Kvaliteta zivljenja in klubi bolnikov z mozgansko- zilnimi boleznimi.

Ljudije, ki utrpijo mozgansko kap, se po konc¢ani osnovni rehabilitaciji pri vklju€evanju v druzbo sreCujejo z
mnogimi tezavami, s strani zdravstvenega sistema pa so nekaj tednov ali mesecev po dogodku pogosto
delezni le Se malo pozornosti. Ena redkih organiziranih oblik dolgoro€ne pomoci ljudem po mozganski kapi
so klubi bolnikov s cerebrovaskularno boleznijo. V okviru Medicinske fakultete in NevroloSke klinike
Klini€nega centra v Ljubljani smo se zato odlo€ili izpeljati raziskavo o tem, ali je sodelovanje v klubu
bolnikov z mozgansko-Zilnimi boleznimi povezano z boljSo oceno kvalitete Zivljenja ljudi po mozganski kap
V okviru raziskave smo zbrali podatke o 27 ¢lanih klubov na Bledu, v Kranju in v Ljubljani. S preiskovanci
smo opravili priblizno pol ure trajajoC intervju na njihovem domu. Na za€etku intervjuja smo zbrali osnovne
podatke o tem, kakSne vrste in kako hudo mozgansko kap so utrpeli, nato smo s pomoc¢jo dveh enostavnih
vprasalnikov ocenili njihovo prizadetost in kvaliteto Zivljenja. Prizadetost smo ocenili v trenutku intervjuja, s
pomocjo svojcev in zdravstvene dokumentacije pa smo postavili tudi oceno prizadetosti za nazaj, za ¢as
odpusta iz bolnidnice. Nato smo za vsakega ¢lana kluba, ki je sodeloval v raziskavi, skusali najti parnega
preiskovanca. Parni preiskovanci so se s svojim ¢lanom kluba skoraj popolnoma ujemali po starosti, letnici
prve mozganske kapi, vrsti mozganske kapi in stopnji prizadetosti po kapi. Tako ujemajocCe preiskovance
smo nasli za 23 preiskovancev, od tega s 7 nismo mogli kontaktirati, 3 pa so sodelovanje zavrnili. S
preostalimi 13 preiskovanci smo opravili enak intervju kot s 27 ¢lani klubov.

Kaj natan€no zdravniki mislimo, kadar govorimo o kvaliteti Zivljenja, in kako smo jo v okviru raziskave
ocenili? Pod tem pojmom si vecina ljudi predstavlja zadovoljstvo, sreco, ljubezen, zdravje, aktivho
druzabno Zivljenje, materialno blagostanje in podobno. V medicini skuSamo sicer zelo osebno in
subjektivno kvaliteto Zivljenja bolj objektivho oceniti s pomocjo razlicnih vprasalnikov in lestvic, v katerih
uposStevamo predvsem Custveno stanje in telesno zdravje ljudi. V nasi raziskavi smo uporabili sploSen
vpraSalnik EQ-5D; v njem so preiskovanci odgovarjali na vprasanja o tezavah pri hoji, skrbi zase, osnovnih
dnevnih aktivnostih, morebitni Zalosti ali potrtosti in bole€inah. |z odgovorov smo na podlagi prej izdelanih
pravil izraCunali t.i. indeks EQ-5D, kjer viSja Stevilka pomeni boljSo oceno kvalitete Zivljenja. Nato so
preiskovanci na lestvici od 0 (najslab3e) do 100 (najboljSe) pokazali, kako bi sami ocenili svoje
zdravstveno stanje. Prizadetost bolnikov zaradi mozganske kapi smo ocenili s pomocjo vprasalnika
Barhtelov indeks, pri katerem visji sefevek toCk pomeni blazjo prizadetost. Oba vprasalnika vsak na svoj
nacin ocenjujeta motori¢no prizadetost, teZzave pri sporazumevaniju in vklju¢enost v druzbo — stvari, ki
ljludem po mozZganski kapi najpogosteje povzrocajo tezave.

Skupini ¢lanov klubov in njihovih kontrolnih preiskovancev, ki v klubih niso sodelovali, se glede

ocene kvalitete Zivljenja nista pomembno razlikovali ne v indeksu EQ-5D ne v oceni lastnega

zdravja na vidni analogni lestvici od 0 do 100 (tabela 1). Tudi v oceni prizadetosti po Barhtelovem

indeksu med preiskovanci obeh skupin ni bilo pomembnih razlik. Ocena prizadetosti od odpusta iz
bolniSnice do ¢asa intervjuja se je pri ¢lanih klubov izboljSala nekoliko bolj kot pri tistih, ki v klubih

niso sodelovali, vendar razlika ni bila velika in ni bila statistitho pomembna. Tudi med

preiskovanci, ki so opravili rehabilitacijo na Institutu republike Slovenije za rehabilitacijo (IRSR —

»Soci«), in tistimi, ki na IRSR niso bili nikoli, ni bilo razlike ne v prizadetosti ne v oceni kvalitete

Zivljenja. Kvaliteta Zivljenja pri tistih, ki so se udelezevali dodatnih programov rehabilitacije, ni bila
ocenjena boljSe kot pri tistih, ki dodatne rehabilitacije niso bili delezni.

