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POVZETEK

Teoreti¢na izhodis¢a: Epilepsija je ena od najpogostejsih nevroloskih bolezni, ki mo¢no
zaznamuje vsakdanje zivljenje pacientov. Zdravstvena vzgoja ima klju¢no vlogo pri
izboljSanju razumevanja bolezni in zmanjSevanju njenih negativnih ucinkov.
Pomanjkanje informacij pogosto vodi v napacne predstave, stigmatizacijo in slabso
sprejetje k zdravljenju. Namen diplomskega dela je s pregledom literature preuditi u¢inek
zdravstvene vzgoje na zivljenjski slog pacientov z epilepsijo.

Cilj: Cilj diplomskega dela je ugotoviti u¢inke zdravstvene vzgoje na zivljenjski slog
pacientov z epilepsijo.

Metoda: Strokovno in znanstveno literaturo smo pridobili z uporabo mednarodne
podatkovne baze PubMed, Wiley Online Library, Science Direct in COBISS. Uporabili
smo boolov operater AND ter »IN«. Pri iskanju domacih virov smo uporabili kljuéne
besede in besedne zveze: »Epilepsija IN medicinska sestra« ter Epilepsija IN zdravstvena
vzgoja. Pri iskanju tujih virov pa smo uporabili izraze kot so: «Epilepsy AND
psychosocial education programs«, »Epilepsy AND knowledge«, »Epilepsy AND
physical exercise«, »Epilepsy AND quality of life«, »Epilepsy AND specialist nurse«,
»Epilepsy AND safety«, »Epilepsy AND safety«, »Epileptic patients AND quality of
life«, »Epilepsy AND nurse«, »Epilepsy AND education«. Postopek iskanja zadetkov je
bil prikazan s pomocjo diagrama PRISMA.. Literaturo smo iskali za obdobje med letoma
2014 in 2024, pri ¢emer smo izbrali le ¢lanke, ki so bili brezpla¢no dostopni v celoti.
Rezultati: Pregledali smo 12 ¢lankov v polnem besedilu in jih vkljucili v konéno analizo.
V postopku kodiranja smo identificirali 17 kod in jih zdruzili v 3 kategorije: (1) Pomen
zdravstvene vzgoje za kakovost zivljenja, (2) Pomen zdravstvene vzgoje ter vloga druzine
in skrbnikov ter (3) Zmanjsevanje stigme in sledenje zdravljenju.

Razprava: Zdravstvena vzgoja ima pomembno vlogo pri izbolj$anju Zivljenjskega sloga
pacientov z epilepsijo. IzboljSuje pacientovo razumevanje bolezni, zmanjSuje obcutek
stigme, povecuje adherenco k zdravljenju in krepi socialno vkljucenost. Z vklju¢evanjem
pacientov in njihovih svojcev v zdravstvenovzgojne programe se izboljata varnost in
kakovost zivljenja pacientov. VIoga zdravstvene nege je nepogresljiva pri uresnicevanju

ciljev zdravstvene vzgoje in doseganju boljsih izidov obravnave oseb z epilepsijo.



Klju¢ne besede: ozavescanje, samoobvladovanje, adherenca, nevroloska motnja,

medicinska sestra



SUMMARY

Theoretical background: Epilepsy is one of the most common neurological disorders
that significantly affects patients’ everyday lives. Health education plays a key role in
improving the understanding of the disease and reducing its negative effects. A lack of
information often leads to misconceptions, stigmatization, and poorer treatment
adherence. The aim of this thesis was to examine, through a literature review, the effect
of health education on the lifestyle of patients with epilepsy.

Aims: The aim of this thesis was to determine the effects of health education on the
lifestyle of patients with epilepsy.

Methods: A review of professional and scientific literature was conducted in
international databases PubMed, Wiley Online Library, ScienceDirect, and COBISS. We
used the Boolean operator AND. For the domestic literature search, we used the following
Slovenian key words and phrases: “Epilepsija IN medicinska sestra”, and “Epilepsija IN
zdravstvena vzgoja.” For the foreign literature search, we used the following terms:
“Epilepsy AND psychosocial education programs,” “Epilepsy AND knowledge,”
“Epilepsy AND physical exercise,” “Epilepsy AND quality of life,” “Epilepsy AND
specialist nurse,” “Epilepsy AND safety,” “Epileptic patients AND quality of life,”
“Epilepsy AND nurse,” and “Epilepsy AND education.” The search process was
presented using a PRISMA diagram. We searched for literature published in years 2014
-2024, selecting only articles that were freely available in full text.

Results: We reviewed 12 full-text articles and included them in the final analysis. In the
coding process, we identified 17 codes and combined them into three categories: (1) The
importance of health education for quality of life, (2) The importance of health education
and the role of family and caregivers, and (3) Reducing stigma and treatment adherence.
Discussion: Health education plays an important role in improving the lifestyle of
patients with epilepsy. It improves their understanding of the disease, reduces the feeling
of stigma, increases adherence to treatment, and strengthens social inclusion. Involving
patients and their relatives in health education programs improves patients’ safety and
quality of life. The role of nursing is indispensable in achieving the goals of health

education and attaining better outcomes in the care of people with epilepsy.
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1 UvOD

Epilepsijo so prvi¢ omenjali v asirskih zapisih, ki segajo priblizno 2000 let pred zacetkom
naSega Stetja (Magiorkinis, et al., 2014). Obstajalo je vec teorij o tem, kako epilepsija
nastane. NajstarejSa med njimi je bolezen razlagala kot posledico obsedenosti z zlimi
duhovi. V kasnejSem obdobju so verjeli, da do epilepti¢nih napadov prihaja zaradi
nepravilne porazdelitve telesnih tekocin, predvsem presezka sluzi, ki naj bi se nabirala v
mozganih in se med napadom izlocala skozi usta v obliki pene. Zdravljenje je takrat
vkljucevalo tudi prebadanje lobanje, da bi omogo¢ili odtekanje te sluzi. Kasneje se je
uveljavilo prepri¢anje, da je epilepsija nalezljiva in posledica delovanja strupov ter
toksinov. Sredi 19. stoletja je John Hughlings Jackson prvi pojasnil epilepticne napade
kot posledico pretirane aktivacije mozganskega tkiva, kar je pomenilo tudi zacletek

uporabe prvih medicinskih terapij (Keserovic, et al., 2014).

Epilepsija je pogosta nevroloska motnja, ki jo zaznamujejo ponavljajo¢i se napadi.
Prizadene vec kot 70 milijonov ljudi po vsem svetu in se najpogosteje pojavi pri dojenckih
in starejSih. Raziskave genoma so razkrile, da je epilepsija kompleksna bolezen z
mnogimi genetskimi dejavniki tveganja. Zdravila lahko nadzorujejo napade pri priblizno
dveh tretjinah pacientov, vendar ne delujejo dolgoroc¢no (Thijs, et al., 2019). Guerreiro
(2016) navaja, da ima priblizno tretjina pacientov z epilepsijo napade, ki jih ni mogoce
nadzorovati z zdravili (refraktorna epilepsija). Za te paciente obstajajo druge moznosti
zdravljenja, kot so kirurski posegi, posebne diete in nevrostimulacija, ki lahko izboljSajo
nadzor nad napadi in kakovost zivljenja. Thijs, et al. (2019) menijo, da je operacija pri
epilepsiji lahko zelo u¢inkovita pri doseganju trajne odsotnosti napadov pri pacientih s
fokalno epilepsijo, odporno na zdravila, vendar se le malokrat uporablja. Za
najpomembnejSo  diagnostiéno  preiskavo za  ocenjevanje epilepsije  velja
elektroencefalografija (EEG). Video EEG je kljuc¢en za potrditev vrste napadov in oceno
epileptogene cone v mozganih. Pri dolo¢anju etiologije bolezni pa ima pomembno vlogo

tudi nevroloski pregled (Guerreiro, 2016).

Keserovi¢, et al. (2014) poudarjajo pomen kulturno obcutljive zdravstvene vzgoje, ki

uposteva razlike v dojemanju bolezni, saj to prispeva k izboljSanemu dostopu do
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zdravstvene oskrbe in zmanjSanju stigme. V Stevilnih kulturah po svetu so Se vedno
prisotna prepri¢anja o nadnaravni naravi epilepsije, kar vodi v izogibanje iskanju
strokovne pomoc¢i. To posledicno otezuje zgodnje odkrivanje bolezni in ustrezno
zdravljenje. Stevilni pacienti zaradi teh prepri¢anj ostajajo brez diagnoze in pomo¢i, kar
poslabsa potek bolezni in poveca tveganje za zaplete. Poleg tega lahko druzbeni pritiski
in strah pred zavrnitvijo prisilijo druzine, da bolezen skrivajo, kar dodatno omejuje
moznosti za podporo in edukacijo. Zdravstvena vzgoja mora biti zato prilagojena
lokalnim vrednotam, obi¢ajem in jezikovnim posebnostim, da se vzpostavi zaupanje med
pacientom in zdravstvenimi delavci. Le s spostovanjem kulturne raznolikosti je mogoce

razviti u¢inkovite in trajnostne pristope k osvescanju in obravnavi epilepsije.

Epilepti¢ni napadi so nenadni in pogosto nevarni, kar predstavlja vecje tveganje za
poskodbe, hospitalizacijo in celo smrt. Pomanjkljivo razumevanje epilepsije in
neustrezna prva pomo¢ lahko vodita v nepravilno obravnavo, telesno prizadetost in
socialno izkljuéenost. Zaradi bolezni so posamezniki z epilepsijo pogosto izpostavljeni
povecani verjetnosti za razvoj dusevnih motenj, zlasti tesnobe in depresije (Mlinar, et al.,
2016). Po navedbah Maguire, et al. (2014) so depresivne motnje najpogostejsa oblika
psihiatri¢nih tezav pri ljudeh z epilepsijo, saj se pojavijo pri priblizno tretjini pacientov
in izrazito negativno vplivajo na njihovo kakovost Zivljenja. Zivljenje z epilepsijo zahteva

Stevilne spremembe in prilagajanje vsakdanjim navadam.

