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Namen raziskave je prepoznava psihosocialnih dejavnikov tveganja pri mladostnikih z epilep-
sijo in primerjava le-teh pri zdravih vrstnikih ter ugotavljanje razlik med spoloma v raziskovani
skupini. V raziskavo je bilo vklju~enih 68 mladostnikov (34 fantov in 34 deklet) v starosti od
14 do 19 let, ki se zaradi epilepsije zdravijo v Nevrolo{ki ambulanti Pediatri~ne klinike v Ljubljani.
Izpolnili so Vpra{alnik o psihosocialnih dejavnikih tveganja v adolescenci; podatki o njihovem
telesnem in psihosocialnem zdravstvenem stanju so zbrani iz njihove zdravstvene dokumentaci-
je. Za kontrolno skupino je bil izbran vzorec 4260 slovenskih srednje{olcev v istem starostnem
obdobju, ki niso imeli nobene kroni~ne zdravstvene motnje in so v raziskavi o psihosocial-
nih tveganjih (Tomori, 1998) izpolnili navedeni vpra{alnik. Mladostniki z epilepsijo v primerjavi
z zdravimi vrstniki statisti~no zna~ilno u`ivajo manj pomirjeval, alkohola in trdih drog; prej-
mejo ve~ ~ustvene opore s strani star{ev, ~eprav se z njimi pogosteje prepirajo; bolj si `elijo
ustvariti dru`ino in se po~utijo manj obremenjene v {oli; imajo manj osebnih problemov, se
o njih la`je pogovarjajo, so pa v zvezi z njimi pogosteje strokovno obravnavani. Statisti~ne
razlike v stopnji depresivnosti, samospo{tovanja ter v stopnji samomorilnosti med obema sku-
pinama niso bile ugotovljene. Statisti~no zna~ilne razlike med spoloma znotraj raziskovane
skupine so: dekleta prejmejo manj ~ustvene opore s strani star{ev, manj se ukvarjajo s {por-
tom in pogosteje razmi{ljajo o samomoru kot fantje. Mladostniki z relativno dobro obvladljivimi
epilepsijami v primerjavi z zdravimi vrstniki ka`ejo manj{e tveganje za jemanje psihoaktiv-
nih snovi, samomorilnost, imajo podobno raven samospo{tovanja ter manj osebnih problemov
in dobro podporo v dru`ini. Kljub dobri za{~iti s strani dru`ine, dobremu vodenju s strani
stroke in za{~itni vlogi zdravil se v samomorilnosti ne razlikujejo od zdravih vrstnikov.

ABSTRACT
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The aim of the study is to identify psychosocial risk factors among adolescents with epilepsy
and compare them with those among healthy peers. We will also search for gender differen-
ces within studied group. The study sample consisted of 68 adolescents (34 males and
34 females) who are treated for epilepsy in Neurology department of Paediatric clinic Ljub-
ljana. The age of these individuals ranged from 14 to 19 years when a structured questionnaire
for assessing psychosocial risk factors was administered. Information on their physical and
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UVOD

Epilepsija

Epilepsija zavzema vrsto pojavov, kjer gre za
ponavljajo~e se ob~asne motnje v delovanju
osrednjega ̀ iv~evja. To se lahko ka`e kot mot-
nja gibanja, zaznavanja, obna{anja ali zavesti.
Motnja je sama po sebi ~asovno omejena in
popolnoma reverzibilna. Nastane iznenada
(paroksizmalno) zaradi pretiranega in preve-
likega so~asnega delovanja skupine `iv~nih
celic. Epilepsija je paroksizmalna motnja funk-
cije, torej simptom, ne pa bolezen v strogem
pomenu besede (1).

Opredeljena je z nenadzorovano preko-
merno aktivnostjo dela ali celotnega osrednjega
`iv~evja. Oseba z nagnjenostjo k epilepsiji ima
napade, ko osnovna raven pro`enja akcijskih
potencialov prese`e kriti~ni prag. Ko je raven
vzdra`nosti pod pragom, ni napadov (2).

Epilepsija pu{~a telesne, psiholo{ke in
socialne posledice. Mnogi otroci niso dovolj
{olani, ve~ji je dele` nezaposlenih (2–3-krat
ve~) in bolniki pogosto niso dovolj seznanje-
ni s svojo boleznijo in njenimi posledicami.
Zaradi prikrivanja stanja so v socialni osami,
imajo ni`je samospo{tovanje, kar lahko vodi
v nemo~ in depresivnost (3).

Epilepsije zato ne moremo obravnavati
le kot nevrolo{ko motnjo, ampak je skupek
simptomov, od katerih lahko vsak povzro~a
te`ave. To vklju~uje psihosocialne, zdravstvene,
farmakolo{ke in nevropsiholo{ke dejavnike (4).

V Sloveniji je ocenjena pojavnost epilep-
sije 1000 novih bolnikov letno – vsako leto je
diagnosticiranih pribli`no 50 novih primerov
epilepsije na 100.000 prebivalcev. Ocenjeno
skupno {tevilo vseh bolnikov je okrog 20.000,
pribli`no 1% vseh prebivalcev. Pribli`no 75%
se jih dobro odzove na zdravljenje, pri osta-
lih 25 %, pri katerih napadov z zdravili ni
mogo~e nadzirati, pa je pogosto tudi slab{e
du{evno in telesno delovanje z dodatnimi
socialnimi in psiholo{kimi ovirami, ki ote`uje-
jo celotno bolnikovo delovanje, kot tudi samo
zdravljenje. ^eprav ve~ina ljudi z epilepsijo
`ivi normalno ~ustveno in socialno ̀ ivljenje,
pa psihiatri~ni zapleti niso redki. Ve~ina razi-
skav je potrdila, da se slednji pojavljajo pri
pribli`no 50 % bolnikov, pogostej{i naj bi bili
pri osebah z epilepsijo sen~nega re`nja (5).

Epilepti~ni napad vedno povzro~i motnjo
ali poslab{anje v eni ali ve~ mo`ganskih funk-
cijah. ̂ eprav so te motnje ve~inoma klini~no
o~itne, so lahko tudi prikrite in nerazpoznav-
ne. Spremljajo jih zna~ilne spremembe
v elektroencefalogramu (EEG), ki je v pomo~
pri klini~ni diagnozi epilepsije, razvrstitvi,
ugotavljanju strukturnih sprememb v mo`-
ganih ali nevrodegenerativnih sprememb in
pri spremljanju odgovora na zdravljenje. Tre-
ba je poudariti, da je epilepsija klini~na in ne
EEG-diagnoza (6).

Epilepti~ni napad je simptom in ne bole-
zenski proces, zato je pomembna ustrezna
postavitev diagnoze (7). Za diagnozo epilepsije
je treba spoznati epilepti~ni napad, ustrezno

psychosocial medical history was obtained by reviewing medical documentation. The con-
trol group consisted of 4260 Slovenian high school students of the same age with no chronical
medical condition. They filled in the same questionnaire in a study about psychosocial risk
factors (Tomori 1998). It is statistically significant that adolescents with epilepsy in compa-
rison with healthy peers take less tranquillisers, drugs, and drink less alcohol. They get more
emotional support from their parents, and at the same time they more often come into conf-
lict with them. The desire to create their own family is stronger among studied group. They
feel less stress because of school and have less personal problems, which they find easy to
discuss. They are also more frequently professionally treated. There is no significant differen-
ce between the groups concerning depression, self-esteem and suicidal behaviour. Statistically
significant gender differences within studied group are: females are given less emotional sup-
port from parents, they are less frequently involved in sport and have more often suicidal
thoughts than males. Adolescents with relatively well-controlled epilepsy in comparison with
healthy peers are at lower risk for the abuse of psychoactive substances, suicide; they have
similar level of self-esteem, as well as less personal problems and lots of family support. Des-
pite strong family protection, good professional care and protective role of medications, there
is no difference in suicidal behaviour between the two groups.
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razvrstiti tip napada, prepoznati sindrom in
po mo`nosti ugotoviti vzrok. Napadi so razvr{-
~eni na generalizirane in parcialne, parcialni
pa v navadne (angl. simple), ko je zavest ohra-
njena, ali v kompleksne, ko je zavest motena ali
izgubljena. Navadne parcialne napade s senzor-
nimi, avtonomnimi ali psihi~nimi simptomi
pri mlaj{ih osebah pogosto spregledamo, ker
ne znajo sami opisati teh simptomov. Parcial-
ni napadi se lahko sekundarno generalizirajo,
kar vodi v toni~no-kloni~ne konvulzije oziro-
ma kr~e (6).

Tabela 1 prikazuje razvrstitev epilepti~nih
napadov, tabela 2 pa Mednarodno razvrsti-
tev epilepsij in epilepti~nih sindromov.

Epilepsija lahko ovira otrokov telesni
razvoj, psihosocialno dozorevanje in izobra-
`evanje (9). Ponavadi se za~ne v otro{tvu
ali adolescenci, vendar se lahko prvi~ pojavi
v katerikoli starosti (10).

Epilepsija je najpogostej{a nevrolo{ka bole-
zen v adolescenci (3, 6). Celokupna pojavnost
epilepsije pri otrocih in mladostnikih v ljub-
ljanski zdravstveni regiji (brez tistih, ki imajo
samo neonatalne napade) je 4,58/1000 ozi-
roma 6,1/1000, ~e se upo{tevajo tudi bolniki
z enkratnim epilepti~nim napadom (7). Epi-
lepsija, ki se za~ne v otro{tvu, se pogosto
nadaljuje v adolescenci in v odrasli dobi (6).
Idiopatska generalizirana in simptomatska
parcialna epilepsija se pogosto za~neta v obdob-
ju adolescence. Pribli`no ena tretjina epilepsij,
ki se za~nejo v otro{tvu, pripelje do (ve~ino-
ma spontane) remisije v adolescenci, ki se
nadaljuje tudi v odraslo dobo (6).

V otro{tvu in adolescenci poznamo okrog
trideset podvrst epilepsije, katerih zna~ilnosti
(starost ob za~etku, potek, odziv na zdravila)
so zelo razli~ne.

Po Appletonu in Gibbsu (6) povzemamo
{iroko paleto epilepsij in epilepti~nih sindro-
mov, ki so zna~ilni za to obdobje:

• idiopatska generalizirana (juvenilne absence,
juvenilna miokloni~na, grand mal napadi
ob zbujanju, refleksna epilepsija),

• sekundarna (simptomatska) generalizirana,
• idiopatska parcialna (benigna rolandovska,

benigna zatilna, primarna bralna, benig-
ni fokalni epilepti~ni napadi najstnikov),

• sekundarna (simptomatska) parcialna,
• napredujo~e miokloni~ne epilepsije,
• nerazvr{~ene (parcialne ali generalizirane).

