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ISPITIVANJE ASPEKATA PORODICNOG FUNKCIONISANJA KOD OSOBA
SA EPILEPSI|OM

StaSa Lalatovi¢™, Aleksandra Savi¢ Parojci¢?, Tatjana Mentus-Kandié?,
NadeZda Krsti¢?

'Univerzitet u Beogradu - Fakultet za specijalnu edukaciju i rehabilitaciju, Srbija
YInstitut za mentalno zdravlje, Srbija

Uvod: Nacin na koji osobe sa epilepsijom percipiraju svoje porodice igra vaZznu
ulogu u celokupnom toku epilepsije.

Cilj: Primarni cilj istraZivanja bio je ispitati kako osobe sa epilepsijom opaZaju
funkcionisanje svojih porodica. Detaljnije, ispitivala se povezanost duZine tra-
janja simptoma i porodicnih skala.

Metod: Uzorak su Cinila 22 pacijenta sa epilepticnim napadima. Radi dobijanja
neophodnih podataka koris¢ena je modifikovana lista sociodemografskih poda-
taka koja je sastavni deo upitnika FACES IV i Mek Masterov upitnik za proce-
nu porodice (McMaster Family Assesment Device; FAD). FAD sadrZi 60 pitanja,
podeljenih u sedam skala: ReSavanje problema, Komunikacija, Uloge, Afektivna
responzivnost, Afektivno ukljucivanje, Kontrola ponasanja i Opste funkcionisanje.
Rezultati: Utvrdeno je da osobe sa epilepsijom opaZaju porodicno funkcionisa-
nje kao disfunkcionalno na dimenziji Kontrola ponasanja (AS=2,08; SD=0,34;
cut off skor=1,90). Muskarci percipiraju porodi¢no funkcionisanje kao vise
disfunkcionalno u odnosu na Zene na dve dimenzije porodicnog funkcionisa-
nja — Komunikacija [t(20)=2,18; p<0,05; d=0,93] i Uloge [t(20)=2,77; p<0,05;
d=1,18]. Pacijenti koji i dalje Zive u primarnoj porodici percipiraju porodicno
funkcionisanje kao vise disfunkcionalno na dimenziji Komunikacija, u odnosu
na one koji su se odvojili od primarne porodice [t(20)=2,18; p<0,05; d=0,93].
Rezultati regresione analize pokazuju da skale Resavanje problema, Afektivna
responzivnost i Opste funkcionisanje objasnjavaju 34,7% varijanse duZine tra-
janja epilepti¢nih napada [R?=0,35; F(3,18)=3,19; p<0,05].

Zakljucak: IstraZivanje istice znacaj porodicnih varijabli i specificnosti istih
kod osoba sa epilepsijom, kao i vaZnost uklju¢ivanja cele porodice u proces
lecenja pacijenta.

Kljuéne reci: epilepsija, porodicno funkcionisanje, primarna porodica

**  stasha.lal5@gmail.com
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UvVOD

Epilepsija je hroni¢no neurolosko oboljenje koje se karakterise spontanim po-
navljanjem epilepti¢kih napada usled povremenog, ekscesivnog i naglog praznjenja
neurona (Kosti¢ i sar., 2007). Oko 50 miliona ljudi Sirom sveta ima dijagnozu epilepsi-
je, Sto epilepsiju Cini jednom od najucestalijih neuroloskih oboljenja (World Health
Organization, 2019).

Uticaj epilepsije na svakodnevni Zivot pacijenata je visSestruk, ukljucujuci broj-
ne izazove u vise razli¢itih funkcionalnih i psihosocijalnih domena (Bishop & Allen,
2003), sto dalje moZe dovesti do znacajnog pada kvaliteta Zivota (Vaurio et al., 2017)
i visoke ucestalosti psihijatrijskih problema. Cak 30-50% osoba sa epilepsijom ima
smetnje raspoloZenja, emocija ili ponasanja (LaFrance et al., 2008). Obicno pocev
od Skolovanja, epilepsija moZe nametati znacajna ogranicenja u realizaciji socijal-
nih odnosa, akademskih, okupacionih i Zivotnih postignuca (Bishop & Allen, 2003;
Mameniskiené et al., 2017; McCagh et al., 2009).