Pomembno je poudariti, da epilepsija ne vpliva le na pacienta, temvec¢ tudi na njegove
druzinske Clane, ki se pogosto soo¢ajo z obcutki skrbi, stiske in nemoc¢i (Mlinar, et al.,
2016). Dolgotrajno Zivljenje z nepredvidljivimi napadi in njihova skrb za varnost pacienta
lahko pri svojcih povzro¢i kroni¢no utrujenost, obcutke nemoci ter celo psiholoSke
posledice, kot so anksioznost ali depresija. Poleg fizicne pomoci, ki jo pogosto nudijo
pacientu, se morajo druzinski ¢lani nenehno prilagajati spremembam v zivljenjskem
slogu, ki jih zahteva bolezen, kar lahko vodi v custveno izgorelost. Mlinar in sodelavci
(2016) izpostavljajo, da ustrezna podpora svojcem pomembno prispeva k boljsi adherenci
pacientov in izbolj$anju kakovosti Zivljenja celotne druzine. Pomembno je, da so svojci
vkljuceni Ze v zgodnje faze izobraZevanja, saj lahko le dobro informirani in pripravljeni

druzinski ¢lani dejavno sodelujejo v procesu obvladovanja bolezni. Zato je nujno, da se
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v zdravstveno vzgojo vkljucijo tudi informacije in programi, namenjeni druzinskim
¢lanom. Poleg tega lahko zdravstvena vzgoja pomembno prispeva k zmanjSevanju
stigme, saj z osvesC¢anjem javnosti razbija mite in napacna prepric¢anja o epilepsiji. Mula
in Sander (2016) poudarjata, da so ciljno usmerjene izobrazevalne kampanje uc¢inkovito

sredstvo za spodbujanje razumevanja in vec¢jo druzbeno vkljucenost oseb z epilepsijo.

Raziskava, ki so jo izvedli Nimmo-Smith in sodelavci (2016), kaze, da posamezniki z
epilepsijo kar sedemkrat pogosteje kot preostala populacija poroc¢ajo o diskriminaciji
zaradi svojega zdravstvenega stanja. Diagnoza bolezni lahko negativno vpliva na njihove
socialne odnose, kar se lahko odraza v zmanjSanju socialne mreze in 0zjih moznostih pri

izbiri partnerja.

Keserovi¢ in sodelavci (2014) porocajo, da se epilepsija pogosteje pojavlja pri moskih,
pri ¢emer se prvi znaki bolezni pogosto pojavijo ze v otrostvu. Kljub temu Stevilni
posamezniki simptomov ne prepoznajo pravocasno, predvsem zaradi pomanjkanja
ustreznih informacij. Poleg tega se nekateri izogibajo iskanju zdravstvene pomoci, saj jih
skrbi, da bi lahko diagnoza negativno vplivala na njihovo zaposlitev ali moznosti za
poklicni razvoj. Santos, et al. (2015), poudarjajo, da je zaradi pogoste stigmatizacije oseb
z epilepsijo izjemno pomembna celostna in strokovno kakovostna zdravstvena
obravnava. Vloga medicinske sestre je pri obravnavi oseb z epilepsijo klju€nega pomena,
saj zagotavlja celostno podporo pacientom in njihovih druZinam, jih informira o bolezni
in moznostih zdravljenja ter jih aktivno spremlja skozi vse faze zdravstvene obravnave.
Gomes in Maia (2021) poudarjata, da ima zdravstvena vzgoja odlo¢ilno vlogo pri
sprejemanju Zivljenjskega sloga pacientov z epilepsijo, saj omogoca boljSe razumevanje
bolezni in njenih izzivov. Prek ciljanih izobrazevalnih programov pacienti pridobijo
pomembna znanja o svojih zdravstvenih potrebah, vklju¢no s pomenom rednega jemanja
zdravil, prepoznavanjem sproZilcev napadov ter uvedbo ustreznih preventivnih ukrepov.
Mula in Sander (2016) navajata, da zdravstvena vzgoja zmanjSuje pogostost in resnost
napadov ter izboljSuje celotno kakovost Zivljenja. Z zdravstveno vzgojo pacienti
pridobijo tudi veSCine za obvladovanje stresa in boljSe nacine spopadanja s
psihosocialnimi 1zzivi, kar je §e posebej pomembno pri obvladovanju kroni¢nih bolezni.

Poleg tega zdravstvena vzgoja spodbuja sprejemanje zdravih Zivljenjskih navad, kot so
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redna telesna aktivnost, uravnoteZzena prehrana in izogibanje dejavnikom, ki lahko
sprozijo napade, kot so pomanjkanje spanja, stres in uzivanje alkohola. Izobrazevanje tudi
poveCuje samozavest pacientov pri obvladovanju bolezni, kar jim omogoca aktivno

sodelovanje v vsakodnevnih aktivnostih in izboljSuje njihovo samopodobo.

V procesu izobrazevanja in podpore pacientom z epilepsijo ima medicinska sestra
pomembno, vecplastno vlogo. Pogosto je prav ona prva oseba, ki pacientu in njegovi
druzini nudi razlago bolezni, svetuje glede prilagoditev Zivljenjskega sloga in koordinira
nadaljnje ukrepe v okviru zdravstvene obravnave. Avtorji poudarjajo, da mora
medicinska sestra pacientom nuditi tako prakti¢ne informacije kot tudi Custveno
stabilnost, saj ju pacienti pogosto potrebujejo v razli¢nih fazah bolezni. Poleg spremljanja
poteka bolezni ter sodelovanja z drugimi zdravstvenimi delavci ima medicinska sestra
klju¢no vlogo pri gradnji odnosa zaupanja, ki omogoca boljse sodelovanje pacienta pri

zdravljenju (Santos, et al., 2015).

Zaradi narave epilepsije, ki pogosto vkljucuje negotovost in nepredvidljivost napadov, je
kontinuirana strokovna podpora klju¢nega pomena. Medicinske sestre so usposobljene za
prepoznavanje individualnih potreb pacientov ter jim pomagajo pri soocanju z razli¢nimi
psihosocialnimi izzivi. Pomemben del njihovega dela predstavlja tudi razbijanje mitov in
napacnih prepricanj, ki so Se vedno prisotna v druzbi, kar prispeva k zmanjSevanju stigme.
Avtorji opozarjajo, da medicinske sestre s tem, ko pacientom nudijo jasne in razumljive
informacije, pomembno vplivajo na zmanjSevanje obcutka izoliranosti in povecanje
obcutka varnosti. Za kakovostno izvajanje teh nalog je nujna strokovna usposobljenost.
Posebej zasnovani izobraZevalni programi za medicinske sestre jim omogocajo, da
pridobijo poglobljeno znanje o epilepsiji, razvijejo kliniéne kompetence in se naucijo
u¢inkovite komunikacije z razliénimi profili pacientov. Ceprav je v dolo¢enih drzavah
sistem izobrazevanja medicinskih sester Ze dobro razvit, raziskave Se vedno opozarjajo
na razhajanja med teoreti¢nim znanjem in njegovo uporabo v praksi, kar lahko vpliva na
kakovost oskrbe. Zato je pomembno, da se v okviru strokovnega razvoja izvajajo tudi

prakti¢na usposabljanja in izmenjave dobrih praks (Prevos-Morgant, et al., 2019).
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Pozitivne ucinke izobrazevalnih programov potrjujejo tudi raziskave, ki so pokazale, da
tematike, kot so prepoznavanje sprozilcev napadov, pravilno jemanje zdravil, ravnanje v
Casu napada ter psiholoska podpora, pomembno izbolj$ajo izide zdravljenja (Liu, et al.,
2022; Munaf, et al., 2024). Pacienti, ki so vkljuceni v svetovanja ali podporne skupine,
lazje sprejmejo svojo diagnozo in se ucinkoviteje spoprijemajo z izzivi bolezni.
Medicinske sestre pri tem delujejo kot most med pacientom in zdravstvenim sistemom,
saj s svojim strokovnim znanjem, sposobnostjo empatije in prilagajanja prispevajo k vecji
samostojnosti pacientov, zmanjSevanju strahu ter izbolj$anju sodelovanja pri zdravljenju.
Njihova vloga je Se posebej pomembna v zgodnjih fazah bolezni, ko pacienti potrebujejo
usmerjanje in dodatno podporo. Raziskava poudarja, da mora biti vloga medicinskih
sester prepoznana kot del SirSega, multidisciplinarnega pristopa, saj so nepogresljiv ¢len

v celostni obravnavi oseb z epilepsijo (Mula & Cock, 2015).

1.1 ZIVLJENJSKI SLOG PACIENTA Z EPILEPSIJO

Sportno udejstvovanije je bilo osebam z epilepsijo pogosto odsvetovano. Glavna razloga
sta strah pred pogostejSimi epilepti¢énimi napadi in pove¢anim tveganjem za poSkodbe
med aktivnostjo ter nepoznavanje morebitnih pozitivnih ucinkov vadbe. V razvitih
drzavah, kot tudi v tistih v razvoju se osebe z epilepsijo srecujejo s psihosocialno in
kulturno stigmatizacijo, kar zmanjSuje kakovost njihovega zivljenja. Pacienti z epilepsijo
so pogosteje neporoceni in brezposelni, kar vodi v manjse finanéne prihodke. Poleg tega
dosezejo nizjo izobrazbeno stopnjo, medtem ko imajo otroci v primerjavi z vrstniki slabsi
Solski uspeh (Jug, 2018). Kakovost zivljenja posameznika z epilepsijo je odvisna od
zaposlenosti, aktivnega zivljenja in stabilne socialne vkljucenosti, tako v profesionalnih
kot tudi v osebnih odnosih (Jug & Bilban, 2018). Z omejevanjem Sportnih aktivnosti
dodatno omejujemo njihovo vsakodnevno Zivljenje. Kljub temu podatki raziskav kazejo,

da Sportna aktivnost ni pogost sprozilec epilepti¢nih napadov (Jug, 2018).