Med vzroke v adolescenci pri{tevamo mo`-
ganske tumorje (pogosteje kot pri mlaj{ih
otrocih), bolezenske spremembe sen~nega
re`nja, zlorabo razli~nih psihotropnih snovi
in posledico po{kodb glave. V populaciji mla-
dostnikov z epilepsijo v ljubljanski regiji ostane
v 64 % vzrok epilepsije neopredeljen (7).
V tem starostnem obdobju se lahko spreme-
ni tudi pogostost napadov, na kar vpliva ve~
dejavnikov: naraven potek epilepsije oz. sin-
droma, sama starost skupaj s puberteto in
menarho (katamenialni napadi), spremem-
ba `ivljenjskega sloga (pomanjkanje spanja,
pitje in zloraba alkohola), razvoj fotosenzibil-
nosti (6).

Parcialni napadi Generalizirani napadi

enostavni (zavest ni motena) absence
motori~ni simptomi tipi~ne (petit mal)
somatosenzorni oz. posebni atipi~ne
senzorni simptomi
avtonomni simptomi miokloni~ni napadi
psihi~ni simptomi kloni~ni napadi

kompleksni (motena zavest) toni~ni napadi
navadni napreduje v kompleksni toni~no-kloni~ni napadi
za~etek z moteno zavestjo

samo motena zavest
z avtomatizmi

parcialni s sekundarno generalizacijo

Tabela 1. Razvrstitev epilepti~nih napadov (6).

1 Lokalizirane (parcialne) epilepsije in epilepti~ni sindromi
1.1 Idiopatske
1.2 Simptomatske
1.3 Vzro~no neopredeljene

2 Generalizirane epilepsije in epilepti~ni sindromi
2.1 Idiopatske
2.2 Kriptogene ali simptomatske
2.3.1 Simptomatske
2.3.2 Epilepsije, katerih napadi predstavljajo osnovno ali zelo

izrazito zna~ilnost bolezni `iv~evja
3 Epilepsije in sindromi, neopredeljeno ali delni ali generalizirani

3.1 Z generaliziranimi ali delnimi napadi
3.2 Brez jasnih generaliziranih ali delnih zna~ilnosti

4 Posebni sindromi
4.1 Prilo`nostni napadi
4.2 Enkratni domnevno spontani epilepti~ni napad
4.3 Epilepsije, za katere so zna~ilni svojevrstni na~ini 

spro`anja napadov
4.4 Kroni~na napredujo~a delna kontinuirana epilepsija v otro{tvu

Tabela 2. Mednarodna razvrstitev epilepsij in epilepti~nih sindromov (8).
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Zdravljenje s protiepilepti~nimi zdravi-
li (PEZ) se praviloma za~ne {ele po drugem
napadu. Na izid zdravljenja vplivajo {tevilni
dejavniki; idiopatske epilepsije imajo bolj{o
napoved kot simptomatske; zgodnej{i za~e-
tek napadov in ve~ vrst epilepti~nih napadov
pri posamezniku pa predstavlja slab{o napo-
ved (6).

Epilepsija je stigma. Napadi so za okolico
odbijajo~i in zastra{ujo~i (11). Stigma oziroma
zaznamovanost in pripadajo~a skrb morata
biti upo{tevani tudi v dolgotrajnem sledenju
bolnikov z majhnim {tevilom napadov ali brez
njih. Breme diagnoze, z mo`no prepovedjo
vo`nje in dolo~enih delovnih zadol`itev, lah-
ko vodi v zanikanje diagnoze ali odklanjanje
pomo~i (12). Dejstvo je, da je nezaposlenost
ve~ja med ljudmi z epilepsijo v primerjavi
s splo{no populacijo in da so prepovedi za
opravljanje dela {e vedno pogoste (3).

Te`ave pri zdravljenju (upo{tevanje zdrav-
nikovih navodil), omejitev pitja alkohola, zah-
teve po posebnem vozni{kem dovoljenju in
prijavljanju epilepsije pri zaposlovanju in zava-
rovanju lahko za vedno zaznamujejo bolnike.
Epilepsija se ravno zaradi tega razlikuje od
skoraj vseh drugih medicinskih te`av (12).

Adolescenca

Adolescenca je obdobje, ko otrok ob vstopa-
nju v novo, odraslo ̀ ivljenje do`ivlja nenehno
negotovost. Pred njim je te`ka naloga – obli-
kovati se mora v osebnost. Sama preobrazba
se za~ne odvijati zelo hitro in na do`ivljanju
le-te temelji mladostnikovo do`ivljanje same-
ga sebe in sveta okrog njega. Pojavi se potreba
po spremembi odnosa do svojega telesa, do
svoje osebnostne identitete in socialnega oko-
lja – posameznik psihosocialno dozoreva.
Vsak mladostnik se razvija druga~e, odvisno
od njega samega, od vzgoje in {ir{ega okolja,
v katerem odra{~a.

Adolescenca je obdobje zbiranja izku-
{enj, u~enja, poizkusov in zmot, prepletanja
progresivnih in regresivnih procesov (13).
Mladostnik ~uti pritiske tako s strani star{ev,
kot s strani dru`be – vseh teh zahtev pa {e ne
more izpolniti. Od njega odrasli zahtevajo, da
prevzema odgovornost, da upo{teva veljavne
vrednote in obvladuje svoja ~ustva in impul-
ze. Da se s tem spoprime, si pogosto ustvari
svoje varovalne mehanizme, ki pa znajo biti

neustrezni. Povezanost z vrstniki daje varno
zavetje, a obenem lahko zavira posameznika
v njegovem razvoju, individualizmu in pripe-
lje k novemu viru pritiskov, vrstnikom.

Mladostnik za razliko od izku{enega odra-
slega nima izku{enj, s pomo~jo katerih bi
razlo~eval pravilno od nepravilnega. S prob-
lemi, ki jih je ~edalje ve~, se spopada na svoj
na~in, ki je v njegovi dru`bi vrstnikov mogo~e
{e najbolj sprejemljiv. V adolescenci se pove-
~a mo`nost tveganih vedenj (13). Potreba po
za{~iti se sprevr`e v potrebo po vznemirjenju,
ugodju in samopotrditvi.

Adolescenca je obdobje mnogih vedenjskih
tveganj, ki se lahko nadaljujejo tudi v odra-
slo dobo (14). Tvegano vedenje vklju~uje vse
poskuse, ob~asna vedenja, dejavnosti in vedenj-
ske vzorce, ki odstopajo od sprejetih norm in
prina{ajo tveganje za posameznika in/ali nje-
govo okolje (13). To vedenje pove~a statisti~no
verjetnost, da bo posameznik v primerjavi
s svojim slu~ajno izbranim parom iz splo{ne
populacije razvil psihiatri~no ali psihosocial-
no motnjo (15). Kateri mladostniki so za
tvegano vedenje bolj sprejemljivi in pri katerih
se to lahko stopnjuje do resne {kode? Ome-
nili smo vpliv dru`ine, dru`be in vrstnikov –
slabi odnosi v dru`ini, vrstniki, ki se ̀ e zateka-
jo v tvegan ̀ ivljenjski slog, neuspeh v {oli itd.
Ve~ji del pa doprinese posameznik sam. Pri
tem je pomembno predvsem to, kako obvladu-
je svoje impulze, kak{na je stopnja njegovega
samospo{tovanja, tesnobna in socialna nego-
tovost. Kroni~na obolenja tudi sodijo med
najve~je dejavnike tveganja (15).

Priporo~eno je upo{tevati karakteristi-
ke, v katerih se razlikujejo fantje od deklet.
Fantje u`ivajo ve~ alkohola in drugih psihoak-
tivnih snovi, dekleta se pogosteje prepirajo
s star{i, izkazujejo vi{jo raven depresivnosti
in ni`je samospo{tovanje kot fantje (16).

Mladostnik z epilepsijo

Strokovna zdravstvena obravnava najstnika
z epilepsijo je zelo pomembna, vendar pogo-
sto premalo celostna. [tevilni zelo specifi~ni
problemi se strnejo v tej starostni skupini,
predvsem v povezavi s samostojnostjo, ko je
treba najstniku omogo~iti varen in zanesljiv
prehod od otro{tva do zrelosti (6).

Mladostnik z epilepsijo ima pred seboj {e
te`jo nalogo kot njegov zdrav vrstnik. Ker gre
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za bolezen, ki zahteva redno medicinsko obrav-
navo in spremljanje, dolgotrajno uporabo
zdravil in poseben, varovalen na~in ̀ ivljenja,
mnogi mladostniki s to zdravstveno motnjo
do`ivljajo razli~ne te`ave ob vklju~evanju v obi-
~ajne dejavnosti svojih vrstnikov ({olanje,
prosti ~as). Kroni~na bolezen, sploh ~e je dru`-
beno zaznamovana, kar na `alost epilepsija
{e vedno je, ni prizanesljiva do mladostnikove
samozavesti. Mladostniki so lahko zelo kruti
v poni`evanju vrstnika s fizi~no, du{evno ali
socialno pomanjkljivostjo (12). Zmanj{ano
samospo{tovanje vodi v ve~jo osamitev. Epi-
lepsija tudi ovira sodelovanje pri »normalnem«
adolescentnem vedenju – pono~evanje, popi-
vanje – ker lahko spro`i napad. V najslab{em
primeru se zaradi ob~utka prikraj{anosti lah-
ko razvije tesnoba, ki vodi v umik in depresijo.

Te`ka naloga pa ~aka tudi dru`ino otroka
s kroni~no boleznijo. Star{i in otrok se naen-
krat znajdejo v procesu prilagajanja, ki poteka
podobno kot ̀ alovanje ob smrti (11). Najprej
nastopi stanje {oka, temu sledi zanikanje in
potem stanje ̀ alosti in jeze, ko prevlada depre-
sivnost in ob~utek krivde. Proces se zaklju~i
s prilagoditvijo na dejansko stanje, ko star{i
zmorejo na~rtovati otrokovo nego, izobraz-
bo in prihodnost glede na njegove dejanske
zmo`nosti (17).