Epilepsija moZe imati veliki uticaj na sve ¢lanove porodice i njihov kvalitet Zi-
vota, ukljucujudi visok nivo stresa, anksioznosti, nezadovoljstvo ograni¢enim soci-
jalnim aktivnostima (Thompson & Upton, 1992), stigmatizaciju (Amjad et al., 2017),
bracne probleme (Tedrus et al., 2015), porodi¢nu disfunkcionalnost. Osobe sa epi-
lepsijom opaZaju svoje porodice kao disfunkcionalne u domenu porodi¢ne komu-
nikacije i opSteg porodi¢nog funkcionisanja, muskarci viSe nego Zene (LaFrance et
al., 2011). Cak 83,3% adolescenata sa epilepsijom izve$tava o umerenoj porodi¢noj
disfunkcionalosti. Autori isti€u da porodicno funkcionisanje i percepcija istog mogu
imati znacajne implikacije za dalji ishod epilepsije (Eseigbe et al., 2014).

Istovremeno, porodica predstavlja znacajan izvor socijalne podrske za osobe
sa epilepsijom (Collings, 1995; Mahrer-Imhof et al., 2013), posebno posto je kod epi-
lepsije ona medu najsnaznijim osloncima kojima se kompenzuje manjak prijateljsta-
va i socijalnih veza na poslu (Hills & Baker, 1992) i jedna od najvaznijih determinanti
Zivotne ispunjenosti (Collings, 1995). Percipirana socijalna podrska u okviru porodi-
ce izdvaja se kao jedan od najvaznijih faktora kvaliteta Zivota osoba sa epilepsijom i
ostalih ¢lanova porodice (Mahrer-Imhof et al., 2013).

CILJ

Cilj ovog istrazivanja je formiranje preliminarne, robusne slike o tome kako
osobe sa epilepsijom dozivljavaju svoje porodice, te kako epilepsija moze uticati na
funkcionisanje porodice u nasoj sredini.
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METOD

Uzorak

U studiji je ucestvovalo dvadeset dvoje pacijenata sa epilepsijom, starosti iz-
medu 17 i 57 godina (AS=34,00; SD=12,69), podjednako Zena i muskaraca, bez dru-
gih znacajnijih bolesti ni psihijatrijskih komorbiditeta. Prosecno trajanje epilepsije
je bilo 13 godina (5D=10,17), sa rasponom od 1 do 30 godina. Svi ucesnici su dali
pismenu saglasnost za ucesce u istraZivanju.

Instrumenti i procedura

Relevantni liéni podaci dobijeni su primenom modifikovane liste sociode-
mografskih podataka iz Upitnika porodi¢ne adaptibilnosti i kohezivnosti (Family
Adaptability and Cohesion Evaluation Scales, Version IV — FACES V) iz koje su izdvo-
jene varijable: pol, uzrast, stepen obrazovanja, bra¢no stanje, Zivot sa/van primarne
porodice, struktura primarne porodice, red rodenja i broj dece.

Porodicne varijable su registrovane Upitnikom za procenu porodice (McMaster
Family Assesment Device; FAD). Ovaj instrument, baziran na Mak Masterovom mo-
delu porodi¢nog funkcionisanja fokusiranom na dimenzije koje su se pokazale znacaj-
nim u sistemskoj porodi¢noj terapiji, meri strukturne, organizacione i transakcione
karakteristike porodica (Miller et al., 2000). Upitnik sadrzi 60 stavki, podeljenih u
sedam skala: reSavanje problema (sposobnost porodice da resava probleme tako da
odrzi efikasno funkcionisanje), komunikacija (nacin na koji ¢lanovi porodice razme-
njuju informacije), uloge (ponavljani obrasci ponasanja kroz koje ostvaruju svoje po-
rodicne funkcije), afektivna responzivnost (sposobnost porodice da odgovori na dati
stimulus adekvatnom snagom i kvalitetom osecanja), afektivno ukljucivanje (stepen
zanimanja koji jedni ¢lanovi porodice pokazuju prema aktivnostima i interesovanjima
drugih), kontrola ponasanja (porodi¢ni obrazac ponasanja u razli¢itim situacijama) i
opste funkcionisanje (opste zdravlje/patologija porodice) (Epstein et al., 1978; Ryan
et al., 2005). Odgovori se daju na Cetvorostepenoj Likertovoj skali, sa rasponom od
1 (zdravo funkcionisanje) do 4 (problemati¢no funkcionisanje). Odgovori na FAD su
kontrolisani Inventarom li¢nih reakcija — skalom za procenu sklonosti ka davanju so-
cijalno poZzeljnih odgovora (modifikacija Marlou-Kraun skale) (Tenjovi¢, 2000).