Osebe z epilepsijo se lahko zaradi narave bolezni in njenih kasnejsih posledic, kot so
uc¢inki na kognitivno raven in psihopatologija, ter zaradi nac¢inov zdravljenja soocajo z
okrnjeno sposobnostjo voznje motornih vozil. Generalizirani ali kompleksni epilepti¢ni

napadi, ki povzro€ajo spremembo stanja zavesti, v ikti¢ni fazi preprecujejo ustrezno
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odzivanje v cestnem prometu. Prav tako lahko epilepti¢ni napadi, ki ne spremenijo stanja
zavesti (na primer zari$¢ni napadi), z nekontroliranimi gibi omejujejo varno voznjo.
Protiepilepti¢na zdravila predstavljajo najpogostejs$i in vecinoma uspeSen nacin
zdravljenja, vendar lahko zaradi nezelenih u¢inkov omejujejo voznjo. Vsaka omejitev
voznje motornih vozil za posameznika pomeni zmanjSanje njegove neodvisnosti,
zaposljivosti, druzbeno-ekonomskega polozaja in s tem kakovosti zivljenja. Zaradi tega
je pridobitev vozniskega dovoljenja za ljudi z epilepsijo ena izmed vodilnih prioritet.
Kljub temu pa ni vsaka prometna nesreca, ki jo povzrocijo osebe z epilepsijo, posledica
epilepti¢nih napadov. Ti so navedeni kot vzro¢ni dejavnik v 11 % prometnih nezgod. Prav
tako vsak napad, ki se zgodi med voznjo, ne privede do prometne nesrece, kar se zgodi v
polovici primerov. Vecina nesre¢ se Se vedno zgodi zaradi istih razlogov kot pri zdravi

populaciji, torej zaradi napak voznika (Jug & Bilban, 2018).

Telesna aktivnost pozitivno deluje na fizi¢éno in mentalno zdravje oseb z epilepsijo. Te
porocajo o izboljSanjem splo$nem pocutju, vedji samozavesti in ve¢ji vkljuenosti v
druzbo. Sportna vadba zmanjsuje pojav sogasnih stanj, kot so depresija in druge motnje
razpoloZenja ter tveganje za debelost pri osebah z epilepsijo, Ki zaradi bolezni in/ali
stigmatizacije zivijo manj aktivno zivljenje. Specialisti druzinske medicine, $portne
medicine, nevrologi in pediatri bi morali spodbujati osebe z epilepsijo k ¢im bolj
aktivnemu zivljenju. Hkrati bi morali predstaviti prednosti in tveganja telesne aktivnosti
ter odsvetovati udejstvovanje v Sportnih disciplinah, ki bi za njih lahko predstavljale

preveliko tveganje za zdravje. Pri tem si lahko pomagajo z uporabo smernic (Jug, 2018).

Poleg medicinskega zdravljenja igra pomembno vlogo tudi oblikovanje zdravega
Zivljenjskega sloga. Fizi¢na aktivnost, uravnoteZena prehrana, skrb za dusevno zdravje
ter ustrezno obvladovanje stresa so dokazano povezani z zmanjSanjem pogostosti
napadov in izboljSanjem subjektivne kakovosti zivljenja (Fisher, et al., 2017). Pomembno
je, da se pacienti zavedajo pomena redne dnevne rutine, saj neurejeno Zivljenje in
nepravilni spalni vzorci pogosto sprozajo napade. Prav tako ima zdravstvena vzgoja

klju¢no vlogo pri opolnomocenju pacientov (Liu, et al., 2022; Munaf, et al., 2024).
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Zdravstvena vzgoja pomembno prispeva k obvladovanju epilepsije, saj posamezniku
omogoca boljSe razumevanje bolezni, spodbuja samoobvladovanje in sprejemanje
odgovornosti za lastno zdravje ter prispeva k oblikovanju ustreznega Zivljenjskega sloga.
Razumevanje, kako zdravstvena vzgoja prispeva k oblikovanju in ohranjanju zdravega
zivljenjskega sloga pri osebah z epilepsijo, omogoca bolj usmerjeno in prilagojeno
obravnavo, ki temelji na potrebah posameznika. Z diplomskim delom, ki obsega pregled
literature, Zelimo ponuditi vpogled v obstojeée pristope in poudariti pomen celostne,

pacientu prilagojene podpore.

Anja Prijatelj: Pomen zdravstvene vzgoje na zivijenjski slog pacientov z epilepsijo - pregled
literature stran 7



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin Diplomsko delo

2 EMPIRICNI DEL

V sklopu diplomskega dela smo analizirali strokovno in znanstveno literaturo, dostopno

v slovenskem in angleskem jeziku.

2.1 NAMEN IN CILJI RAZISKOVANJA

Namen diplomskega dela je s pregledom strokovne in znanstvene literature raziskati

uc¢inke zdravstvene vzgoje na zivljenjski slog pacientov z epilepsijo.

Cilj diplomskega dela je ugotoviti ucinke zdravstvene vzgoje na zivljenjski slog

pacientov z epilepsijo.

2.2 RAZISKOVALNA VPRASANJA

Na podlagi zastavljenih ciljev smo si postavili raziskovalno vprasanje »Kaksen je u¢inek

zdravstvene vzgoje na Zivljenjski slog pacientov z epilepsijo?«.

2.3 RAZISKOVALNA METODOLOGIJA

V diplomskem delu smo uporabili kvalitativno metodo analize vsebine strokovne in

znanstvene literature.

2.3.1 Metode pregleda literature

Strokovno in znanstveno literaturo smo pridobili z uporabo mednarodne podatkovne baze
PubMed, Wiley Online Library, Science Direct in COBISS. Uporabili smo boolov
operater AND ter »IN«. Pri iskanju domacih virov smo uporabili klju¢ne besede in
besedne zveze: »Epilepsija IN medicinska sestra« ter Epilepsija IN zdravstvena vzgoja.
Pri iskanju tujih virov pa smo uporabili izraze kot so: «Epilepsy AND psychosocial
education programs«, »Epilepsy AND knowledge«, »Epilepsy AND physical exercise,
»Epilepsy AND quality of life«, »Epilepsy AND specialist nurse«, »Epilepsy AND
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safety«, »Epilepsy AND safety«, »Epileptic patients AND quality of life«, »Epilepsy
AND nurse«, »Epilepsy AND education«. Postopek iskanja zadetkov je bil prikazan s
pomocjo diagrama PRISMA. Literaturo smo iskali za obdobje med letoma 2014 in 2024,

pri cemer smo izbrali le ¢lanke, ki so bili brezpla¢no dostopni v celoti.

2.3.2 Strategija pregleda zadetkov

Pregled literature smo prikazali shematsko in tabelari¢no. Shematsko smo pregled

ponazorili s pomoc¢jo PRISMA-diagrama (Page, et al., 2021).

V tabelaricnem prikazu (tabela 1) smo prikazali uporabljene klju¢ne besede, Stevilo
zadetkov, ki smo jih pridobili po klju¢nih besedah, ter Stevilo zadetkov, ki so bili
uporabljeni v pregledu literature v polnem besedilu. Izmed 69.106 za¢etnih zadetkov smo

na podlagi ustreznih kriterijev izbrali 12 ¢lankov, ki so bili vkljuc¢eni v kon¢no analizo.

Tabela 1: Rezultati pregleda literature

Podatkovna baza Kljuéne besede Stevilo zadetkov Izbrani zadetki za
pregled v polnem
besedilu
PubMed Epilepsy AND 7 1
psychosocial education
programs
Epilepsy AND knowledge 440 2
Epilepsy AND physical 325 1
exercise
Epilepsy AND quality of 2406 3
life
Epilepsy AND specialist 110 1
nurse
Wiley Onilne Libary Epilepsy AND safety 13.790 1
Epileptic patients AND 37.370 1
quality of life
Epilepsy AND nurse 12.352 1
ScienceDirect Epilepsy AND education 2306 1
COBBIS Epilepsija IN medicinska 0 0
sestra
Epilepsija IN zdravstvena 0 0
nega
SKUPAJ 69.106 12
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2.3.3 Opis obdelave podatkov pregleda literature

Analizo podatkov smo izvedli po principu tematske analize po Aveyardu (2014). Ta
kvalitativna metoda omogoca identifikacijo osredjih tem, vzorcev in konceptov v zbranih
kvalitativnih podatkih. Za obdelavo podatkov smo uporabili metodo vsebinske analize.
Pri tem smo uporabili induktivni pristop, kjer smo dolocali kode med analizo besedila.
Med nadaljnjo analizo smo primerjali podatke (kode) med seboj in zdruzili vsebinsko

sorodne kode ter jih razvrstili v kategorije (Kordes & Smrdu, 2015).

2.3.4 Ocena kakovosti pregleda literature

Pri opisu kakovosti pregleda literature smo upostevali hierarhijo raziskav, ki jo v svojem
znanstvenem delu opisujeta Polit in Beck (2021) in temelji na osmih nivojih, ki smo jih
predstavili v tabeli 2. Zaceli smo s sistematicnnim pregledom/metaanalizo
randomiziranih klini¢nih raziskav, v katerega smo vkljucili en vir. Sledijo posamezne
randomizirane klinicne raziskave, pri katerth smo upoStevali tri vire, nato
nerandomizirane klini¢ne raziskave (kvazi eksperimenti), kjer smo uporabili dva vira.
Nadalje smo vkljucili sistemati¢ne preglede neeksperimentalnih (opazovalnih) raziskav z
enim virom ter neeksperimentalne/opazovalne raziskave, kjer smo upostevali dva vira.

Na koncu smo vkljucili e neraziskovalne vire (mnenja), kjer smo uporabili en vir.

Tabela 2: Hierarhija dokazov

Nivo Stevilo vklju€enih | Hierarhija dokazov (Polit & Viri
strokovnih virov Beck, 2021)
Nivo 1 1 Sistematicni Turan in Yangoz, 2023.
pregledi/metaanalize
randomiziranih klini¢nih
raziskav
Nivo 2 3 Posamezne randomizirane Pfafflin, et al., 2016;
klini¢ne raziskave Fraser, et al., 2015;
Fontaine, et al., 2023.
Nivo 3 2 Nerandomizirane klini¢ne Kuramochi, et al., 2023;
raziskave (kvazi eksperimenti) Campifio-Valderrama, et al.,
2024,
Nivo 4 1 Sistemati¢ni pregledi Edward, et al., 2015.
neeksperimentalnih
(opazovalnih) raziskav
Nivo 5 2 Neeksperimentalne/opazovalne | Almohammed, et al., 2021;
raziskave Higgins, et al., 2018.
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Nivo Stevilo vkljuéenih | Hierarhija dokazov (Polit & Viri
strokovnih virov Beck, 2021)
Nivo 6 Sistemati¢ni
pregledi/metasinteze
kvalitativnih raziskav
Nivo 7 Kvalitativne/opisne raziskave
Nivo 8 3 Neraziskovalni viri (mnenja...) | Munaf in Mohammed, 2024;
Bertinat, et al., 2020;
Pimentel, et al., 2015.