Dru`ina in star{i kot njen temelj mo~-
no vplivajo na razvijanje neodvisnosti svojih
otrok. Pri otroku s kroni~no boleznijo v otro-
{tvu uspe{no zagotavljajo varno okolje, v ~asu
mladostni{tva pa lahko naletijo na te`ave pri
spodbujanju samostojnosti (18).

Dru`ina pri mladostniku s kroni~no bolez-
nijo {e posebej vpliva na njegove `ivljenj-
ske razmere in tudi odlo~itve. Mladostnik se
posku{a usposobiti za ve~jo samostojnost
v psiholo{kem in socialnem smislu, kar pa mu
preve~ za{~itni{ki star{i lahko namerno ali
nenamerno onemogo~ajo. Star{i mladostni-
ku postavljajo meje in bolezen lahko te meje
{e zaostri. Na ta na~in pomembno nadzirajo
in spodbujajo, hkrati pa tudi omejujejo mla-
dostnikovo avtonomijo. Dve skupini otrok
z epilepsijo (novo odkrita in kroni~na) sta bili
statisti~no zna~ilno bolj odvisni od star{ev kot
skupini otrok s sladkorno boleznijo in kot otro-
ci splo{ne populacije (19).

S strani star{ev je potrebno pozitivno
spodbujanje razvoja socialnih spretnosti,

neodvisnosti, za otroka najbolj{ih {olskih dose`-
kov in postavljanje primernih omejitev. Za
razvoj psihosocialnih te`av pri otroku je neu-
godno, ~e star{i otroka bolnika odklanjajo ali
pa ga prekomerno varujejo. Star{i ga zaradi
strahu pred napadi lahko preve~ {~itijo in
mu ne dovolijo normalnega osamosvajanja
ter vklju~evanja v socialne dejavnosti, kar pri
otroku, ko odraste, povzro~a ve~jo odvisnost
in socialno osamitev (4). Bo pozabil na zdra-
vila? Bo popival s prijatelji? Se bo po{kodoval
pri {portu? Tak{no vedenje star{ev lahko
pripelje v dve skrajnosti: mladostnik se »vda
v usodo« in tako ustre`e star{em ali pa se
upre. Prvi primer vodi v manj{o samozavest in
posledi~no manj{o samostojnost, drugi pa
v pretiravanje v tveganem adolescentnem
vedenju.

Primarna oskrba vseh bolnikov z epilep-
sijo je usmerjena v prepre~evanje napadov.
Z drugimi te`avami, ki lahko mladostnika
precej ovirajo v njegovem normalnem odra{-
~anju, pa se ponavadi ukvarjamo precej pozno
ali pa sploh ne. Nadzor napadov je lahko ogro-
`en zaradi slabega znanja o epilepsiji in o tem,
kak{no naj bi bilo `ivljenje z epilepsijo (20).
Psihosocialni problemi so samo povr{insko
obravnavani (ali pa sploh ne) med obiskom
v ambulanti (21). Za to obdobje so zna~ilne
specifi~ne socialne in psiholo{ke te`ave in
prav v tem obdobju bolnik prihaja na oddelek
za otroke, po 19. letu pa na oddelek za odrasle.
Izgubi se skrb za adolescente. Pri obravnavi
mladostnika z epilepsijo je treba na~rtovati
spremljanje in zagotoviti gladek prehod s pedia-
tri~nega oddelka na oddelek za odrasle (3).
Poleg tega sama psihosocialna problematika
prese`e strokovne sposobnosti nevrologa in
potrebuje podporo klini~nega psihologa in psi-
hiatra.

Otroci s telesno motnjo imajo dvakrat ve~
(12 % proti 6 %) psihiatri~nih te`av kot zdravi
otroci in stopnja je {e vi{ja pri tistih z epilep-
sijo (pribli`no 28 %) (22). Klini~ne izku{nje
in raziskave ka`ejo, da se psihiatri~ne mot-
nje pojavljajo pogosteje, ~e se epilepsija dru`i
z organsko nevrolo{ko okvaro ali boleznijo. Za
nastanek motenj so pomembni {e: vrsta napa-
dov oziroma epilepti~nega sindroma, PEZ,
umska raven, vplivi dru`ine, {ole in dru`be.
Nikakr{nega dokaza ni, da bi {lo za to~no dolo-
~ene vrste motenj (18, 23). Du{evne motnje
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so pogostej{e pri otrocih z epilepsijo kot pri
otrocih s sladkorno boleznijo in so lahko posle-
dica neprimerne odvisnosti (19).

Med osebjem, ki se ukvarja z mladostni-
ki z epilepsijo, bi vsekakor morala biti tudi
posebej za epilepsijo usposobljena medicin-
ska sestra, ki ima zanimanje in sposobnosti
za delo z mladimi. Medicinska sestra je dosti-
krat primernej{a za pogovor od zdravnika,
posebej za dekleta v zvezi s kontracepcijo in
nose~nostjo (6). Za mladostnike z epilepsijo
je potrebno popolno svetovanje o spolnosti
in dru`insko svetovanje {e pred nose~nost-
jo (3, 24). Dekleta z epilepsijo imajo vpra{anja
predvsem v zvezi z nose~nostjo in kontra-
cepcijo. Oralna hormonska kontracepcija pri
ve~ini ne vpliva na pogostost napadov, za{~ita
pred nose~nostjo pa zaradi so~asnega jema-
nja PEZ ni popolnoma u~inkovita (24).

Austin in Shelton (25) sta v svoji raziskavi
zaklju~ila, da imajo otroci z epilepsijo slab{e
delovanje na psiholo{kem, socialnem in {ol-
skem podro~ju v primerjavi z otroki z astmo.
Samo kontrola napadov v klini~ni obravna-
vi ne re{uje problemov kakovosti ̀ ivljenja pri
otrocih z epilepsijo. Zaradi dejstva, da je kako-
vost `ivljenja pri osebi z epilepsijo odvisna
v enaki meri od napadov kot od psihosocial-
nih dejavnikov, je ta zdravnikova dejavnost
strokovno, ne le ~love{ko, enako pomembna
kot poznavanje biolo{kih vidikov in zdravljenje
z zdravili (4). Za zdravnika, ki dela s tele-
sno prizadetimi otroki, je pomembno, da ima
dobro razvite svetovalne spretnosti (17). Od
zdravnika specialista nevropediatra pa se pri-
~akuje, ker v Sloveniji nimamo usposobljenih
psihologov in socialnih delavcev, da bo opravil
tudi njuno delo, ki vklju~uje psihosocialno
pomo~ in rehabilitacijo. Tako je celostne obrav-
nave dele`nih mnogo manj otrok in mladost-
nikov, kot bi bilo strokovno potrebno (4).

Pediater pogosto ne ve, kdaj naj se obr-
ne na psihologa ali psihiatra. Vse ~ustvene,
vedenjske in u~ne te`ave ne zahtevajo tega.
Pomembni dejavniki vklju~ujejo dostopnost
specialista za du{evno zdravje, te`avnost in
vztrajnost psiholo{kih problemov in motiva-
cija dru`ine. Pomanjkanje komunikacije med
pediatrijo in pedopsihiatrijo je najpogostej{i
vzrok, da ni ustrezne napotitve (17).

Pomembno je, da opozorimo na para-
doksno nezadostno upo{tevanje potreb na

podro~ju du{evnega zdravja za skupino kro-
ni~nih bolnikov, ki so v tem smislu posebej
ogro`eni (5).

NAMEN IN HIPOTEZA

Namen raziskave je prou~iti razvojna, socialna
in druga tveganja v na~inu `ivljenja, socia-
lizaciji in {olanju mladostnikov z epilepsijo.
Medtem ko so v zadnjih letih `e kar dobro
poznani dejavniki tveganja pri zdravih mladost-
nikih, pa populacija mladostnikov z epilepsijo
s tega stali{~a {e ni prou~ena, zato sta tudi
celostna pomo~ in prepre~evanje sekundar-
nih zapletov bolezni {e slabo razviti.

Zanimajo nas razlike v navadah in raz-
mi{ljanjih med mladostniki z epilepsijo in
njihovimi zdravimi vrstniki, kar bi prispeva-
lo k bolj{emu razumevanju problemov, te`av
in ̀ ivljenja mladostnikov z epilepsijo nasploh.

Dokazati smo hoteli, da se mladostniki
z epilepsijo kot skupina v dejavnikih tveganja
razlikujejo od splo{ne populacije mladost-
nikov.

Pri~akujemo razlike na podro~jih dru-
`ine, zdravja in samopo{kodovalnega vedenja.
Predvidevamo, da mladostniki z epilepsijo pri-
pisujejo dru`ini ve~ji pomen in so nanjo bolj
navezani kot njihovi zdravi vrstniki. @ivijo bolj
zdravo v smislu zlorabe psihoaktivnih snovi
(alkohol, cigarete, trde droge, pomirjevala),
so pa manj telesno aktivni kot njihovi vrstniki.

Pri raziskovani skupini (RS) pri~akujemo
ve~ depresivnosti in ni`je samospo{tovanje,
kar se odra`a s pogostej{o ideacijo samomora
in tudi samim poskusom. Ve~krat so prisotne
psihosocialne te`ave, zaradi katerih so pogo-
steje potrebni in dele`ni strokovne pomo~i.

METODE

Subjekti raziskave

Raziskovana skupina

Sodelovalo je 68 mladostnikov, ki so zaradi
zdravljenja epilepsije vklju~eni v Nevrolo{ko
ambulanto Pediatri~ne klinike, od tega 34 deklet
in 34 fantov. Izbirani so bili glede na starost
(14–19 let v ~asu raziskave), diagnozo epilep-
sija po MKB 10 in obiskovano srednjo {olo (ne
obiskujejo prilagojenih {olskih programov).
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Navajamo tudi podatke iz medicinske doku-
mentacije, ki so pomembni za sam opis RS:

Ob za~etku epilepsije so bili mladostniki v pov-
pre~ju stari pribli`no 10 let, pri dvajsetih smo
ugotovili tudi pozitivno dru`insko anamnezo.
29 jih ima fokalno obliko epilepsije, 23 gene-
ralizirano, 14 jih ka`e znake obeh, pri dveh
mladostnikih je vrsta epilepsije neopredelje-
na. Od 68 preiskovancev jih ima 21 prisotno
fotosenzibilnost. Te`avnost epilepsije, ki smo
jo ozna~evali od 1 do 5 (1 – najla`ja epilep-
sija, benigni sindrom, obvladan brez PEZ ali
s prvim zdravilom; 2 – redki napadi, po-
maga drugo zdravilo ali prva kombinacija;
3 – ob~asni napadi, za ̀ ivljenje ne zelo mote-
~i, kombinacija zdravil praviloma uspe{na; 4 –
kljub zdravljenju ob~asni mote~i napadi, seri-
je napadov, statusi; 5 – kljub zdravljenju zelo
mote~i napadi, neuspe{no zdravljenje), je v pov-
pre~ju 2,4.