Statisticka obrada rezultata

Za obradu podataka primenjene su metode deskriptivne statistike. Kako se pri
testiranju normalnosti skala pokazalo da je slican procenat skala sa normalnom ras-
podelom i onih ¢ija distribucija statisti¢ki znac¢ajno odstupa od nje, prilikom testira-
nja razlika primenjene su parametrijske i neparametrijske metode, u zavisnosti od
skale koja se koristi (Man-Vitni test/t-test za nezavisne uzorke, ili jednofaktorska
analiza varijanse/Kraskal-Volisov test, u zavisnosti od broja nivoa nezavisne varija-
ble). Doprinos porodi¢nih varijabli objasnjenju varijanse duZine trajanja epilepsije
testiran je viSestrukom regresionom analizom.
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REZULTATI

U najveéem broju sludajeva, ispitanici poticu iz porodica sa oba roditelja
(90,9%). Polovinu uzorka (50%) Cine prvorodena deca. Vecina (77,3%) je zavrsila
srednju Skolu. Preko polovine ispitanika iz uzorka i dalje Zivi sa primarnom poro-
dicom (54,5%), od kojih je Cetvrtina (25%) starije od 35 godina. Priblizno polovina,
(54,5%) ispitanika nije u bra¢noj zajednici. Najveci broj nema decu (68,2%).

Na FAD, osobe sa epilepsijom na dimenziji Kontrola ponasanja prosecno per-
cipiraju svoju porodicu kao disfunkcionalnu (AS=2,08, SD=0,34, cut off skor=1,90).
Ipak, rezultati t-testa ukazuju na to da muskarci (AS=2,32, SD=0,37) doZivljava-
ju Komunikaciju kao manje funkcionalnu u odnosu na Zene (AS=1,92, SD=0,49), t
(20)=2,18, p<0,05, d=0,79, sto se, takode, nalazi i za skalu Uloge (AS=2,26, SD=0,32 u
odnosu na AS=1,88, SD=0,31), t (20)=2,77, df=20, p<0,05, d=1,21.

Ispitanici sa epilepsijom koji i dalje Zive u primarnoj porodici (AS=2,31, SD=0,46)
opazaju porodi¢no funkcionisanje kao vise disfunkcionalno na skali Komunikacija,
u odnosu na one koji Zive odvojeno od primarne porodice (AS=1,90, SD=0,39), t
(20)=2,18, p<0,05, d=0,93.

Rezultati regresione analize pokazuju da model koji u sebe ukljucuje tri ska-
le upitnika FAD: ReSavanje problema, Afektivna responzivnost i Opste funkcioni-
sanje objasnjava 34,7% varijanse duZine trajanja epilepsije [R?=0,35, F (3,18)=3,19,
p<0,05)]. Parcijalni doprinos prediktora prikazan je u Tabeli 1.

Tabela 1

Regresioni model kojim se predvida duZina trajanja epilepsije koriste¢i kao
prediktore tri skale upitnika FAD (Opste funkcionisanje, Afektivna responzivnost,
Resavanje problema)

Prediktori B t

FAD: Opste funkcionisanje 1,78 2,94**
FAD: Afektivna responzivnost -1,37 -2,71*
FAD: ReSavanje problema -0,56 -1,40

Legenda: * p<0,05; ** p<0,01; B — standardizovani regresioni koeficijent

DISKUSIJA

Nalaz da vecina ucesnika ove studije i dalje Zivi sa primarnom porodicom, nije
u braku i nema decu, u skladu je sa ranijim podacima da osobe sa epilepsijom rede
stupaju u brak i osnivaju sopstvenu porodicu (Agarwal et al., 2006; Elliott et al.,
2008). Pojedini autori smatraju da na bracni status osoba sa epilepsijom utice sti-
gma (Agarwal et al., 2006; Tedrus et al., 2015), o ¢emu govori to da one Cesto pri-
krivaju bolest od partnera, ili da epilepsija moze biti jedan od razloga za prekid veze
(Mameniskiené et al., 2017; Santosh et al., 2007), ali i prezasti¢ujuéi odnos rodite-
lia kojim reaguju na nepredvidljivost epileptickih napada (Ellis et al., 2000), a koji
moZze dovesti do porodicne zavisnosti, emotivne nezrelosti i slabih socijalnih vestina
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(Ives-Deliperi & Jokeit, 2019; Langfitt et al., 1999), dalje smanjujué¢i mogucénosti
ostvarivanja adekvatnih odnosa sa drugima (McCagh et al., 2009).