2.4 REZULTATI

V nadaljevanju so shematsko in vsebinsko predstavljeni rezultati nase raziskave.

2.4.1 PRISMA diagram

V nadaljevanju je (slika 1) PRISMA-diagram, v katerem je prikazana iskalna strategija.

PRISMA-diagram (Page, et al., 2021) prikazuje postopek, izbora virov, ki so bili

vkljueni v kon¢no analizo. Z zgoraj navedenimi klju¢nimi besedami smo skupno

pridobili 69.106 spletnih virov v polnem besedilu naslova. Na podlagi kriterijev za

vkljuitev in izkljucitev smo jih vkljucili 12.
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Viri iz izbranih podatkovnih baz — o )
Ostali viri v polnem besedilu

Stevilo zadetkov (n=0)

(n = 69.106)

67.000
izklju¢enih po
pregledu naslovov

v

Stevilo ustreznih virov po
pregledu naslovov
(n=2.106)

2.000
izklju€enih po
pregledu izvleckov

A

Stevilo ustreznih virov po
pregledu izvleckov
(n =106)

94
izkljucenih po
celotnem besedilu

A4

Kon¢no Stevilo
virov vkljuéenih v
analizo (n = 12)

Slika 1: PRISMA-diagram
(Page, et al., 2021)

2.4.2 Prikaz rezultatov po kodah in kategorijah

V tabeli 3 smo pripravili tabelari¢ni prikaz rezultatov glede na leto objave, metodologijo,
vzorec in klju¢na spoznanja. V tabeli smo predstavili skupno 12 virov, ki so bili objavljeni
med letoma 2014 in 2024.
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Tabela 3: Tabelari¢ni prikaz rezultatov

Avtor

Leto
objave

Uporabljena
metodologija

Vzorec (velikost
in drzava)

Kljuéna spoznanja

Almohammed,
et al.

2021

Kvantitativna
presecna
raziskava

126 pacientov z
epilepsijo,
Savdska Arabija

Raziskava je pokazala, da
priblizno polovica pacientov
nima zadostnega znanja o
epilepsiji. Pacienti, ki so imeli
vi§jo stopnjo izobrazbe, so bolje
poznali svojo bolezen in njeno
obvladovanje. Prav tako so
imele Zenske boljse znanje o
epilepsiji kot moski. 70 %
pacientov je poznalo pravilne
postopke pri epilepticnem
napadu, 28 % pa jih je imelo
napacne predstave o dejavnikih
tveganja. Velik del udelezencev
pa ni poznal zakonskih dolo¢il o
voznji in zaposlovanju oseb z
epilepsijo, kar kaze na potrebo
po izboljsevanju zdravstvene
vzgoje in ozavesc¢anja
pacientov. Poleg osnovnega
poznavanja simptomov in prve
pomoci se je kot klju¢no
pokazalo tudi pomanjkanje
informacij o vsakodnevnih
omejitvah, kot so Sportne
dejavnosti, prehrana ali
obvladovanje stresa, Kar je
vplivalo na kakovost njihovega
zivljenjskega sloga. Avtorji
priporo¢ajo redno izvajanje
programov ozavescanja tako v
zdravstvenih ustanovah kot tudi
v skupnosti, da bi zmanjsali
stigmo in povecali varnost ter
samozavest oseb z epilepsijo.

Bertinat, et al.

2020

Pregled literature

Priblizno 40
raziskav iz
razli¢nih drzav

Zdravstvena vzgoja pacientov in
njihovih druzin glede varnostnih
ukrepov pri epilepsiji pripomore
k zmanjSevanju tveganja
poskodb in zapletov v
vsakdanjem Zzivljenju.
Izobrazevanje o prilagoditvah
domacega okolja, uporabi
za§Citnih pripomockov ter
strategijah za varno izvajanje
dnevnih aktivnosti se je izkazalo
za u¢inkovito pri izboljSanju
kakovosti zivljenja oseb z
epilepsijo. Poudarjen je
multidisciplinarni pristop, ki z
vkljucitvijo zdravstvenih
delavcev, psihologov in
socialnih delavcev zagotavlja
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Avtor

Leto
objave

Uporabljena
metodologija

Vzorec (velikost
in drzava)

Kljuéna spoznanja

celostno podporo pacientu ter
krepi njegovo socialno
vkljuéenost. Redno spremljanje
in sprotno prilagajanje
preventivnih strategij ob
podpori izobrazevanja
dolgoro¢no zmanjsa zaplete
bolezni in izboljsa splosno
dobro pocutje pacientov. Avtorji
izpostavljajo, da je pomembno
pacientom in njihovim svojcem
predstaviti konkretne primere
prilagoditev (npr. mehke obloge
za ostre vogale pohistva,
antizdrsne preproge, varnostne
ograje v kopalnici), ki dokazano
zmanj$ajo tveganje poskodb.
Prav tako se kot koristno izkaze
izobrazevanje glede izbire manj
nevarnih prostoro¢nih aktivnosti
in Sporta (plavanje s
spremljevalcem, pohodnistvo,
joga), ki spodbuja gibanje ob
hkratni varnosti. V raziskavi je
bilo posebej poudarjeno, da je
socialna izolacija velik izziv za
paciente, ki se zaradi strahu
pred napadi pogosto izogibajo
druzbenim stikom, zato so
izobrazevalni programi, ki
vkljucujejo tudi teme o socialni
podpori, samopodobi in psihi¢ni
varnosti, §e posebej pomembni

al.

Campifio-
Valderrama, et

2024

Kvantitativna
raziskava

140 otrok in
mladostnikov z
epilepsijo ter
njihovi negovalci,
Kolumbija

Po izobrazevalnem programu za
skrbnike otrok z epilepsijo so ti
izkazali bistveno boljse znanje o
bolezni, pravilni prvi pomoc¢i in
pomenu doslednega zdravljenja.
Zdravstvena vzgoja je izboljsala
adherenco (skrbniki so lazje
sledili urniku jemanja zdravil in
vestno belezili terapijo) ter s
tem prispevala k zmanj$anju
pogostosti napadov. Skrbniki so
se naucili pravilnega ukrepanja
ob napadu (npr. poloziti otroka
na bok, spremljati trajanje
napada, ne vstavljati predmetov
v usta), kar poveca varnost in
zmanj$a tveganja. Program je
obenem zmanjsal stigmatizacijo
bolezni in socialno izolacijo —
po izobrazevanju so bili
skrbniki samozavestnejsi pri
obravnavi epilepsije ter odprti
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Avtor Leto Uporabljena Vzorec (velikost Kljuéna spoznanja
objave metodologija in drzava)

glede bolezni v §irsi skupnosti.
Avtorji kljub uspehu opozarjajo,
da je bil cas spremljanja kratek
in da lahko ekonomske ovire
omejujejo dostop do takih

izobraZevanj.
Edward, et al. 2015 Integrativni 14 raziskav iz Pregled literature o vedenjskih
pregled raziskav | razli¢nih drzav intervencijah pri pacientih z

epilepsijo je pokazal, da
izobrazevalni programi in
zdravstvena vzgoja za
samovodenje epilepsije
izboljsujejo znanje o bolezni,
povecujejo samozavest pri
obvladovanju epilepsije in
pomagajo zmanjsati
psihosocialne obremenitve.
Rezultati nakazujejo, da so ti
programi lahko Kkoristni pri
zmanj$evanju stigme,
izboljSanju socialnih odnosov in
vedji pripravljenosti pacientov
za aktivno sodelovanje pri
zdravljenju. Ceprav imajo
vedenjske intervencije pozitiven
ucéinek na kakovost Zivljenja, je
potrebnih ve¢ raziskav za
doloc¢itev dolgoro¢nih ucinkov.
Vkljucenost pacientov v proces
izobrazevanja povecuje obcutek
nadzora nad boleznijo, kar
zmanjsSuje obcutke nemoci,
depresije in socialne
izkljucenosti. Poleg tega je bilo
ugotovljeno, da pacienti, ki se
udelezujejo tovrstnih
programov, redkeje opuscajo
predpisano terapijo in bolj
pogosto vzdrzujejo redno rutino
zdravljenja. Intervencije, Ki
vkljucujejo osebno svetovanje,
skupinsko podporo ali uporabo
digitalnih orodij, so se izkazale
kot najuspesne;jse.

Fontaine, et al. 2023 Randomizirana 80 pacientov z Ciljno usmerjena zdravstvena
kontrolirana epilepsijo, vzgoja, Ki so jo izvajale
raziskava Francija specializirane medicinske

sestre, je pri pacientih z
epilepsijo povzrocila obcutno
izboljSanje kakovosti Zivljenja.
Po Sestih mesecih je
izobrazevana skupina dosegla
bistveno visje ocene na lestvici
kakovosti zivljenja v primerjavi
s kontrolno skupino. Udelezenci
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Avtor Leto Uporabljena Vzorec (velikost Kljuéna spoznanja
objave metodologija in drzava)

so porocali o boljsem
obvladovanju bolezni in
zmanj$anem psiholoskem
bremenu (manj stresa in tesnobe
v zvezi z boleznijo). Prav tako
se je povecala njihova
adherenca k zdravljenju,
pacienti so redno jemali
predpisana zdravila in vestno
sledili zdravniskim
priporoc¢ilom. Avtorji
poudarjajo potrebo po
nadaljnjih raziskavah za oceno
dolgoro¢nih u¢inkov taksnih
izobrazevalnih intervencij na
zivljenjski slog in pocutje
pacientov. Raziskava je
izpostavila tudi pomen
individualiziranega pristopa v
zdravstveni vzgoji, saj SO
programi, prilagojeni
specificnim potrebam pacientov
(glede na starost, socialni status
in trajanje bolezni), dosegli
boljse rezultate. Udelezenci so
po izobrazevanju porocali o
vedji samozavesti pri
vsakodnevnem soocanju z izzivi
bolezni, kot so spopadanje z
napadi v javnosti, komunikacija
z delodajalci ter ohranjanje
druzbenih odnosov. Raziskava
odpira vrata za nadaljnji razvoj
programov, ki bi kombinirali
osebno svetovanje z digitalno
podporo (aplikacije, video
vsebine), da bi dosegli trajne
spremembe Zivljenjskega sloga
pacientov z epilepsijo.