41 mladostnikov ima enotirno zdravljenje,
19 dvotirno in 2 trotirno. 61 mladostnikov od
68 ima vsaj en PEZ, ki stabilizira razpolo`e-
nje. V povpre~ju traja pri njih obdobje brez
bolezni 29 mesecev.

Kontrolna skupina

Kontrolno skupino (KS) predstavlja 4706 sred-
nje{olcev, ki so v {olskem letu 1995/96 obi-
skovali srednje {ole v Sloveniji. Vpra{alnik so
izpolnili v okviru raziskovanja dejavnikov
tveganja pri slovenskih srednje{olcih. Razisko-
valno delo je bilo izvedeno na Psihiatri~ni kli-
niki Ljubljana leta 1998. V skladu z namenom
raziskave smo od teh 4706 vpra{alnikov obdr`a-
li tiste, ki so imeli nikalen odgovor na vpra-
{anje o kroni~ni bolezni, in KS tako zmanj{ali
na 4260. S tem so bili izklju~eni vsi, ki imajo
kakr{nokoli kroni~no bolezen, tudi epilepsijo.

Potek raziskave

Raziskavo je odobrila Komisija za medicinsko
etiko pri Ministrstvu za zdravje Republike Slo-
venije in je trajala dve leti. Izbrani mladost-
niki iz RS so izpolnili vpra{alnik o tveganih
`ivljenjskih slogih, ko so pri{li na redni letni pre-
gled k svojemu nevrologu. Mladostniki so bili
seznanjeni z namenom raziskave in so imeli
mo`nost izbire glede sodelovanja. Tabela 3
prikazuje {tevilo vseh re{enih in zavrnjenih
vpra{alnikov. Kot razlog za nesodelovanje

pri raziskavi so navajali nezanimanje ali nepri-
jetnost zaradi osebnih vpra{anj v vpra{alni-
ku. Dele` izpolnjenih vpra{alnikov je 81 %.

Z Dru{tvom Liga proti epilepsiji Sloveni-
je smo organizirali tri sre~anja, ki so potekala
v prostorih dru{tva. Skupaj z epileptologom
in klini~no psihologinjo smo se z mladostniki
pogovarjali o njihovih razmi{ljanjih in te`a-
vah v zvezi z epilepsijo.

In{trumenti raziskave 
in zbiranje podatkov

Popis bolezni

Popis bolezni zajema obse`ne podatke v okviru
avtoanamneze in heteroanamneze, socialne
anamneze, rezultate klini~nih, laboratorijskih
in nevrofiziolo{kih preiskav, potek diagnosti~-
nega procesa in zdravljenja.

Iz medicinske dokumentacije 68 bolnikov
so bili zbrani podatki o vrsti napadov, vrsti epi-
lepsije/sindroma, starosti ob za~etku bolezni,
prostem intervalu od zadnjega napada, dru-
`inski anamnezi za epilepsijo, oceni te`avnosti
epilepsije (v najte`jem obdobju bolezni), jema-
nju PEZ (vrsta, rednost jemanja), soobolevnosti
(druge kroni~ne bolezni/te`ave), prisotnosti
psihosocialnih te`av nasploh (umsko delova-
nje, specifi~ne u~ne/razvojne te`ave, psihia-
tri~ne te`ave – ~ustvene in vedenjske, motena
psihosocialna situacija) in posebej v poveza-
vi z epilepsijo, o napotitvah, povezanih s temi
te`avami. Podatke smo preverjali na skupnih
sestankih {tudentk raziskovalk in epileptolo-
ga. Razvrstitev epilepsij in oceno te`avnosti
bolezni je opravil subspecialist iz obstoje~e
medicinske dokumentacije.

Vpra{alnik o psihosocialnih dejavnikih
tveganja v adolescenci

Podatki za primerjavo RS s KS so bili zbrani
z vpra{alnikom, ki ga sestavlja 117 vpra{anj,

[tevilo vpra{alnikov

izpolnjeni 68
zavrnjeni z razlogom 8
zavrnjeni brez razloga 6
vsi zavrnjeni 14
vsi vpra{alniki 82

Tabela 3. [tevilo vpra{alnikov.
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mnoga od teh so sklop razli~nega {tevila
podvpra{anj.

Sestavni deli so: sociodemografski podatki
(spol, starost, bivali{~e, dru`ina, {ola, socialni
prostor); vpra{alnik za mednarodno primer-
javo (ta del raziskovalnega in{trumenta je
identi~en z vpra{alnikom nizozemskih avtor-
jev (I. Kienhorst, E. J. de Wilde, J. van den
Bout), ki raziskujejo problematiko adolescentne-
ga samomorilnega vedenja, vsebuje vpra{anja
o samomorilnem vedenju, razmi{ljanju o sta-
li{~ih in izku{njah, drugih samopo{kodovalnih
vedenjih); vpra{anja o zdravju, zdravih in nez-
dravih navadah, prosto~asnih dejavnostih,
odnosih in stali{~ih do zdravja; vpra{anja
o dru`ini: izku{nje, odnosi, stali{~a in pri~a-
kovanja; spolno vedenje: izku{nje, vedenje,
stali{~a, pou~enost.

Vpra{alnik vsebuje tudi dve standardizi-
rani lestvici za oceno osebnostnih zna~ilnosti:
Lestvica depresivnosti po Zungu (20 pod-
vpra{anj, skupen rezultat je v obmo~ju od
0 do 80 to~k) in Lestvica samospo{tovanja po
Rosenbergu (10 podvpra{anj, skupen rezultat
je v obmo~ju od 0 do 10). Prva ocenjuje depre-
sivnost kot stanje, v katerem se ne ka`eta le
depresivno razpolo`enje in ve~ja nagnjenost
k potrtosti, ampak rezultat odkriva tudi tele-
sne ekvivalente depresivnosti, pesimisti~en
pogled na svet in negativno predstavo o sebi.
Lestvica ocenjuje tudi sposobnost za do`iv-
ljanje veselja ter mo`nost depresivnega na~ina
odzivanja na dogajanje v okolju. Rezultat
nad 50 ka`e na klini~no pomembno stopnjo
depresivnosti.

Lestvica samospo{tovanja opisuje vrednost-
no samooceno, ve~je {tevilo to~k v rezultatu
pomeni vi{je samospo{tovanje.

Statisti~na obdelava podatkov

[tudija je retrospektivnega tipa. Podatki so bili
obdelani s statisti~nim programom SPSS 11.0
za osebni ra~unalnik. Posamezne spremenljiv-
ke so opisane z deskriptivnimi statisti~nimi
tehnikami. Za primerjavo RS in KS so bile
dolo~ene zna~ilnosti razlik med aritmeti~ni-
ma sredinama obeh vzorcev, uporabljen je
bil Studentov t-test s predhodnim Levenovim
testom za enakost varianc (95 % interval zau-
panja, 5 % tveganje – p < 0,05).

REZULTATI

Opis vzorca – raziskovane 
skupine

Podatki, zbrani iz popisov bolezni

Glede na popise bolezni ima 36 % vseh prei-
skovancev tak{ne (~ustvene, u~ne, vedenjske)
psihosocialne te`ave, ki po oceni le~e~ih nevro-
pediatrov terjajo obravnavo (36 % deklet in
35 % fantov).

19 % vseh mladostnikov ima psihiatri~ne
motnje (~ustvene ali vedenjske), 7 % slab{e
umsko delovanje, 27% specifi~ne u~ne/razvoj-
ne te`ave in pri 9 % je prisotno moteno psi-
hosocialno stanje.

Posebne z epilepsijo povezane psihosocial-
ne te`ave ima 27% mladostnikov (36% deklet
in 18% fantov). 19% ima hkrati psihosocialne
te`ave nasploh in vezane na epilepsijo, sku-
paj je to 46 % mladostikov z epilepsijo (prve,
druge ali oboje hkrati). Zaradi tega so bili v 42%
(50 % deklet in 35 % fantov) dele`ni razli~ne
strokovne pomo~i (psiholog, specialni peda-
gog, psihiater, logoped).

40 % vseh preiskovancev ima poleg epi-
lepsije {e druge kroni~ne medicinske te`ave.
Najpogostej{e so nevrolo{ke: glavobole ima
14 mladostnikov z epilepsijo, vrtoglavice 2,
hemiparezo 2, tike 2, posamezni imajo {e utru-
jenost in zaspanost, po{kodbo glave, strukturno
spremembo v mo`ganih.

Poleg teh imajo tudi ortopedske (lumbal-
gija, Mb. Blount, skolioza), ginekolo{ke, endo-
krinolo{ke (debelost pri {tirih mladostnikih,
amenoreja, policisti~ni jaj~niki, pretirana pora{-
~enost, nizka rast), ~revesne (kolike, celiakija,
ulcerozni kolitis), urolo{ke, nefrolo{ke (uhaja-
nje urina in blata, fokalna segmentna glome-
rulonefroza, nefrotski sindrom, ena ledvica,
polakisurija) in oftalmolo{ke te`ave (slabovid-
nost, anizometropija, kratkovidnost, konko-
mitantna ezotropija, izpad vidnega polja). Pri
posameznih mladostnikih smo zasledili {e
alergijo, astmo, zo`itev aortne zaklopke, tumor
male medenice, naglu{nost in folikularno kera-
tozo.

5 od 68 mladostnikov z epilepsijo (7 %)
ne jemlje PEZ tako, kot jim je predpisano (ne-
redno).
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Sama medicinska dokumentacija ne vse-
buje podatkov o poskusih samomora (v enem
primeru je opisano samomorilno vedenje, ne
pa sam poskus), zato sva ta podatek povzeli
iz vpra{alnikov (9 mladostnikov, 5 fantov in
4 dekleta) in ga primerjali s podatki, ki smo
jih zbrali iz popisov bolezni.

Polovica mladostnikov, ki so `e posku{a-
li napraviti samomor, je brez napadov komaj
dobro leto, ostali pa dlje. Polovica jih nima na
epilepsijo vezanih psihosocialnih te`av. Trije
od devetih (33 %) nimajo tak{nih psihosocial-
nih te`av, ki bi zahtevale posebno obravnavo,
in prav tako 33% jih je glede na popise bolezni
brez ustreznih napotitev oziroma brez stro-
kovne obravnave in pomo~i.