V drugem delu analize rezultatov smo upostevali vseh 40 preiskovancev skupaj. Povpreéna ocena
lastnega zdravstvenega stanja na vizualni analogni lestvici je bila 54 to¢k od stotih moZnih. Delez
preiskovanceyv, ki so v vpraSalniku EQ-5D navedli zmerne ali hude tezave, je bil pri hoji 82%, na

podrocju skrbi zase 64% in pri vsakdanjih aktivnostih 82%. Vsaj ob&asno zZalost ali potrtost je

navedlo 79% preiskovancev, bolecine pa jih je ob&asno trpelo 29%. Triinsedemdeset odstotkov
preiskovanceyv je imelo stike s prijatelji, 43 % pa jih je navedlo, da se ukvarjajo z vsaj enim

hobijem.

Kontrolnim preiskovancem smo na koncu intervjuja ponudili informacije o Zdruzenju bolnikov s
cerebrovaskularnimi boleznimi. Vsi kontrolni preiskovanci so za ZdruZenje bolnikov s

cerebrovaskularno boleznijo sliSali prvi€, vec€ine pa sodelovanje v klubih ni resno zanimalo.

Najveckrat so bili razlogi proti tezave pri prevozu do kraja sestankov in strah pred

obremenjevanjem svojcev. Nekateri preiskovanci so bili zadrZzani do druzenja na sestankih. Nekaj
predvsem blazje prizadetih preiskovancev, je bilo zadovoljnih s svojimi trenutnimi aktivnostmi in

potrebe po sodelovanju v klubu niso Cultili.



Ceprav zgoraj opisani rezultati niso pokazali objektivnih uginkov sodelovanja v klubu na zdravje in
s tem povezano kvaliteto Zivljenja, so bolniki klube opisali kot pomemben in pozitiven del svojega
vsakdanjika. Marsikdo je izjavil, da je sodelovanje v klubu spremenilo njegovo zivljenje na
boljSe.Enako ali e bolj kot €lani, ki so sami utrpeli mozgansko kap, so pomen sodelovanja v klubu
poudarjali njihovi svojci. Tudi ti se pri skrbi za prizadetega partnerja, starSa ali otroka sre€ujejo s
Stevilnimi obremenitvami in neznankami, a nimajo naslova na katerega bi se lahko obrnili po
pomog.

Kaj so mozni razlogi, da ucinka klubov z uporabljenimi testi nismo uspeli pokazati? Ena mozZnost
je, da programi klubov niso prilagojeni potrebam ¢&lanov. Marsikateri ¢lan bi morda potreboval
zahtevnejSo terapijo. Morda bi bil smiseln vedji poudarek na delovni terapiji, ki je v vecini
programov slabo zastopana. Drugi od moznih razlogov je, da ljudje doma ne nadaljujejo z nau¢eno
vadbo in je zato pozitiven ucinek rehabilitacije le kratkotrajen - o podobnih ugotovitvah so Ze
porocali v nekaterih raziskavah v tujini. Po drugi strani je ve€ina preiskovancev v obeh skupinah
doma redno telovadila ali hodila; sedem dni v zdraviliS€u ali deset seans fizioterapije ne pomeni
dovolj velikega dodatka ,da bi se ta poznal na oceni prizadetosti.

Na podlagi rezultatov nase raziskave lahko re€emo, da so klubi bolnikov z mozgansko-zilnimi
boleznimi dobrodosla opora za bolnike in njihove svojce, hkrati pa so s stalis¢a zdravstvenih
delavceyv tudi delno zamujena priloznost za objektivno izboljSanje kvalitete Zivljenja ljudi po
mozganski kapi. Programe dela in dodatne rehabilitacije, ki jih organizirajo klubi, bi se gotovo dalo
Se izboljsati in prilagoditi potrebam ¢lanov. Razmiliti bi veljalo tudi o tem, kako dejavnosti klubov
priblizati ljudem s slabSimi moznostmi za sodelovanje — hudo prizadetim, tistim brez moc¢ne opore
svojcev, iz oddaljenih krajev, tistim s hudo inkontinenco itd.

Za pomoc pri izvedbi raziskave se najlepSe zahvaljujem prof. dr. Gradu, prim. Ruzi Acimovi¢-
JaneZi¢, gospodom Petru Kuncu, JoZetu Kelneri¢u in Francu Rebcu.
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