Fraser, et al. 2015 Randomizirana 85 pacientov z Program izobraZevanja PACES
kontrolirana epilepsijo, ZDA (za samovodenje epilepsije) je v
raziskava randomizirani kontrolirani

raziskavi pokazal Stevilne
pozitivne ucinke na zivljenjski
slog pacientov. UdeleZenci
programa so pridobili ve¢jo
samozavest pri obvladovanju
bolezni in porocali o izboljSanju
anksioznosti ter depresiji, kar
kaze na boljSe obvladovanje
stresa. Izboljsali so tudi
sposobnost prepoznavanja
sprozilcev napadov, kar jim
pomaga prilagoditi dnevne
navade za preprecevanje
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Avtor

Leto
objave

Uporabljena
metodologija

Vzorec (velikost
in drzava)

Kljuéna spoznanja

napadov. [zobrazevalni program
je prispeval k veéji socialni
vklju€enosti pacientov in manjsi
stigmatizaciji, hkrati pa k
splosnemu dvigu kakovosti
zivljenja. Udelezenci so bili po
programu bolj motivirani za
upostevanje zdravstvenih
priporo¢il in vzdrzevanje
zdravega zivljenjskega sloga
(npr. redna telesna aktivnost,
uravnotezena prehrana).
Raziskava je Se posebej
poudarila pomen celostnega
pristopa, saj je bil program
PACES strukturiran tako, da je
vkljuéeval ve¢ modulov od
medicinskih informacij do
Custvene podpore in tehnik
soocanja. Udelezenci so
porocali, da so jim vaje, kot so
tehnike sprosc¢anja, reSevanje
problemov in postavljanje
ciljev, pomagale pri ve¢jem
obcutku nadzora nad zivljenjem.
Avtorji so poudarili, da program
ni bil u¢inkovit le za paciente,
ampak je razbremenil tudi
njihove druzinske ¢lane, ki so
porocali 0 manjSem stresu in
veéjem razumevanju bolezni.

Higgins, et al.

2018

Kvantitativna
primerjalna
raziskava

108 pacientov z
epilepsijo, Irska

Raziskava je proucevala
izkusnje pacientov z epilepsijo
pri zdravstveni oskrbi v
storitvah s specializirano
medicinsko sestro in brez nje.
Rezultati kazejo, da so pacienti,
ki so imeli dostop do
specializirane medicinske
sestre, prejeli ve¢ informacij,
bili bolj vklju€eni v svojo
oskrbo in zaznali boljSo
koordinacijo zdravljenja. Prav
tako so porocali o visji stopnji
zadovoljstva z emocionalno in
prakti¢no podporo ter vecjem
zaupanju v prejete zdravstvene
informacije. Raziskava poudarja
pomen integracije
specializiranih medicinskih
sester v obravnavo epilepsije.
Avtorji ugotavljajo, da so
pacienti, ki so bili delezni
oskrbe s strani epilepticne
specializirane medicinske
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Avtor

Leto
objave

Uporabljena
metodologija

Vzorec (velikost
in drzava)

Kljuéna spoznanja

sestre, pogosteje prejemali
personalizirane nasvete,
vkljuéno z nasveti glede
zivljenjskega sloga, upravljanja
z napadi in podporo pri
sprejemanju odlocitev o terapiji.
Ugotovitve kaZejo, da so ti
pacienti porocali tudi o krajSem
Casu cakanja na informacije in
hitrej$i odzivnosti sistema, kar
je bistveno vplivalo na njihovo
obcutek varnosti in
kompetentnosti.

al.

Kuramochi, et

2023

Kvantitativna
raziskava z
merskimi
ocenami pred in
po enodnevni
izobrazevalni
intervenciji

32 udelezencev
(16 pacientov z
epilepsijo in 16
njihovih
sorodnikov),
Japonska

Enodnevni skupinski
izobrazevalni program (»Epi-
Sola«) za paciente z epilepsijo in
njihove svojce je prinesel
takojsnje izbolj§anje znanja
udeleZencev o bolezni, ni pa
povzrocil statistiéno znacilnih
sprememb v drugih vidikih
zivljenjskega sloga na kratek
rok (npr. v kakovosti zivljenja,
zmanj$anju stigme ali
izbolj$anju samopodobe). Kljub
temu je bila udelezba odli¢na
(100 % udeleZencev je program
zakljucilo), povratne
informacije pa so poudarile
koristnost taksnega
enodnevnega programa za
boljse razumevanje bolezni in
medsebojno podporo —
udeleZenci so cenili izmenjavo
izkusenj, kar krepi socialno
podporo. Avtorji sklepajo, da
enkraten izobraZevalni poseg
sicer omogoca pomembno
ucenje, vendar verjetno ni
dovolj za trajne vedenjske
spremembe ali dolgoro¢no
izboljSanje obvladovanja stresa
in pocutja; priporocajo
ponavljajoce se oziroma daljSe
izobrazevalne posege za vedji
ucinek na Zivljenjski slog
pacientov. UdeleZenci so
pohvalili preprostost in
razumljivost podanih informacij
ter poudarili, da so se po
programu pocutili bolje
pripravljeni na vsakodnevne
izzive, kot so napadi v javnosti
ali razlaga bolezni drugim.
Avtorji priporocajo razsiritev
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Kljuéna spoznanja

tovrstnih izobraZevanj tudi na
delovno okolje, Sole in SirSo
skupnost, saj bi ve¢ja druzbena
ozavescenost Se dodatno
prispevala k zmanjsanju
stigmatizacije in podpori
pacientom.

Munaf in
Mohammed

2024

Pregled literature

35 ¢lankov iz vel
drzav

Dolgotrajna uporaba
antiepileptikov, slaba adherenca
(neredno jemanje zdravil) in
spremljajoce duSevne tezave so
povezane z nizjo kakovostjo
Zivljenja pacientov z epilepsijo.
Najpogostejsi vzrok za
neupostevanje predpisanega
zdravljenja je pomanjkanje
zavedanja o pomenu redne
terapije, kar poudarja potrebo
po ucinkoviti zdravstveni
vzgoji. [zobrazevalne
intervencije, zlasti pod
vodstvom farmacevtov, so
dokazano izboljsale adherenco
pacientov, zmanjsale pogostost
epilepti¢nih napadov ter
posledi¢no dvignile kakovost
njihovega Zivljenja. Kljucno je
povecati ozave$enost pacientov
0 bolezni in zdravljenju, saj
boljsi vpogled in znanje
spodbujata bolj zdrave
vedenjske navade in aktivno
sodelovanje pri terapiji.
Raziskava poudarja, da se slaba
adherenca pogosto pojavi tudi
pri pacientih, ki imajo dostop do
zdravstvene oskrbe, kar kaze na
pomen vsebinsko kakovostne
komunikacije in ne le formalne
dostopnosti do zdravil.

Pfifflin, et al.

2016

Randomizirana,
kontrolirana,
prospektivna
raziskava

187 pacientov z
epilepsijo,
Nemcija

Rezultati randomizirane
kontrolirane raziskave so
pokazali, da svetovanje in
izobrazevanje, ki ga nudijo
specializirane medicinske sestre
za obravnavo pacientov z
epilepsijo, bistveno izboljsata
pacientovo zadovoljstvo s
prejetimi informacijami in
podporo v primerjavi s
standardno oskrbo. Pacienti v
intervencijski skupini so
pridobili ve¢ znanja o epilepsiji
in razvili boljSe vescine za
obvladovanje bolezni v
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Avtor

Leto
objave

Uporabljena
metodologija

Vzorec (velikost
in drzava)

Kljuéna spoznanja

vsakdanjem zivljenju. Z
zdravstveno vzgojo so postali
samozavestnej$i pri iskanju
informacij ter prevzemanju
aktivne vloge pri svojem
zdravljenju, kar nakazuje boljso
adherenco in samovodenje.
Kljub tem pozitivnim premikom
pa raziskava ni zaznala
statisti¢no znacilnega
zmanjSanja anksioznosti ali
depresije, niti izboljsanja
splosne kakovosti zivljenja v
obravnavanem obdobju. To
poudarja, da je treba taksne
izobrazevalne pristope
standardizirati in jih
dolgorocneje vkljuciti v
zdravstveni sistem, da bi dosegli
ucinek tudi na psiholosko
pocutje ter celostno kakovost
zivljenja pacientov.

Pimentel, et
al.

2015

Pregled literature

62 raziskav iz
razliénih drzav

Redna telesna aktivnost lahko
zmanj$a pogostost epilepti¢nih
napadov, izbolj$a socialno
vkljucenost in kakovost
zivljenja pacientov. Telesna
aktivnost uravnava delovanje
nevrotransmiterjev, Ki
sodeljujejo pri stabilizaciji
mozganske aktivnosti.
Raziskava poudarja pomen
individualne prilagoditve vadbe
posamezniku ter spremljanja
njenega ucinka na pojavnost in
pogostost epilepti¢nih napadov.
Avtorji priporocajo vkljucitev
zdravstvene vzgoje za
zmanj$anje strahu pacientov in
zdravstvenega osebja pred
negativnimi uéinki vadbe. Kljub
pozitivnim u¢inkom vadbe
opozarjajo, da so potrebne
dodatne raziskave za potrditev
dolgoro¢nih koristi.