Podatki, zbrani iz vpra{alnikov

V tabeli 4 je prikazana starost mladostni-
kov v RS.

44% mladostnikov je starih od 17 do 19 let
in 56 % od 14 do 16 let. Vsi so vpisani v gim-
nazijo ali srednjo strokovno {olo, 33 % jih
obiskuje prvi letnik, 33 % drugi, 21 % tretji,
10 % ~etrti in 3 % peti letnik.

Tabela 5 prikazuje razporeditev narodno-
sti star{ev, ureditve prebivanja, zakonskega
stanu star{ev, verske skupnosti in verovanja
po spolu.

Tabela 6 prikazuje razporeditev ~ustvene
opore s strani star{ev, prepirov s star{i, be`anja
od doma in telesnega kaznovanja po spolu.

Dekleta se v splo{nem pogosteje prepira-
jo s svojimi star{i ali skrbniki in ob tem tudi
izra`ajo ve~jo prizadetost (tabela 6).

Tabela 7 prikazuje razporeditev zado-
voljnosti s prijatelji in zafrkavanja v {oli po
spolu.

Samo en fant iz RS nima prijateljev.
Tabela 8 prikazuje razporeditev kajenja,

u`ivanja alkohola, pomirjeval in drog po
spolu.

Tabela 9 prikazuje razporeditev proble-
mov, pogovorov o njih in strokovne pomo~i
po spolu.

Starost v letih dekleta fantje skupno

srednja vrednost 17,20 15,60 16,40
mediana 17,00 16,00 16,00
standardna deviacija 1,59 1,35 1,66

Tabela 4. Starost preiskovancev.

dekleta fantje skupno

Narodnost star{ev
matere – slovenska 82 91 87
o~eta – slovenska 91 88 90

Prebivali{~e
manj kot 5000 prebivalcev 46 62 54
pri obeh star{ih 82 77 79
samo pri materi 3 21 12

Star{i
`ivijo skupaj 85 79 82
lo~eni 9 15 12

Verska skupnost
rimsko-katoli{ka 65 68 66
nobena 29 21 35
verovanje pomembno 35 47 41
verovanje ni pomembno 33 32 32

Tabela 5. Narodnost, prebivali{~e, star{i, verska skupnost in
verovanje – razporeditev v odstotkih po spolu.

dekleta fantje skupno

^ustvena opora s strani star{ev
ni~/malo 15 3 9
veliko/zelo veliko 71 91 81

Prepiri s star{i
nikoli 9 15 12
v~asih 55 62 58
pogosto 33 23 28
prizadeti ob prepirih 73 33 53

Pobeg od doma
nikoli 94 94 94
enkrat/ve~krat 6 6 6

Telesno kaznovanje
nikoli 88 94 91

Tabela 6. ̂ ustvena opora, prepiri s star{i, be`anje od doma, telesno
kaznovanje – razporeditev v odstotkih po spolu.

dekleta fantje skupno

Prijatelji
zadovoljni s prijatelji 73 91 82
radi bi imeli druge/ve~ 27 9 18

Zafrkavanje v {oli
nikoli 53 0 61
v~asih 31 30 31
pogosto 16 0 8

Tabela 7. Zadovoljnost s prijatelji in zafrkavanje v {oli – razporeditev
v odstotkih po spolu.
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Samomorilna ideacija pomeni razmi{-
ljanje o tem, da bi napravil/a samomor in se
razlikuje od ocene verjetnosti samomora v pri-
hodnosti.

[tiri dekleta in pet fantov si je ̀ e posku{alo
vzeti `ivljenje. Tabela 10 prikazuje razpo-
reditev razmi{ljanja o samomoru, poskusa
samomora in ocene verjetnosti samomora
v prihodnosti.

Tabela 11 prikazuje razporeditev optimi-
sti~nega oziroma pesimisti~nega odnosa do
prihodnosti po spolu.

Tabela 12 prikazuje odsotnost trajne
telesne zdravstvene motnje in razporeditev
zdravega `ivljenja, ocene zdravja, telesne
dejavnosti in obremenjenosti v {oli po spolu.

Tabela 13 prikazuje razporeditev zadovolj-
nosti s svojim videzom, odnosa do telesne
te`e, pozornosti, ki jo posve~ajo hrani, prena-
jedanja in obvladovanja le-tega po spolu.

Tabela 14 prikazuje razporeditev ̀ elje po
dru`ini, po otrocih, razporeditev zaljubljenosti,

dekleta fantje skupno

Kajenje
nikoli 71 74 72
10–20 cigaret na dan 3 12 7

Alkohol
nikoli 70 68 69
6–10 kozarcev na mesec 3 3 3

Pomirjevala
nikoli 97 91 94

Mehke droge
nikoli 88 94 91

Trde droge
nikoli 100 100 100

Tabela 8. Kajenje, alkohol, pomirjevala, mehke in trde droge –
razporeditev v odstotkih po spolu.

dekleta fantje skupno

Osebni problemi
ni~ ali malo 35 61 48
malo 60 33 48
veliko 6 6 6

Pogovarjanje o problemih
lahko 53 64 58
te`ko 12 3 8

Strokovna pomo~ 12 15 13

Tabela 9. Problemi, pogovarjanje o problemih in strokovna pomo~ –
razporeditev v odstotkih po spolu.

dekleta fantje skupno

Samomorilna ideacija 41 21 31

Poskus samomora 12 15 13

Ocena verjetnosti
obstaja verjetnost 18 3 10

Tabela 10. Samomorilna ideacija, poskus samomora in ocena
verjetnosti – razporeditev v odstotkih po spolu.

dekleta fantje skupno

Odnos do prihodnosti
optimisti~en 21 38 30
pesimisti~en 3 9 6

Tabela 11. Odnos do prihodnosti – razporeditev v odstotkih po
spolu.
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Slika 1. Zungova lestvica depresivnosti po spolu – srednja vrednost.
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Slika 2. Rosenbergova lestvica samospo{tovanja po spolu – srednja
vrednost.
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dekleta fantje skupno

Trajna telesna motnja
ne 76 88 82

Zdravo `ivljenje
zelo zdravo 23 24 23

Ocena zdravja
tako kot vrstniki 65 75 70
manj kot vrstniki 27 16 21

Telesna dejavnost
zelo malo 60 27 43
trikrat do ve~krat na teden 21 53 37

Obremenjenost v {oli
v~asih do pogosto 88 70 81
nikoli 13 27 20

Tabela 12. Trajna telesna zdravstvena motnja, zdravo ̀ ivljenje, ocena
zdravja, telesna dejavnost in obremenjenost v {oli – razporeditev
v odstotkih po spolu.

dekleta fantje skupno

Zadovoljnost s svojim videzom
zadovoljen 68 64 66
nezadovoljen 24 12 18

Odnos do telesne te`e
zadovoljen 35 39 37
rad/a bi bil/a bolj suh/a 50 33 42

Pozornost hrani
veliko 29 29 29

Prenajedanje
v~asih do pogosto 35 32 34

Te`ko obvladovanje le-tega
v~asih do pogosto 27 18 22

Tabela 13. Zadovoljnost s svojim videzom, odnos do telesne te`e,
pozornost, ki jo posve~ajo hrani, prenajedanje in te`ko obvladovanje
le-tega – razporeditev v odstotkih po spolu.

dekleta fantje skupno

@elja ustvariti dru`ino
da 85 91 88
ne 6 3 5

Otroci
da – dva 59 65 62
ne 6 6 6

Zaljubljeni 91 82 86

Spolno aktivni 48 54 50

Odnos do spolnosti
nekaj naravnega 48 71 60

Tabela 14. @elja ustvariti lastno dru`ino, otroci, zaljubljenost, spolna
aktivnost in odnos do spolnosti – razporeditev v odstotkih po spolu.

dekleta (Sv ± SD) fantje (Sv ± SD) p T

^ustvena opora star{ev 3,88 ± 1,200 4,38 ± 0,739 0,043 –2,068

Razmi{ljanje o samomoru 1,56 ± 0,786 1,21 ± 0,410 0,024 2,321

Ukvarjanje s {portom 3,03 ± 1,660 4,21 ± 1,789 0,006 –2,811

dekleta (RS) dekleta (KS) p T

Ukvarjanje s {portom 3,03 ± 1,660 3,6 ± 1,454 0,023 2,273

Tabela 15. Statisti~no zna~ilne razlike (p < 0,05) znotraj raziskovane skupine in med dekleti raziskovane in kontrolne skupine v telesni
aktivnosti. Sv – srednja vrednost, SD – standardna deviacija, p – zna~ilnost razlik, T – vrednost t-testa, RS – raziskovana skupina,
KS – kontrolna skupina.

spolne aktivnosti in odnosa do spolnosti po
spolu.

Primerjava med spoloma – statisti~no zna-
~ilne razlike na nivoju tveganja 5% (p<0,05)

Tabela 15 prikazuje:

• dekleta dobijo manj ~ustvene opore s stra-
ni star{ev kot fantje,

• dekleta bolj razmi{ljajo o samomoru kot
fantje,

• dekleta se manj ukvarjajo s {portom (tudi
manj kot dekleta iz KS; med fanti v RS in
KS ni statisti~no zna~ilnih razlik).

Kot je prikazano na sliki 1, dekleta dosegajo
vi{jo srednjo vrednost depresivnosti kot fant-
je. Med mladostniki z epilepsijo ka`e klini~no
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Primerjava raziskovane skupine
s kontrolno skupino

Tabela 16 prikazuje razporeditev v srednje-
{olske programe v RS in KS.

Slika 3 prikazuje, v katere obrambne meha-
nizme se zate~ejo v RS in KS, kadar jim je hudo.

Statisti~no zna~ilne razlike na nivoju
tveganja 5 % (p < 0,05)

Tabela 17 prikazuje:

• mladostniki z epilepsijo so dele`ni ve~ ~us-
tvene opore s strani star{ev kot njihovi
zdravi vrstniki,

• v RS ve~krat prihaja do prepirov in napeto-
sti med mladostniki in star{i oz. skrbniki,

`e pomembno stopnjo depresivnosti (vred-
nost na Zungovi lestvici nad 50) 13 % fantov
in 10 % deklet.