Ucesnici nase studije narocito nisu zadovoljni postoje¢im standardima prihvat-
liivog ponasanja u fizicki opasnim, psiholoskim i socijalnim situacijama u porodici i
dozvoljenim odstupanjima od istih (percepcija porodice kao disfunkcionalne na di-
menziji Kontrola ponasanja FAD), izrazitije oni koji i dalje Zive u primarnoj porodici.
Komunikacija se opaZa kao vi$e prikrivena i indirektna. Zelja roditelja da se prikrije ili
porekne postojanje epilepsije, prezasti¢ujuéi odnos prema deci, kao i strah od stigme
predstavljaju neke od znacajnih prepreka u komunikaciji izmedu roditelja i dece sa epi-
lepsijom (O’Toole et al., 2015), pa se postavlja pitanje da li su sli¢ni faktori i u pozadini
manje efikasne komunikacije kod odraslih sa epilepsijom koji i dalje Zive u primarnoj
porodici.

Muskarci sa epilepsijom su manje zadovoljni jasno¢om i nivoom direktnosti
komunikacije koja se odvija unutar porodice nego zene, kao i ulogom koju ostvaruju
u porodici. Moguce je da muskarci osecaju da, time Sto imaju epilepticke napade,
gube ono sto se tradicionalno smatra ,,muskom” ulogom u porodici, $to je u skladu
sa istraZivanjima (LaFrance et al., 2011), kao i sa pomakom u sferu disfunkcionalno-
sti u domenu Kontrole ponasanja na FAD. Nalaz da model koji u sebe ukljucuje tri
skale upitnika FAD (Opste funkionisanje, Afektivna responzivnost, Resavanje proble-
ma) znacajno doprinosi objasnjenju varijanse duZine trajanja bolesti sugerise ulogu
epilepsije u narusavanju zdravlja porodi¢nog sistema. Ipak, neki vide ovu poveza-
nost i kao visSesmernu, pretpostavljajuci da porodi¢no okruzenje moze biti znacajno
za tok bolesti i njen dalji ishod (Ellis et al., 2000; Eseigbe et al., 2014).

ZAKLJUCAK

Ranjivost (bar) nekih aspekata porodi¢nog funkcionisanja pod uticajem epi-
lepsije, kao i, uopsteno, problem odvajanja od primarne porodice osoba sa epilepsi-
jom jasno govore o relevantnosti ove teme, kao i o potrebi za ve¢com podrskom
porodicama obolelih od epilepsije no $to je to do sada bio slucaj.
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EXPLORING ASPECTS OF FAMILY FUNCTIONING IN SUBJECTS
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Introduction: The way people with epilepsy perceive their families plays an important
role in the overall course of epilepsy.

Aim: The primary goal of the study was to examine how people with epilepsy perceive
the functioning of their families. The relationship between symptom duration and family
scales was examined in more detail.

Method: The sample consisted of 22 patients with epileptic seizures. To obtain the
necessary data, a modified list of socio-demographic data was used, which is an integral
part of the FACES IV questionnaire and the McMaster Family Assessment Device. The
Family Assessment Device contains 60 questions, divided into seven scales: Problem Solving,
Communication, Roles, Affective Responsibility, Affective Involvement, Behaviour Control,
and General Functioning.

Results: /It was found that people with epilepsy perceived family functioning as
dysfunctional on the Behaviour Control dimension (M=2.08; SD=.34; cut off score=1.90). Men
perceived family functioning as more dysfunctional than women in two dimensions of family
functioning — Communication [t(20)=2.18; p<.05; d=.93] and Roles [t(20)=2.77, p<.05, d=1.18].
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Patients still living in the primary family perceived family functioning as more dysfunctional
in the Communication dimension, compared to those who separated from the primary family
[t(20)=2.18; p<.05; d=.93]. The results of regression analysis show that the scales Problem
Solving, Affective Responsiveness and General Functioning explain 34.7% of the variance in
the duration of epileptic seizures [R?=.35; F(3,18) =3.19; p<.05].

Conclusion: The research emphasizes the importance of family variables and their
specificity in people with epilepsy, as well as the importance of including the whole family in
the process of treating the patient.

Keywords: epilepsy, family functioning, primary family
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