Turan in
Yangoz

2023

Sistematiéni
pregled in
metaanaliza

10 raziskav (4
randomizirane, 6
nerandomiziranih)
iz razli¢nih drzav

Zdravstvena vzgoja o epilepsiji
pri otrocih z epilepsijo in
njihovih starsih, kar vodi do
boljSega razumevanja bolezni in
ucinkovitejSega obvladovanja
simptomov v vsakdanjem
zivljenju. Tradicionalne oblike
izobrazevanja v Zivo (delavnice,
predavanja) so se izkazale za
ucinkovitejSe pri starsih kot
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objave

Uporabljena

metodologija in drzava)

Vzorec (velikost

Kljuéna spoznanja

sodobne tehnolosko podprte
metode (spletni tecaji,
aplikacije), kar nakazuje, da
osebni stik olajsa ucenje in
spremembo vedenja. IzboljSana
zdravstvena pismenost starSev
po izobrazevanju zmanjsuje
njihov strah pred epilepticnimi
napadi in prispeva k boljSemu
obvladovanju stresa v povezavi
z boleznijo. Prav tako se z
osve$Canjem zmanjsuje
stigmatizacija bolezni znotraj
druzine, kar ustvarja bolj
podporno in vkljucujoée okolje
za otroka z epilepsijo.

Iz izbranih ¢lankov smo povzeli klju¢na spoznanja. Kodirali smo jih po lastnostih in jih

zdruzili v naslednje tri kategorije: Pomen zdravstvene vzgoje za kakovost zivljenja,

Pomen zdravstvene vzgoje ter vloga druzine in skrbnikov, ZmanjSanje stigme in sledenje

zdravljenju.

Pregled kod po kategorijah smo prikazali v tabeli 4.

Tabela 4: Razporeditev kod po kategorijah

Kategorija

Kode

Avtorji

Pomen zdravstvene vzgoje za
kakovost zivljenja

Kakovost zivljenja, dobrobit,
samopodoba, zmanj$ano
psiholosko breme

Bertinat, et al., 2020;
Edward, et al., 2015;
Fontaine, et al., 2023;
Pimentel, et al., 2015.

Pomen zdravstvene vzgoje ter
vloga druzine in skrbnikov

Izobrazevalni program,
zdravstvena vzgoja,
osvescenost, znanje o bolezni,
negovalci, podpora druZine,
izobrazevanje skrbnikov,
razumevanje bolezni

Campino-Valderrama, et al.,
2024;

Edward, et al., 2015;
Bertinat, et al., 2020;
Almohammed, et al., 2021;
Fontaine, et al., 2023;
Turan in Yangoz, 2023;
Higgins, et al., 2018;
Kuramochi, et al., 2023.

Zmanj$anje stigme in sledenje
zdravljenju

Stigmatizacija, samozavest,
socialna vkljucenost,
sprejemanje bolezni, jemanje
zdravil, terapija, upostevanje
priporocil, beleZenje
zdravljenja

Campino-Valderrama, et al.,
2024;

Edward, et al., 2015;
Fontaine, et al., 2023;
Fraser, et al., 2015;

Pfifflin, et al., 2016;

Turan in Yangoz, 2023;
Munaf in Mohammed, 2024;
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Kategorija Kode Avtorji
Pimentel, et al., 2015.

2.5 RAZPRAVA

S pregledom literature smo zeleli ugotoviti, kakSen je ufinek zdravstvene vzgoje na
zivljenjski slog pacientov z epilepsijo. Na podlagi kon¢ne analize 12 izbranih ¢lankov
lahko potrdimo, da je bil namen raziskave dosezen, saj zdravstvena vzgoja pomembno in
pozitivno prispeva k izboljSanju razliénih vidikov zivljenja pacientov z epilepsijo.
Ugotovitve jasno kazejo, da izobrazevanje pacientov o epilepsiji prispeva k
ucinkovitejSemu obvladovanju bolezni, izboljSanju njihove kakovosti Zivljenja in
zdravstvenih navad ter k zmanjSanju pogostosti epilepti¢nih napadov in stigmatizacije
pacientov v druzbi. Raziskovalno vprasanje »KaksSen je ucinek zdravstvene vzgoje na
zivljenjski slog pacientov z epilepsijo?« tako dobi jasen odgovor: dobro zasnovani
izobrazevalni pristopi pri pacientih z epilepsijo vodijo v boljSe razumevanje in
sprejemanje bolezni, kar se odraza v bolj zdravem nacinu Zivljenja, ve¢ji samostojnosti

in zmanj$anih negativnih psihosocialnih u¢inkih epilepsije.

V raziskavi Bertinat, et al. (2020) so izpostavili, da slabo poznavanje epilepsije ter
nezadostno upoStevanje varnostnih ukrepov povecujeta moznost za telesne poskodbe ter
znizujeta kakovost zivljenja. Nasprotno pa zdravstvena vzgoja pacientov in njihovih
druZzin o pravilnem prepoznavanju sproZilcev napadov, znacilnih za epilepsijo,
prilagoditvah Zivljenjskega sloga ter ustreznem ukrepanju pacientom omogoca varnejse
in samozavestnejSe zivljenje z epilepsijo. Tak$na zdravstvena vzgoja ne koristi le
pacientom, temvec tudi njihovim svojcem, ki igrajo klju¢no vlogo pri nudenju podpore
in ustvarjanju varnega okolja. Avtorji poudarjajo tudi pomen multidisciplinarnega
pristopa z vkljucitvijo multidisciplinarnega tima (medicinskih sester, zdravnikov,
psihologov, socialnih delavcev), saj zagotovi celostno podporo pacientu in okrepi
njegovo socialno vkljucenost. Redno spremljanje preventivnih strategij ob podpori
izobrazevanja lahko dolgoro¢no zmanjsa zaplete bolezni ter izboljSa splosno kakovost

zivljenja pacientov.
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Da zdravstvena vzgoja pomembno prispeva h kakovosti Zivljenja pacientov, potrjujejo
tudi Fontaine, et al. (2023), saj so ugotovili izboljsanje kakovosti celotnega zivljenja
pacientov, ki so prejeli poglobljeno zdravstveno vzgojo, v primerjavi s kontrolno skupino
brez posebnega izobrazevanja. Pacienti z dodatnim izobrazevanjem so porocali o boljSem
obvladovanju bolezni, vi$ji samozavesti ter manjSem psiholoskem bremenu, povezanim
z epilepsijo. Pocutili so se bolj opolnomoc¢ene pri soocanju z vsakodnevnimi izzivi
bolezni in bili bolj zadovoljni z Zivljenjem. Poleg tega so prilagojene izobrazevalne
strategije vodile do zmanjSanja obcutka samostigme ter do boljSega upoStevanja

predpisanega zdravljenja, kar dolgoro¢no prispeva k boljsemu zdravstvenemu stanju.

Podobno Edward, et al. (2015) v raziskavi navajajo, da programi za samovodenje
epilepsije in zdravstvena vzgoja izboljSujejo pacientovo znanje o bolezni, povecujejo
samozavest pri obvladovanju epilepsije ter pomagajo zmanjSati psihosocialne
obremenitve. UdeleZenci teh programov so kazali ve¢jo samozavest pri odlo¢anju glede
zdravljenja in boljSe sposobnosti prepoznavanja dejavnikov tveganja ter obvladovanja
simptomov. Pacienti, ki bolje razumejo svojo bolezen, lazje obvladujejo stresne situacije
in dosegajo vi§jo raven zadovoljstva z Zivljenjem. Fraser, et al. (2015) so raziskali in
ocenili poseben program PACES za samovodenje epilepsije in pokazali stevilne pozitivne
ucinke na Zivljenjski slog pacientov. UdeleZenci programa so pridobili ve¢jo samozavest
pri obvladovanju bolezni in porocali o zmanjSani anksioznosti ter depresiji, kar kaZze na
boljSe obvladovanje stresa. IzboljSali so tudi sposobnost prepoznavanja sproZilcev
napadov in lazje prilagodili svoje dnevne navade za preprecevanje napadov. Program je
prispeval k ve¢ji socialni vklju€enosti pacientov in manjSemu obCutku stigmatizacije,
hkrati pa k dvigu njihove splosne kakovosti Zivljenja. Po zakljucku izobraZevanja so bili
pacienti bolj motivirani za upoStevanje zdravstvenih priporo€il in vzdrzevanje zdravega

Zivljenjskega sloga (npr. redne telesne aktivnosti, uravnoteZene prehrane).

Pomemben del zdravih zivljenjskih navad je tudi telesna aktivnost, pri ¢emer ima
zdravstvena vzgoja vlogo pri spodbujanju varne in primerne vadbe. Pimentel, et al. (2015)
so proucili uéinek telesne vadbe na osebe z epilepsijo in ugotovili, da je bilo pacientom v
preteklosti gibanje pogosto neupraviceno odsvetovano zaradi strahu pred napadi.

Raziskava pa je pokazala, da redna telesna dejavnost ob ustreznih varnostnih ukrepih
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prinasa Stevilne koristi. IzboljSa splosno telesno zdravje, zmanjSa stres in tesnobo,
izboljSa kakovost spanja, pri nekaterih posameznikih pa lahko celo prispeva k manjsi
pogostosti epilepti¢nih napadov. Poleg fizi¢nih u¢inkov ima vadba tudi psihosocialne
koristi, saj udelezba pacientov z epilepsijo v Sportnih in druzabnih dejavnostih krepi
njihovo socialno vkljucenost in zmanjSuje obCutek izoliranosti. To potrjuje, da lahko
ustrezna zdravstvena vzgoja, ki pacientom razlozi pomen telesne aktivnosti in jih
opogumlja k varnemu vklju€evanju v Sport, izboljSa njihov Zivljenjski slog v celoti.
Pimentel, et al. (2015) menijo, da je vkljucevanje telesne vadbe v vsakdan pacientov z
epilepsijo varno in priporocljivo, ¢e so ti dobro pouceni o potrebnih prilagoditvah glede
na svoje zdravstveno stanje. Zdravstveni delavci imajo pri tem klju¢no vlogo, saj lahko z
izobraZzevanjem odpravijo odvec¢ne strahove pred vadbo in poudarijo njene pozitivne
ucinke. Na ta nacin zdravstvena vzgoja neposredno prispeva k bolj zdravemu
zivljenjskemu slogu pacientov z epilepsijo, ki vklju¢uje vec gibanja, boljSo fizi¢no

kondicijo in visjo kakovost zivljenja.