Dekleta imajo ni`je samospo{tovanje kot
fantje, kar je razvidno iz slike 2, ki prikazuje
Rosenbergovo lestvico samospo{tovanja po
spolu.

RS KS

Gimnazija 22 30
Strokovna {ola 41 44
2-letna poklicna {ola 10 3
3-letna poklicna {ola 27 23

Tabela 16. Vrsta obiskovanega srednje{olskega programa –
razporeditev v odstotkih znotraj raziskovane in kontrolne skupine.
RS – raziskovana skupina, KS – kontrolna skupina.

RS (Sv ± SD) KS (Sv ± SD) p T

^ustvena opora star{ev 4,13 ± 1,021 3,77 ± 1,038 0,006 –2,765
Prepiri s star{i 2,21 ± 0,708 2,00 ± 0,778 0,03 –2,166
Osebni problemi 1,58 ± 0,607 1,87 ± 0,723 0,001 3,278
Pogovor o problemih 2,93 ± 1,222 3,36 ± 1,147 0,002 3,04
Strokovna pomo~ 2,45 ± 0,822 2,70 ± 0,666 0,013 2,546
Obremenjenost v {oli 1,98 ± 0,644 2,38 ± 0,778 0,0001 4,97
@elja ustvariti dru`ino 1,19 ± 0,557 1,34 ± 0,729 0,035 2,152
Koli~ina alkoholnih pija~ 1,42 ± 0,721 3,02 ± 1,706 0,0001 15,691
Pomirjevala 1,07 ± 0,317 1,19 ± 0,686 0,004 2,941
Trde droge 1,00 ± 0,0001 1,04 ± 0,308 0,0001 8,369

Tabela 17. Statisti~no zna~ilne razlike (p < 0,05) med raziskovano in kontrolno skupino. RS – raziskovana skupina, KS – kontrolna
skupina, Sv – srednja vrednost, SD – standardna deviacija, p – zna~ilnost razlik, T – vrednost t-testa.
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Slika 3. Ravnanje v te`kih situacijah – razmerje srednjih vrednosti med raziskovano in kontrolno skupino. RS – raziskovana skupina,
KS – kontrolna skupina.
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• v RS imajo manj problemov,
• v RS se la`je pogovarjajo o problemih,
• v RS so bolj dele`ni strokovne pomo~i v zve-

zi z osebnimi problemi,
• mladi z epilepsijo si bolj ̀ elijo ustvariti dru-

`ino,
• v RS so manj obremenjeni v {oli,
• znotraj RS u`ivajo manj pomirjeval (v smi-

slu zlorabe), alkohola in trdih drog.

Dekleta v RS tako kot v KS izkazujejo vi{-
jo raven depresivnosti in ni`je samospo{to-
vanje kot fantje. Razlike med mladostniki
obeh spolov v RS in KS niso statisti~no zna-
~ilne, ~eprav je v RS pri fantih nakazana vi{-
ja stopnja depresivnosti, pri mladostnikih
obeh spolov pa ni`je samospo{tovanje kot
v KS. Slika 4 in slika 5 prikazujeta raz-
merje med RS in KS na Zungovi lestvici
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Slika 4. Zungova lestvica depresivnosti – razmerje srednjih vrednosti med raziskovano in kontrolno skupino po spolu. RS – raziskovana
skupina, KS – kontrolna skupina.
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Slika 5. Rosenbergova lestvica samospo{tovanja – razmerje srednjih vrednosti med raziskovano in kontrolno skupino po spolu.
RS – raziskovana skupina, KS – kontrolna skupina.
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depresivnosti in Rosenbergovi lestvici samos-
po{tovanja.

RAZPRAVA

Opis vzorca – raziskovane 
skupine

Podatki, zbrani iz popisov bolezni

Popisi bolezni dajejo osnovo za razpravljanje
in so v pomo~ pri interpretaciji rezultatov
iz vpra{alnikov. Vrste napadov in epilepsij,
sama te`avnost bolezni in trajanje remisije so
pomembni podatki, s katerimi lahko do neke
mere opredelimo, kako bolezen vpliva na mla-
dostnikovo `ivljenje.

Po strokovni oceni gre za zna~ilno po-
pulacijo mladostnikov z razmeroma dobro
obvladanimi epilepsijami, ki je obravnava-
na na specialisti~ni ravni. Med njimi skoraj ni
takih z benignimi epilepti~nimi sindromi (ki
prihajajo redkeje ali so `e prenehali z zdrav-
ljenjem) ali pa prihajajo le tisti z atipi~nimi
in kombiniranimi oblikami, ki terjajo skrbnej-
{e spremljanje in dodatno diagnostiko. Med
njimi tudi ni najhuje bolnih (25–30%) – tistih
z neobvladano te`ko epilepsijo, ki sama ali
v kombinaciji z razvojnimi in/ali nevrolo{kimi
motnjami/okvarami onemogo~a {olanje v red-
ni srednji {oli. Vklju~eni pa so mladostniki
po uspe{nem operativnem zdravljenju hude
epilepsije, ki se {olajo v srednji {oli. V raziska-
vo vklju~en dele` mladostnikov s pozitivno
dru`insko anamnezo (30 %) je skoraj dvakrat
vi{ji kot v celotni populaciji otrok in mladost-
nikov z epilepsijo (16,5 %) (7). Iz tega sledi,
da jih ve~ kot ~etrtina pozna epilepsijo in zato
predvidevamo, da se kot dru`ina la`je prila-
godijo.

Napadov mnogi `e dolgo nimajo ve~ in
jim ti zato tudi ne predstavljajo neposrednih
omejitev v vsakdanjem ̀ ivljenju. Da prepre-
~ijo ponovitve, jemljejo predpisana zdravila
in upo{tevajo nasvete, kot so izogibanje alkoho-
lu, hitro utripajo~i lu~i, neprespanosti; torej
dejavnikom, ki lahko spro`ijo napad. Starej-
{a PEZ, zlasti fenobarbital, metilfenobarbital,
primidon in fenitoin, pogosto povzro~ajo mot-
nje spoznavnih funkcij. Po ve~ini novej{ih PEZ
podobnih te`av niso opazili (5). Ve~ina mladost-
nikov z epilepsijo, ki so sodelovali pri raziskavi,

prejema vsaj enega od PEZ, ki stabilizirajo raz-
polo`enje in delujejo protidepresivno.

Mnogim je epilepsija povzro~ala ve~ te`av
`e v otro{tvu (npr. ne`eleni u~inki zdravil –
motnje spomina in koncentracije, kar se je
lahko odra`alo pri {olskem delu in so bili zato
tudi ustrezno obravnavani), ki pa so vsaj pri
tistih brez napadov lahko popolnoma izgini-
le. Pri mladih lahko no~ni napadi povzro~ijo
u~ne te`ave ves naslednji dan ali {e nekaj dni
kasneje (5). Na ~ustveno/psiholo{ko stanje
mladih z epilepsijo najbolj vplivajo na bolezen
vezani dejavniki: pogostost napadov in zdrav-
ljenje (ne`eleni u~inki itd.). Tistim z manj
napadi je la`je, so manj prestra{eni in se po~u-
tijo manj omejevane (26).

^eprav v o`jem nevrolo{kem smislu za-
dovoljiva, pa glede psihosocialnih vidikov
nepopolna dokumentacija tudi na nek na~in
prispeva k temu, da se »izgubijo« mladostni-
ki, ki so potrebni pomo~i. Zato je {e posebno
pomembno, da bi vpra{anja, usmerjena v zna-
ne dejavnike tveganja v adolescenci, postala
sestavni del zdravstvene obravnave in strokov-
nega vodenja mladostnikov z epilepsijo.

Skrbno vodenje predpostavlja celostno
obravnavanje kombinacije medicinskih in psi-
hosocialnih te`av, kar je zna~ilnost epilepsije.
V resnici pa skromno odmerjeni ~as za obrav-
navo v nevrolo{ki ambulanti ne dovoljuje
tovrstne obravnave, niti timska zasedba ekipe
Centra za epilepsije tega ne omogo~a. Izku{nje
ka`ejo, da predlagane napotitve k psihiatru
niti star{i niti mladostniki pogosto ne spre-
jemajo. Poseben problem je pomanjkanje
~asa, ki ga nameni zdravnik za lo~en pogovor
z mladostnikom, potem ko se je pogovoril sku-
paj z bolnikom in star{i ali kasneje s star{i
lo~eno. Narava epilepti~ne motnje terja pri-
dobivanje heteroanamnesti~nih podatkov, ki
jih lahko posreduje bolnikov svojec ali prijatelj,
partner; vse to pa {e podalj{a ~as obravnave.
V na{em primeru je ta ~as porabljen pravi-
loma za star{e (mater), najve~krat na ra~un
stika z mladostnikom, ki je v tem ~asu ̀ ivljenja
{e posebej nepripravljen za ugla{eno sodelo-
vanje s star{i.

Epilepsija dovoljuje skoraj do`ivljenjsko
terapevtsko povezavo med bolnikom in istim
zdravnikom (pri nas z nevropediatrom do
19. leta, kar se razlikuje od drugje obstoje~ih
modelov) in kot rezultat se razvije osebna
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povezanost med bolnikom in nevropediatrom,
ki pa ni nujno dovolj pou~en ali zainteresiran
za psihosocialno podro~je delovanja svojega
bolnika (27).

Iz ve~ine popisov dobimo objektivne
podatke o o~itnej{ih psihosocialnih te`avah
mladostnikov. Pri mnogih mladostnikih je bil
v popisu prisoten podatek o tem, da so bili
dele`ni strokovne pomo~i za re{evanje raz-
li~nih te`av.

Stopnja samomorilnosti je v otro{tvu niz-
ka, v adolescenci pa se ob~utno zvi{a. Poskusi
samomora so pogostej{i pri mladostnikih
z epilepsijo. Ker je smrtnost mladih z epilep-
sijo ob~utno pove~ana, obenem pa ne ka`ejo
o~itnih znakov samomorilnega vedenja, je tre-
ba njihovemu du{evnemu zdravju nameniti
mnogo pozornosti (11).

Presene~enje sledi iz ugotovitve, da jih
je med 68 redno spremljanimi mladostniki
z epilepsijo devet ̀ e posku{alo narediti samo-
mor, a nevrolo{ka zdravstvena dokumentacija
o tem ne vsebuje podatka. Pomen tega podat-
ka je {e ve~ji ob splo{no znanem dejstvu, da
veliko mladostnikov s poskusom samomora
nasploh nikoli ne pride do ustrezne obravna-
ve, ki bi pripomogla k zdravljenju morebitne
depresije in k prepre~itvi ponovnega posku-
sa. Ustrezna in pravo~asna psihoterapija bi
zmanj{ala tveganje za ponovitev samomoril-
nega obna{anja (28).

