croatian Epilepsy Questionaire (CEQ) - 12 (CEQ12)

ISTRAZIVANJE POZNAVANJA BOLESTI | STAVOVA O
OBOLJELIM OD EPILEPSIJE U REPUBLICI HRVATSKOJ (RH)

1. Jeste li ikada culi ili ¢itali o bolesti koja se naziva epilepsija ili padavica?

1. Da
2. Ne
3. Neznam

2. Na ovoj kartici se nalazi nekoliko bolesti koje su poredane po abecedi. Molim
Vas da ih poredate po tezini od najteze do najlakse.
1. Cir na zelucu
Depresija
Epilepsija/padavica
Mozdani udar
Rak pluca
SIDA/AIDS

Sréani udar

L N o g B~ WD

Sizofrenija

3. Jeste li ikada poznavali ili sada poznajete nekoga tko ima epilepsiju ili
padavicu?

Da, poznajem nekoga

Ispitanik ili ¢lan uze obitelji ima epilepsiju

Ne, ne poznajem i nikada nisam poznavao

> w0 e

Ne znam
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4. Mozete li opisati Sto su glavni simptomi po kojima se prepoznaje epilepsija ili
padavica? [MOGUCE VISE ODGOVORA]

5. Jedno od glavnih obiljeZja epilepsije su epilepticki napadaji. Jeste li ikada
prisustvovali epileptickom napadaju?

1. Da

2. Ne

6. Sto je, po Vasem misljenju, glavni uzrok epilepsije ili padavice?
[MOGUCE VISE ODGOVORA]

7. Nekih bolesti se bojimo manje pa smo spremni uspostaviti blize odnose s
onima koji boluju od tih bolesti, a nekih bolesti se jako bojimo pa nastojimo
izbjec¢i kontakte s oboljelima. Na ovoj kartici se nalaze razli¢iti odnosi koje
moZemo uspostaviti s oboljelima od razlicitih bolesti. Za svaku bolesti koju ¢u
Vam procitati (gornja lista po abecedi) odaberite NAIJBLISKIJI odnos koji biste
Vi bili spremni uspostaviti s oboljelim od te bolesti:

1. Blisko srodstvo putem braka (,,supruznik*)

2. Blizak prijatelj (,,prijatelj*)

3. Kolega/kolegica na poslu ili susjed (,,kolega“ ili ,,susjed*)

4. Stanovnik u mojemu mjestu (,,sugradanin‘)

5. Stanovnik moje zemlje (,,sudrzavljanin®)

6. Izbjeci svaki kontakt s njima

7. Ne znam

8. Biste li prigovarali svojemu djetetu ako se igra i druZi s djetetom koje katkad
ima epilepticke napadaje?

1. Da

2. Ne

9. Po Vasem misljenju, moze li dijete oboljelo od epilepsije ili padavice uspjeti u
zivotu jednako kao i zdrava djeca ili to smatrate nemoguc¢im?
1. MozZe uspjeti kao i zdrava djeca

2. Ne moZze uspjeti jednako kao i zdrava djeca
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10. Smatrate li da je epilepsija ili padavica vrsta ludila ili se ne slazete s tim?

1.
2.

Da, padavica je vrsta ludila
Ne, padavica nije vrsta ludila

11. Sto je, po Vama, najgore za oboljelog od epilepsije:

1.

© N o g kM DN

Sami napadaji

Strah od napadaja

Ozljede prilikom napadaja
Ogranic¢ena aktivnost

Ogranicen profesionalni izbor
Ograni¢ena mogucénost zaposlenja
Odbacenost od drugih osoba

Ne znam

12. Zamislite da na cesti naidete na osobu koja upravo ima epilepticki napadaj.

Sto biste Vi ucinili?

1.

G N o g B~ w D

Odmabh bih priSao i pomogao toj osobi

PriSao bih, ali ne bih sam niSta pokusavao, nego bih zvao hitnu pomo¢
Pozvao bih hitnu pomo¢ i nastavio svojim putem

Vikao bih da dozovem jo$ nekoga tko bi mogao pomoci

Nastavio bih dalje svojim putem jer ¢e napadaj pro¢i sam od sebe
Nastavio bih svojim putem jer bi me bilo strah

Nesto drugo

Ne znam
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Prilog 2
Naputakispitanicima

Mr. sci. dr. med. Anto Bagié:
LULOGA SOCIO-DEMOGRAFSKIH | ISKUSTVENIH CIMBENIKA U FORMIRANJU
STAVOVA | SOCIJALNE DISTANCE PREMA EPILEPSIJI | OBOLJELIMA*

NAPUTAK ISPITANICIMA

(Procitati prilikom inicijalnog kontakta kako bi se dobio usmeni pristanak
ispitanika)

Pozivamo Vas da u svojstvu ispitanika sudjelujete u znanstvenom istraZivanju
kojeg je glavni cilj istraziti stavove i iskustva obi¢nih gradana o razliCitim bolestima,
prije svega o epilepsiji ili padavici kako se ona katkad naziva. Istrazivanje se odnosi
na VaSa znanja i iskustva s tom bole$¢u. Nasa je osnovna pretpostavka da osobe
koje imaju neka iskustva s oboljelima od epilepsije, imaju drugacije stavove o toj
bolesti od osoba koje takva iskustva nemaju.

Vasi iskreni odgovori bit ¢e analizirani zajedno s odgovorima ostalih ispitanika
(ukupno 1000) iz RH koji odgovaraju na ista pitanja i pod istim uvjetima. Kako nema
drugog nacina da se istraze ovaj i sliCni problemi, vaSe sudjelovanje je bitno za
provedbu ovog istraZzivanja u kojem ste pozvani sudjelovati dragovoljno i bez
naknade. IstrazivaCi se nadaju da ¢e po svrSetku istrazivanja doznati kako se moze
poboljati poloZaj osoba s epilepsijom u drustvu te time smanijiti razinu patnje kojoj su
izloZene.

VaSa jedina uloga je iskreno odgovoriti na 12 postavljenih pitanja o epilepsiji,
za Sto Vam treba 5 do 10 minuta. Vi neCete imati izravne osobne Kkoristi od
sudjelovanja u ovom istrazivanju. Ovo istraZivanje ne prikuplja osobne podatke koji
Vas mogu identificirati i neéete biti izlozeni nikakvom riziku prilikom sudjelovanja u
ovom istrazivanju. Samo ¢ete uloZiti svoje slobodno vrijeme, na ¢emu Vam
najiskrenije zahvaljujemo.

Vi u potpunosti slobodno i samostalno odluCujete hocete li u ovom
istrazivanju sudjelovati ili ne. VaSe sudjelovanje je dragovoljno i u bilo koje vrijeme,
bez navodenja razloga, imate pravo, bez ikakvih posljedica, prekinuti intervju.

Konacni rezultati istraZivanja bit ¢e objavljeni u struénoj i popularnoj literaturi,
te u javnim medijima, a time dostupni javnosti.

Organizator i voditelj istrazivanja je mr. sci. dr. med Anto Bagic¢ (lijecnik,
specijalist za epilepsije), proCelnik Divizije za epilepsije i direktor Centra za epilepsije
NeuroloSkog odjela Sveucilista u Pittsburghu (drzava Pennsylvania, SAD).

Agencija Ipsos PULS (Agencija za istrazivanje trziSta i javnog mnijenja, Budmanijeva
1, 10 000 Zagreb) provodi ovo istraZivanje besplatno u okviru svog redovitog
dvomjese€nog istrazivanja javnog mnijenja. Ostale troSkove snosi voditelj bez
dodatnih izvora financiranja.
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