Zdravstvena vzgoja pacientov z epilepsijo ni pomembna le za njih same, temve¢ tudi za
njihove druzine in skrbnike. Druzina je pogosto prva in najpomembnejSa podpora
pacientu, zato je njihovo razumevanje bolezni klju¢no za uspesno obvladovanje epilepsije
v domacem okolju. Campifio-Valderrama, et al. (2024) so izvedli raziskavo med otroki
in mladostniki z epilepsijo ter njihovimi skrbniki. Pred izobrazevanjem mnogi skrbniki
niso prepoznali vseh vrst epilepti¢nih napadov, imeli so pomanjkljivo znanje prve pomoci
in niso v celoti razumeli pomena doslednega jemanja predpisanih zdravil. Po izvedenem
bolni$nicnem izobrazevalnem programu za skrbnike so se ti izidi bistveno izboljsali,
skrbniki so dosegli veliko boljse rezultate pri preverjanju znanja o epilepsiji. To pomeni,
da so bolje razumeli osnove nege pri epilepsiji, pravilne nujne ukrepe ob epilepti¢énem
napadu in pomembnost adherence k zdravljenju. Skrbniki in druzina so po izobrazevanju
bolje razumeli tudi nujnost rednega jemanja terapije, kar je neposredno prispevalo k boljsi
urejenosti zdravljenja pacientov. Z izobrazevanjem so imeli skrbniki in druzine tudi vecjo
samozavest pri nudenju prve pomoci in obvladovanju kriznih situacij, kar razbremeni
tako skrbnike kot paciente. Ce se znajo druzinski ¢lani pravilno odzvati v kriti¢nih

trenutkih, to za pacienta pomeni varno okolje in manj strahu v vsakdanjem zivljenju.
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Izobrazevanje druzin ima poleg izboljSanja prakticnih ve$¢in nege tudi §irsi pozitiven
ucinek na psihosocialno podporo pacientom. Po izobrazevalnem programu v raziskavi
Campino-Valderrama, et al. (2024) so se skrbniki pocutili bistveno bolj opolnomocene in
informirane o naravi bolezni, kar je prispevalo k zmanjsanju ob¢utka sramu in stigme. Z
ve¢ znanja so lahko bolj samozavestno govorili o bolezni v §irSem krogu druzine in
skupnosti, kar je izboljsalo socialno podporo pacientom in okrepilo njihovo vklju¢evanje
v okolje. Raziskava jasno kaze, da boljSa poucenost svojcev prispeva k boljSemu
razumevanju in sprejemanju epilepsije v domacem ter $irSem okolju, kar spodbuja boljsi
zivljenjski slog pacienta. Podobno Bertinat, et al. (2020) poudarjajo, da morajo
izobrazevalni programi poleg pacientov vkljucevati njihove druzine, saj te pomembno
prispevajo k upostevanju varnostnih ukrepov in splos$ni podpori pacientu. Prav tako Turan
in Yangoz (2023) porocata, da so programi, ki vkljucujejo otroke z epilepsijo in njihove
starSe, zelo ucinkoviti pri povecevanju znanja o bolezni. Starsi poucenih otrok so bolje
pripravljeni na ustrezno ukrepanje ob napadih in boljse sodelujejo pri obravnavi bolezni,
otroci pa zaradi veje podpore doma lazje sprejemajo zdravljenje. Tudi raziskava
Higgins, et al. (2018), ki je primerjala izkusnje pacientov v zdravstvenih sistemih z in
brez specializirane medicinske sestre za podrocje epilepsije, potrjuje vrednost dodatne
strokovne podpore. Ugotovili so, da so pacienti, ki so imeli dostop do obravnave pri
specializirani medicinski sestri za podroc¢je epilepsije, prejeli ve¢ informacij, bili bolj

vkljuceni in zaznali boljSo koordinacijo zdravljenja.

Z zdravstveno vzgojo sta tesno povezana tudi zmanjSevanje stigme ter boljse
obvladovanje bolezni in zdravljenja. Epilepsija je zgodovinsko mocno stigmatizirala
paciente, bolezen je povezana s predsodki in zmotnimi prepric¢anji, kar lahko zmanjsa
samozavest in in poslabsa socialno Zivljenje pacientov. Raziskave v razli¢nih okoljih
kazejo, da informiranost javnosti in pacientov pomembno prispeva k zmanjSevanju
stigme (Almohammed, et al., 2021). V Savdski Arabiji so Almohammed, et al. (2021)
ugotovili, da skoraj polovica anketiranih pacientov nima zadostnega znanja o epilepsiji,
pri cemer so pogoste zmote o vzrokih bolezni in njenih posledicah. Mnogi so menili, da
osebe z epilepsijo niso primerne zasedati vecine delovnih mest ali da epilepsija nujno
onemogoca voznjo avtomobila. TakSne napacne predstave v druzbi vodijo v nepotrebne

omejitve za paciente in povecujejo obCutek socialne izkljucenosti. Avtorji opozarjajo, da
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pomanjkanje znanja in prisotnost napacnih prepri¢anj povecujeta stigmatizacijo bolezni
in lahko vodijo v samoomejevanje pacientov v doseganju zivljenjskih ciljev
(izobrazevanje, zaposlitev, druzabno zivljenje). Resitev vidijo v celovitih izobrazevalnih
programih, Ki bi zajeli tako medicinske kot socialne vidike epilepsije ter bili prilagojeni
razliénim skupinam pacientov. Bolje pouceni in opolnomoceni pacienti se lazje soocajo
z odzivi okolice in so pripravljeni odkrito govoriti o svoji bolezni, kar zmanjSuje stigmo.
Edward, et al. (2015) na primer poro¢ajo, da so udeleZenci izobrazevalnih programov po
izobrazevanju lazje komunicirali o epilepsiji s prijatelji, sodelavci in znanci, saj so se

pocutili bolj podprte in manj izolirane.

Zdravstvena vzgoja ima tudi merljive uéinke na doslednost pri zdravljenju in splosno
obvladovanje epilepsije, kar je kljucen del Zivljenjskega sloga pacientov s to kroni¢no
boleznijo. Redno jemanje predpisane terapije, upoStevanje strokovnih priporocil
zdravstvenega tima ter prilagajanje zivljenjskega sloga vklju¢no z urejenim spalnim
ritmom, izogibanjem sprozilcem in drugimi nefarmakoloskimi pristopi, so bistveni za
uspesno obvladovanje epilepsije. Pomembno vlogo pri tem ima zdravstvena nega, ki
pacientom nudi podporo, izobrazevanje in svetovanje pri vsakodnevnem soocanju z
boleznijo. V praksi pa mnogo pacientov zdravila jemlje neredno ali nepravilno, kar vodi
v pogostejSe napade in slabSo prognozo bolezni. Vzroki za neustrezno upoStevanje
zdravljenja so razli¢ni, od namernega izpus¢anja odmerkov zaradi ob¢utka izbolj$anja do
pozabljivosti, pomanjkanja podpore ali strahu pred nezelenimi u¢inki zdravil (Munaf &
Mohammed, 2024). Pregled literature, ki sta ga opravila Munaf in Mohammed (2024), je
pokazal, da je kakovost zivljenja pacientov z epilepsijo tesno povezana z adherenco k
terapiji in ravnijo njihovega znanja o bolezni. Dolgotrajno neupoStevanje predpisanega
zdravljenja vodi v slab8i nadzor epilepti¢nih napadov in posledi¢no niZjo kakovost
zivljenja, hkrati pa se pojavijo dodatne tezave, kot sta anksioznost in depresija, ki Se
poslabsata stanje pacienta. Zdravstvena vzgoja dokazano izboljsa razumevanje pomena
zdravljenja, pacienti, bolje razumejo, kako zdravila delujejo in zakaj jih je treba jemati
redno. S tem se zmanjSuje njihov strah pred terapijo in povecuje motivacija za
sodelovanje pri zdravljenju. Se posebej uéinkovite so se izkazale intervencije, v katerih
so Vv zdravstveno vzgojo poleg medicinskih sester in zdravnikov vkljuéeni tudi farmacevti

in drugi strokovnjaki, saj multidisciplinarni pristop dodatno okrepi adherenco in izboljsa
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dolgoro¢ne izide zdravljenja. Rezultati raziskave potrjujejo, da je stalna zdravstvena
vzgoja nujna za zmanjSanje negativnih posledic epilepsije in dvig kakovosti zZivljenja
pacientov. Ko pacient dobro razume svojo bolezen in zdravljenje, postane bolj aktiven
partner v procesu zdravstvene oskrbe, lazje se drzi rezima zdravljenja, hitreje prepozna
opozorilne znake poslabSanja in je pripravljen sodelovati pri dodatnih ukrepih (npr.

prilagoditev prehrane, redna telesna aktivnost, vodenje dnevnika napadov).

Pozitiven ucinek specializirane zdravstvene vzgoje se kaze tudi v zadovoljstvu pacientov
z zdravstveno oskrbo. Pfifflin, et al. (2016) porocajo o rezultatih raziskave izvedene v
Nemciji, v kateri je bil del pacientov poleg obicajne nevroloske oskrbe delezen Se
individualnega svetovanja posebej usposobljene medicinske sestre. Po $estih mesecih so
ugotovili, da so pacienti v skupini z dodatnim svetovanjem izrazili precej vecje
zadovoljstvo s prejetimi informacijami in podporo kot pacienti v kontrolni skupini.
Zdravstvenovzgojna vloga medicinske sestre je prispevala k boljSemu razumevanju
bolezni, pacienti, so se naudili poiskati zanesljive informacije in so se bolj dejavno
vkljucili v lastno zdravljenje. Raziskava Pfifflin, et al. (2016) potrjuje, da lahko
usmerjeno izobrazevanje in svetovanje, ki ga vodi medicinska sestra s specialnimi znanji
za to podrocje, pomembno izboljsa pacientovo zadovoljstvo z oskrbo in njegovo znanje
o bolezni. Pacienti, delezni tak$ne dodatne zdravstvene vzgoje, so bili bolj samozavestni
pri obvladovanju epilepsije in so se pocutili bolj podprte v zdravstvenem sistemu. Tak$na
spoznanja so skladna z ugotovitvami Higgins, et al. (2018), ki zagovarjajo vkljucitev
medicinskih sester s specialnimi znanji o epilepsiji v multidisciplinarne time za

obravnavo epilepsije.