Nevropediatri, ki zdravijo bolnike z epi-
lepsijo, so bili med raziskavo sproti opozorjeni
na tiste z ve~jimi psihosocialnimi tveganji.
Odlo~itev o tem je bila sprejeta posamezno
po timskem posvetu epileptologa in klini~ne
psihologinje. Nekatere od mladostnikov z ve~-
jo klini~no oceno tveganja, katerih medicinska
dokumentacija ni vsebovala podatka o napo-
titvi, smo poklicali osebno in jim ponudili
strokovno pomo~.

Podatki, zbrani iz vpra{alnikov

Ve~ina preiskovancev iz RS ̀ ivi s star{i, ki pri-
padajo slovenski narodnosti in najpogosteje
rimsko-katoli{ki verski skupnosti. Skoraj polo-
vici se zdi verovanje pomembno, kar lahko
ka`e na pomemben vpliv star{ev oziroma dru-
`ine na mladostnikova prepri~anja in stali{~a.

Dele`ni so veliko ~ustvene opore s stra-
ni star{ev (dekleta statisti~no zna~ilno manj kot
fantje), ki je {e kako pomembna v osebnost-

nem razvoju. Dobra ~etrtina se veliko prepira
s svojimi star{i ali skrbniki, ob prepirih pa jim
je te`ko, sploh dekletom. Ta podatek ka`e na
intenzivnost dru`inskih odnosov v RS. Nave-
zanost na dru`ino ka`ejo tudi redki pobegi od
doma in podatek, da skoraj nikoli niso tele-
sno kaznovani, kar pa je mogo~e povezano
z dejstvom, da imajo ti mladostniki kroni~no
bolezen in da je vzgojno ravnanje star{ev z nji-
mi temu prilagojeno.

Mladostniki z epilepsijo so zadovoljni s kro-
gom svojih prijateljev, le ~etrtina deklet si ̀ eli
imeti ve~ prijateljev. Dekleta so o~itno bolj
dovzetna za nesoglasja z dru`ino in podatek,
da si `elijo ve~ prijateljev, {e potrjuje velik
pomen, ki ga pripisujejo medosebnim odno-
som v svoji generaciji.

Skoraj tri ~etrtine mladostnikov z epi-
lepsijo ne kadi in ne u`iva alkohola. Kajenje
v adolescenci je lahko del vzorca problemati~-
nega vedenja in je lahko povezano z razli~nimi
psihopatolo{kimi motnjami (14). Mladostniki
z epilepsijo v tem pogledu ̀ ivijo zelo zdravo,
u`ivanje alkohola pa jim zdravniki odsvetu-
jejo, saj velja splo{no soglasje, da pretirano
u`ivanje alkohola lahko pove~a pogostnost
napadov pri bolnikih z epilepsijo (5). Ve~ina
jih nikoli ne u`iva pomirjeval, ki jih ne bi pred-
pisal zdravnik. Spodbuden je tudi podatek, da
ve~ina ne u`iva mehkih drog in sploh nih~e
trdih.

Dve tretjini fantov in ena tretjina deklet
skoraj nima osebnih problemov, o malo prob-
lemih pa poro~a ena tretjina fantov in dve
tretjini deklet. Enako {tevilo deklet in fantov
ima veliko problemov, ampak se lahko pogo-
varjajo o njih, tako fantje kot dekleta. Dekleta
pogosteje kot fantje povedo, da se o svojih
problemih te`ko pogovarjajo, kar pomeni, da
jim ve~ja zaprtost vase tudi ote`uje re{evan-
je njihovih te`av.

Poskus samomora je vzorec samouni~eval-
nega vedenja, ki ogrozi zdravje in psihosocialno
stanje mladostnika ali pa celo njegovo ̀ ivlje-
nje (29). Samomorilna ideacija je pomemben
dejavnik tveganja za samomor v adolescen-
ci (30). Ena tretjina preiskovancev je `e ali
pa {e razmi{lja o poskusu samomora. Skoraj
tri ~etrtine mladostnikov z epilepsijo {e niko-
li ni razmi{ljalo o samomoru, nekaj manj kot
polovica deklet pa v~asih razmi{lja o tem,
statisti~no zna~ilno ve~ od fantov. Devet
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mladostnikov si je ̀ e posku{alo vzeti ̀ ivljenje,
desetini pa se zdi verjetno, da bi kdaj posku-
{ali napraviti samomor.

Pri fantih iz RS je v primerjavi z dekleti
ve~ takih, ki podajajo skrajne ocene glede svoje
prihodnosti. Ve~ je zelo optimisti~nih, a tudi
ve~ zelo pesimisti~nih, vendar pri obeh spo-
lih prevladuje optimisti~no razmi{ljanje. Pri
tem se je treba zavedati, da smo preiskovali
skupino, ki ima la`je oblike bolezni in jim ta
glede prihodnosti ne predstavlja velikega
strahu. Mladostniki so najve~ svojih skrbi in
strahov razkrili na sre~anjih, ko so nekate-
ri povedali, da jih skrbi mo`nost zaposlitve,
druge pridobitev vozni{kega dovoljenja, na~r-
tovanje dru`ine, prosto~asne dejavnosti in
podobno. Po pogovorih sode~ bi verjeli, da jih
ni strah spoprijeti se z omejitvami, ki jih uteg-
nejo sre~ati v prihodnosti.

Zanimivo in obenem razveseljivo je, da mla-
dostniki svoje epilepsije ne pri{tevajo k trajnim
telesnim zdravstvenim motnjam. O~itno z njo
dobro `ivijo in se ne po~utijo bolne. So tudi
mnenja, da zdravo `ivijo.

Dekleta se zelo malo ukvarjajo s {portom
(fantje statisti~no zna~ilno ve~) in so bolj obre-
menjena v {oli. Dekleta tudi ve~ razmi{ljajo
o samomoru in so manj telesno aktivna kot
fantje, vendar v literaturi ni dokazane vzro~-
ne povezave med {portom in samomorilnim
vedenjem. Osebno zadovoljstvo ob telesni
dejavnosti, ve~ja motivacija in dru`enje z vrstni-
ki pri skupinskih {portih imajo lahko za{~itno
vlogo v adolescenci (29). Kot splo{no velja pra-
vilo, da naj se osebe z epilepsijo spodbuja, da
se ukvarjajo z rekreacijo in {portom. Sveto-
vanje o tej temi pa naj bo individualno (20).

Adolescenca je obdobje, v katerem odnos
do osebnega izgleda igra pomembno vlogo
v posameznikovem do`ivljanju samega sebe.
Zadovoljstvo s telesno te`o je povezano s posa-
meznikovim splo{nim pozitivnim samospo{to-
vanjem (31). V dveh tretjinah so mladostniki
z epilepsijo zadovoljni s svojo telesno te`o,
polovica deklet pa si ̀ eli biti bolj suhih. Tret-
jina deklet hrani posve~a veliko pozornosti in
imajo ob~asna obdobja prenajedanja.

Spolni razvoj je eden najbolj kompleksnih
procesov v mladostnikovem razvoju. Ta razvoj
se integrira v psiholo{kih, fizi~nih in socialnih
procesih in se prepleta s kulturnimi norma-
mi in vrednotami (32). Skoraj vsi mladostniki

iz RS so ̀ e bili zaljubljeni, polovica pa jih ima
fanta oziroma dekle. Polovica preiskovancev
z epilepsijo je dala podatek, da so `e spolno
aktivni.

Zelo si ̀ elijo ustvariti svojo dru`ino in imeti
vsaj dva otroka, kar je gotovo posledica prist-
nih odnosov, ki jih imajo v svoji primarni
dru`ini in zelo pomembno vplivajo na njiho-
vo razmi{ljanje o prihodnosti.

Samomorilna ideacija je bolj pogosta pri
dekletih. Povezana je z vi{jo stopnjo depre-
sivnosti in nizkim samospo{tovanjem in tudi
s pomembnimi psihosocialnimi dejavniki
tveganja za samomorilno vedenje (30).

Dekleta dobijo manj ~ustvene opore s stra-
ni star{ev, pogosteje razmi{ljajo o samomoru
in se manj ukvarjajo s {portom kot fantje.
Dekleta so v nekaterih pogledih bolj ogro`ena
kot fantje, so bolj ~ustveno odvisna od odno-
sov z dru`ino in vrstniki. Za razliko od fantov
so pri njih odnosi z drugimi odlo~ilnej{i za
vrednostno predstavo o sebi.

Ocena samospo{tovanja je pri raziskova-
nih osebah z epilepsijo zanesljivej{a od ocene
depresivnosti, ker lahko nekatera zdravila,
ki jih velika ve~ina prejema zaradi epilepsi-
je, pozitivno vplivajo tudi na razpolo`enje.

Dekleta se na Zungovi lestvici depresivnosti
uvr{~ajo malo vi{je kot fantje, na Rosenber-
govi lestvici samospo{tovanja pa malo ni`je,
vendar ni statisti~no zna~ilnih razlik, ka`e pa
na ve~jo psihosocialno ranljivost deklet.

Primerjava raziskovane skupine
s kontrolno skupino

Vse razlike iz hipoteze niso bile statisti~no
zna~ilno dokazane, kljub temu je bila delov-
na hipoteza delno potrjena.

S stresom se mladostniki spopadajo na
razli~ne na~ine. ̂ eprav v sami primerjavi med
RS in KS ni statisti~no zna~ilnih razlik, pa je
pomembno opredeliti prevladujo~e vedenje.
Mladostniki z epilepsijo se ve~krat zaprejo
vase, ve~krat se zate~ejo k star{em in manjkrat
k vrstnikom kot zdravi vrstniki. V adolescenci
pa je pomembna dostopnost pomo~i vrstni-
kov in ob~utek sprejetosti v svoji generaciji.
S tem pa mora biti vpliv star{ev in vrstni-
kov uravnote`en. Predolgotrajna in pretesna
odvisnost od star{ev namre~ lahko zavira
socializacijske procese. Iz pogovorov z mla-
dostniki iz RS je mogo~e zaslediti, da si ̀ elijo
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ve~ samostojnosti. Ob obisku v nevrolo{ki
ambulanti so star{i pri samem pregledu najve~-
krat prisotni, se je pa ve~krat izkazalo za ve~
kot koristno, ~e je mladostnik dobil prilo`nost,
da se sam pogovori s svojim zdravnikom. Na
sre~anjih so vsi poudarili, da bi si `eleli tak-
{ne obravnave.

Tudi v naravo in dru`bo gredo manj pogo-
sto od zdravih vrstnikov, se pa ve~krat tola`ijo
s hrano. Na tem mestu je treba poudariti, da
je vpra{anje »Kako ravna{, kadar ti je hudo?«
zelo raz~lenjeno, zato so {tevilke pri porazde-
litvi znotraj RS dokaj majhne in ne dopu{~ajo
zanesljivih statisti~nih izra~unov, bolj opisu-
jejo spekter re{evanja problemov.

Po nedavnih ugotovitvah mednarodne
raziskave HBSC (33) smo Slovenci v vrhu po
kakovosti odnosa med otrokom in star{i, saj
se na{i otroci manj obremenjeno od tujih vrst-
nikov pogovarjajo tako z materjo kot z o~etom,
ne glede na spol ali starost.

Mladostnik potrebuje tudi ~ustveno oporo
s strani star{ev, zato da omejitev, ki jih pri-
nese kroni~na bolezen, ne ob~uti kot breme.
Mladostniki z epilepsijo dobijo statisti~no zna-
~ilno ve~ ~ustvene opore s strani star{ev kot
njihovi vrstniki, kar pomeni, da imajo tudi dobre
mo`nosti, da se spopadajo z omejitvami svo-
je zdravstvene motnje. Pozitivni odnosi med
mladostniki in star{i naj bi zmanj{ali pojav-
nost tveganih vedenj, kot je kajenje, in so
povezani s pozitivnim odnosom do zdravja in
dobrim po~utjem (33). Ker se v svoji primar-
ni dru`ini dobro po~utijo, si tudi bolj kot svoji
vrstniki `elijo ustvariti svojo.

Na sre~anjih, ki smo jih pripravili, so odkri-
to govorili o svojih odnosih s star{i. Zadovoljni
so z oporo, ki so je dele`ni s strani svoje dru-
`ine, so pa dostikrat poto`ili nad preveliko
zaskrbljenostjo star{ev, kar bi lahko bil vzrok
za spore med njimi. Mladostniki z epilepsijo
se tudi bolj pogosto prepirajo s svojimi star{i
kot zdravi vrstniki, kar je najverjetneje pove-
zano s pretiranim varovanjem, previsokimi ali
pa prenizkimi pri~akovanji s strani star{ev, pa
tudi z realno te`avo, kako ob tveganjih, pove-
zanih z zdravjem, v dru`ini deliti odgovornost.

Po raziskavi mladostnikov z epilepsijo
v Angliji (6) vsaj dve tretjini mladostnikov
z epilepsijo obiskuje navadne {olske progra-
me, manj{ina jih potrebuje dodatno pomo~
zaradi psihi~nih ali u~nih te`av, in manj kot

en odstotek jih obiskuje prilagojene {olske
programe. Vsi mladostniki z epilepsijo, ki so
sodelovali v na{i raziskavi, so vklju~eni v sistem
srednjega izobra`evanja (navadni programi);
to pomeni, da dobijo poleg znanja tudi dobre
mo`nosti socialnega razvoja in osebnostne
gradnje. Razporejenost v srednje{olske pro-
grame (gimnazija, strokovna {ola, poklicna
{ola) je pri RS in KS podobna. Sodelovali so
mladostniki, ki v tem pogledu zaradi bolezni
niso prikraj{ani in so pomembno vklju~eni
v okolje, sploh v stiku z vrstniki. Mladostniki
z epilepsijo se v {oli do`ivljajo manj obreme-
njene od vrstnikov in poleg tega, da jih {ola
varuje na socialnem podro~ju, jih tudi na izo-
bra`evalnem ne obremenjuje. Odprta ostaja
mo`nost, da je prisotno tudi popu{~anje, zni-
`ano pri~akovanje in ve~je varovanje s strani
u~iteljev. Pomembno je, da star{i in u~itelji
zaradi epilepsije od njega ne pri~akujejo in
zahtevajo manj kot od drugih otrok (4).

^e so u~itelji v {oli seznanjeni z zdrav-
stvenim stanjem otrok in mladostnikov, lahko
predstavljajo pomemben ~len v multidiscipli-
narni ekipi, ki naj bi skrbela zanje. U~itelj
mora vedeti, kako ravnati ob napadu, ~e je
o tem ustrezno pou~en. Mogo~e za otroka ne
more poskrbeti tako kot star{i, se bo pa vse-
kakor potrudil (34). V popisih bolezni, kjer
tega sicer sistemati~no ne bele`ijo, sta tudi dva
primera dobre povezanosti z u~iteljicama na
osnovni {oli, ki sta predstavili specifi~ne u~ne
te`ave nevrologu, pri katerem se je otrok zdra-
vil. Ker sta bili seznanjeni s te`avami, sta
u~encema pri pouku lahko sistemati~no in
u~inkovito pomagali.

Mladostniki z epilepsijo imajo manj oseb-
nih problemov kot vrstniki in se o njih tudi
la`je pogovarjajo. Tu je mogo~e zopet zaznati
vpliv dru`ine, od katere dobijo dovolj ~ustve-
ne opore, da te probleme tudi la`je re{ujejo.
@e iz razprave o obvladovanju stresnih situa-
cij je mo`no povzeti, da se nekoliko pogosteje
zate~ejo k star{em kot njihovi zdravi vrstni-
ki. Odprta komunikacija med star{i in otroki
je eden od temeljev u~inkovitega odnosa (33).
Ker redno hodijo v ambulanto na preglede,
je logi~na posledica, da so pogosteje strokov-
no obravnavani in dele`ni dodatne pomo~i
v zvezi s problemi kot pa njihovi vrstniki. Prej
pridejo v stik z ustreznim osebjem, ~e se nji-
hove te`ave le pravo~asno prepoznajo in ~e
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strokovnjaki nanje pomislijo, jih vklju~ijo
tako v diagnostiko kot zdravljenje.

Vrstniki so tisti, ki v prvi vrsti vplivajo na
razvoj tveganega vedenja pri mladostniku.
Poleg varovalne vloge pa je {ola zaradi stika
z vrstniki tudi vir ogro`ajo~ih dejavnikov.
Mesto med vrstniki vpliva na samopodobo in
samopodoba vpliva na to, kak{no mesto si
posameznik zastavi v skupini (13). Mladost-
niki z epilepsijo u`ivajo manj alkohola,
pomirjeval in trdih drog, kar je med zdravimi
mladostniki zelo raz{irjeno in tvegano vede-
nje. Nizko samospo{tovanje ni karakteristika
mladostnikov s kroni~no boleznijo (17).

Kar zadeva depresivnost in samospo-
{tovanje ni opaziti statisti~no zna~ilnega
odstopanja. Dekleta tako v KS kot v RS izka-
zujejo vi{jo raven depresivnosti in ni`je
samospo{tovanje kot fantje.

Pri razlagi in razumevanju zbranih ugo-
tovitev so bile upo{tevane tudi razne omejitve.
Pri vsaki raziskavi, ki temelji na podatkih, zbra-
nih z uporabo vpra{alnikov, ostaja vpra{anje,
v kolik{ni meri so odgovori oseb v raziskavi
skladni z resni~nostjo. Kadar ti podatki od
resni~nega stanja stvari v ne~em odstopajo,
je treba pomisliti na mo`nost manj{e iskreno-
sti (ki ima bolj vlogo varovanja samopodobe
kot pa namernega izkrivljanja resnice), pa
tudi na subjektivno, ne povsem ustrezno,
zaznavanje stvarnosti na podro~jih, ki so za
mladostnika {e posebej pomembna. Anonim-
nost statisti~ne obdelave podatkov v raziskavi
in dovolj velik vzorec, ki zmanj{a pomen posa-
meznih odstopanj od stvarnosti, ubla`ita mo`ne
napake pri zaklju~nih sklepih.

Na mladostnike z epilepsijo pomembno
vplivajo ne`eleni u~inki zdravil, ki jih morajo
redno prejemati, slab nadzor napadov, pre-
ve~ za{~itni{ko vedenje bli`njih, kar ima za
posledico slab{e samospo{tovanje in zakasnelo
dozorelost in osamosvojitev (3). Pri~akujemo
lahko, da se ve~ razlik v primerjavi z zdravimi
vrstniki poka`e kasneje, ko je obdobje ado-
lescence mimo in se izrazi vpliv epilepsije ob
soo~anju z izzivi samostojnosti.

ZAKLJU^EK

Skupina mladostnikov z epilepsijo, ki je izpolni-
la vpra{alnik o dejavnikih tveganja, predstavlja
del splo{ne populacije, ki se na ~as mladost-

ni{tva odziva nekoliko druga~e od svojih
vrstnikov. S tem je bila delovna hipoteza le
deloma potrjena, saj niso bile dokazane pri~a-
kovane razlike na podro~jih samomorilnosti,
depresivnosti in samospo{tovanja.

Mladostniki z epilepsijo v primerjavi s svo-
jimi zdravimi vrstniki:

• dobijo ve~ ~ustvene opore s strani svojih
star{ev ali skrbnikov,

• se pogosteje prepirajo s star{i,
• imajo manj osebnih problemov,
• se la`je pogovarjajo o problemih,
• so ve~krat dele`ni strokovne pomo~i v zve-

zi s problemi, ki jih imajo,
• si bolj `elijo ustvariti dru`ino,
• so manj obremenjeni v {oli,
• manj u`ivajo pomirjevala, alkohol in trde

droge.

Zahteva stroke, da se za mladostnike dolo~i
podalj{an ~as obravnave in da vsakega bolni-
ka lahko vzporedno z epileptologom v istem
timu obravnava {e psiholog ali nevropsiho-
log ter ga po potrebi napotijo k psihiatru, ni
uresni~ena. Z raziskavo smo `eleli poudariti
pomembnost celostne obravnave mladostni-
kov z epilepsijo s strani multidisciplinarne
ekipe, {e posebej v ~asu, ko prehajajo od ene-
ga zdravnika k drugemu in se njihove specifi~ne
zahteve pozabijo ali spregledajo. Poudariti je
treba predvsem enako tveganje za samomo-
rilno vedenje pri mladostnikih z epilepsijo,
opozorilo gre stroki, ki naj se problema zave-
da in pravo~asno ukrepa.
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