Skupno sporo€ilo vseh teh raziskav je, da je zdravstvena vzgoja temeljni steber za
izboljSanje Zivljenjskega sloga pacientov z epilepsijo. Kadar so pacienti in njihovi bliznji
dobro pouceni o naravi bolezni, moZznih sprozilcih napadov, pravilni uporabi zdravil ter
nacinih nudenja prve pomoci, se povecata njihova samozavest in obCutek nadzora nad
boleznijo. Posledi¢no se izboljsata psihicno pocutje in socialna vkljuc¢enost pacientov, saj
se ti se lazje odloCajo za dejavnosti, ki so se jim prej zaradi strahu izogibali, in odkrito
spregovorijo o svojih potrebah (Edward, et al., 2015; Fontaine, et al., 2023; Campifo-

Valderrama, et al., 2024). Poleg tega ima zdravstvena vzgoja neposreden ucinek tudi na
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medicinske vidike epilepsije: izboljsa se sodelovanje pacientov pri zdravljenju, kar vodi
v manj napadov in bolj stabilno bolezensko stanje (Pimentel, et al., 2015; Munaf &
Mohammed, 2024). Zdravstvena vzgoja torej celostno opolnomodi paciente z epilepsijo

za uspesnejSe obvladovanje bolezni in kakovostnejse zivljenje.

2.5.1 Omejitve raziskave

V pregledu literature smo ugotovili, da je raziskav o povezavi med med zdravstveno
vzgojo in zivljenjskim slogom pacientov z epilepsijo relativno malo, predvsem v
evropskem prostoru. Veéina vkljucenih raziskav izvira iz Zdruzenih drzav Amerike,
Japonske in drugih azijskih drzav, zaradi Cesar so lahko nekatere ugotovitve teZje
prenosljive v slovenski zdravstveni sistem in kulturno okolje. Ker ustreznih ¢lankov in
raziskav v slovenskem jeziku nismo nasli, smo se osredotocili na anglesko literaturo ter
na raziskave, opravljene v tujini. Odsotnost raziskav, opravljenih v Sloveniji, Se dodatno
poudarja pomanjkanje razpolozljivih podatkov o tej temi. Zeleli bi si veé raziskav, ki bi
bile izvedene v Sloveniji ali SirSe v Evropi, saj bi tako pridobili bolj neposredno

primerljive rezultate.

Dostop do literature je bil dodatno omejen, saj je bila vecina kakovostnih ¢lankov
objavljena v tujih revijah, ki zahtevajo placilo za dostop. Zaradi tega smo pri oblikovanju
pregleda literature lahko vkljucili le tiste ¢lanke, ki so bili prosto dostopni ali dostopni
prek knjizni¢nih baz podatkov. Pri pregledu literature smo se soocali tudi z izzivi pri

prevajanju strokovnih izrazov iz angleSkega jezika v slovensko terminologijo.

2.5.2 Prispevek za stroko in priloznosti za nadaljnje raziskovalno delo

Z diplomskim delom smo prispevali k stroki predvsem zato, ker smo izpostavili
pomembnost zdravstvene vzgoje pri pacientih z epilepsijo. Epilepsija je kroni¢na bolezen,
ki pogosto vodi v socialno izolacijo, zmanjSano kakovost Zivljenja in stigmatizacijo
pacientov. Zdravstvena vzgoja, ki jo izvaja diplomirana medicinska sestra, lahko s
pravilnim pristopom pomembno zmanjSa te negativne ucinke ter pacientom omogoci

boljse obvladovanje bolezni in vec¢jo samostojnost.
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Ceprav se izvajajo razliéne oblike svetovanja pacientom z epilepsijo, pridobljeni podatki
iz pregleda literature kazejo, da to pogosto ni dovolj vpeljano v vse zdravstvene ustanove.
Glede na rezultate pregleda bi bilo smiselno uvesti programe zdravstvene vzgoje, ki bi
vkljucevali paciente in njihove svojce. Posebno pozornost bi bilo treba nameniti tudi
izboljSanju dostopnosti informacij, saj pacienti pogosto niso ustrezno seznanjeni s
pomenom pravilne uporabe zdravil in varnega zivljenjskega sloga ter z nacini
obvladovanja epilepti¢nih napadov. IzobraZzevanje pacientov mora biti kontinuirano in
prilagojeno njihovim potrebam. Veliko priloznost za Sirjenje informacij predstavljajo tudi
sodobni mediji, kot so spletne platforme in mobilne aplikacije. Uporaba spletnih
izobrazevalnih vsebin in socialnih omrezij bi lahko dosegla $irSo populacijo pacientov,
Se posebej mlajse, ter jim omogocila boljSo podporo pri samostojnem obvladovanju

bolezni.

Medicinske sestre imajo na tem podro¢ju kljucno vlogo, saj lahko z znanjem, empatijo in
stalnim stikom s pacienti pomagajo pri ozavescanju in opolnomocenju posameznikov z
epilepsijo. Smiselno bi bilo razviti tudi strokovno usmerjene formalne izobrazevalne
programe za medicinske sestre, s poudarkom na komunikaciji, svetovanju in podpori

pacientom z epilepsijo.

Za nadaljnje raziskovalno delo vidimo predvsem priloznost v spremljanju uéinkov
izobrazevalnih programov na kakovost Zivljenja pacientov, adherenco k zdravljenju ter
zmanjSevanje stigme. Prav tako bi bile smiselne raziskave, ki bi primerjale razli¢ne
metode izvajanja zdravstvene vzgoje (npr. klasi¢ne delavnice, spletne aplikacije,
individualna svetovanja) ter ocenjevale njihovo ucinkovitost v razli¢nih starostnih

skupinah pacientov.
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3 ZAKLJUCEK

Na podlagi analize izbranih virov lahko jasno odgovorimo na raziskovalno vprasanje:
»Kaksen je u€inek zdravstvene vzgoje na zivljenjski slog pacientov z epilepsijo?«. Dobro
zasnovani izobrazevalni programi dokazano izboljSujejo poznavanje bolezni, povecujejo
samozavest pacientov in prispevajo k vecji kakovosti njihovega vsakdana. Zdravstvena
vzgoja spodbuja boljSe obvladovanje bolezni, vec¢jo adherenco k zdravljenju in zmanjSuje
stigmo. Raziskave poudarjajo pomen izobrazevanja o sprozilcih napadov, pravilnem
odzivanju nanje in prilagoditvah Zivljenjskega sloga. Koristi pa ne obcutijo le pacienti,
temvec tudi njihovi svojci, ki z ve€ znanja ustvarjajo varnejSe in podporno okolje. Poleg
tega zdravstvena vzgoja izboljSuje psiholosko pocutje pacientov, krepi njihovo aktivno
vlogo pri oskrbi in olajSuje sodelovanje z zdravstvenimi delavci. Tako prispeva k vecji

socialni vkljucenosti in zmanjSuje ob¢utek izolacije, znacilen za to kroni¢no bolezen.

Diplomirane medicinske sestre imajo pri zdravstveni vzgoji klju¢no vlogo. Njihova
naloga je, da pacientom in njihovim druzinam na razumljiv in dostopen nac¢in posredujejo
znanje o bolezni in jih podpirajo pri vsakodnevnem obvladovanju epilepsije. Ugotovili
smo, da strukturirani izobrazevalni programi, ki vklju€ujejo tudi druge strokovnjake,
prinaSajo najboljSe rezultate in dolgoro¢no pripomorejo k izboljSanju zdravstvenega
stanja pacientov. Izobrazevanje mora biti kontinuirano, prilagojeno starosti pacienta,

socialnemu ozadju in potrebam pacientov, da lahko doseZze najvecji ucinek.

Ce povzamemo, lahko re¢emo, da ima zdravstvena vzgoja osrednjo vlogo pri izboljsanju
Zivljenjskega sloga pacientov z epilepsijo. S pravilnim izobraZevanjem lahko doseZemo
vec¢jo varnost, boljSe psihosocialno pocutje in boljSe dolgoro¢ne izide zdravljenja.
Kljucno je, da se zdravstvena vzgoja izvaja kontinuirano in vkljucuje paciente, njihove
svojce in §irSo skupnost. Le s celovitim pristopom bomo lahko dosegli, da bodo osebe z
epilepsijo zivele ¢im bolj kakovostno in polno Zivljenje. Za izboljSanje tega pristopa je
smiselno razviti strukturirane in ponavljajoCe se izobrazevalne programe, ki vkljucujejo
tudi sodobna orodja, kot so spletne platforme, ter spodbujajo sodelovanje razlicnih

strokovnjakov.
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V prihodnje bi bilo smiselno vzpostaviti nacionalne strategije za sistematicno
vkljuCevanje zdravstvene vzgoje v obravnavo oseb z epilepsijo. Posebno pozornost bi
morali nameniti SibkejSim skupinam pacientov starejSim, socialno ogrozenim in tistim z
nizjo zdravstveno pismenostjo. Uporaba digitalnih orodij, kot so mobilne aplikacije,
e-ucilnice in video vsebine, lahko pomembno prispeva k §ir$i dostopnosti informacij in

vedji vklju€enosti pacientov, predvsem mlajSih generacij.

Prav tako bi bilo smiselno razviti Studijske programe za izpopolnjevanje na podiplomski
stopnji za medicinske sestre, ki bi se osredotocali na specifi¢ne potrebe pacientov z
epilepsijo ter jih opremili z naprednimi znanji s podrocja nevroloske zdravstvene nege,
svetovanja in komunikacijskih ves¢in. Na ta nacin bi lahko v praksi Se bolj ucinkovito
prispevale k boljSemu razumevanju bolezni in uspeSnemu vkljuevanju pacientov Vv

vsakdanje zivljenje.

Epilepsija je bolezen, ki posameznika zaznamuje na ve¢ ravneh fizi¢ni, psihi¢ni, socialni
in Custveni. Zato zdravstvena vzgoja ne sme biti usmerjena le na zdravljenje simptomov,
temve¢ mora nasloviti vse vidike zivljenja posameznika z epilepsijo. Klju¢ do izbolj$anja
zivljenjskih pogojev oseb z epilepsijo lezi prav v celostnem, so¢utnem in kontinuiranem

pristopu zdravstvene nege, kjer ima medicinska sestra eno izmed osrednjih vlog.
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