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1. UvOD

Neurofibromatozu tip 1 (NF1) nalazimo pod jo$ dva naziva: Von Recklinghausenova bolest
ili periferna neurofibromatoza. NF1 je naj¢eS¢a autosomno dominantna genetska bolest koja
je uzrokovana promjenom NF1 gena na 17. kromosomu koji je ujedno i jedan od najvec¢ih
ljudskih gena tzv. megagen. Ucestalost bolesti procjenjuje se na 1:3000. NF1 zahvaca oba
spola podjednako. Bolest se u 50% slucajeva nasljeduje od jednog od roditelja kod kojih je
dijagnosticirana NF1, a u preostalih 50% slucajeva bolest se javlja prvi puta u obitelji kao
nova nastala promjena gena tzv. nova mutacija gena. Dijagnoza NF1 se postavlja na temelju
sedam dijagnostickih kriterija koji su utvrdeni od strane Americkog instituta za zdravlje 1987.
godine, a nazivaju se NIH — dijagnosticki kriteriji (National Institute of Health). Da bi se
postavila dijagnoza NF1 kod pacijenta trebaju biti prisutna dva ili viSe simptoma prema NIH

dijagnostickim kriterijima (1).
NIH — dijagnosticki kriteriji za NF1:

1. Prisutnost Sest ili viSe pjega boje bijele kave, tzv. café au lait pjege promjera >0.5 cm
u predpubertetskom razdoblju ili >1.5 cm nakon puberteta.

Pjege pazusne 1/ili preponske regije.

Dva ili viSe neurofibroma ili jedan pleksiformni neurofibrom.

Opticki gliom.

o M 0N

Kostane promjene: displazija sfenoidne kosti lica, savinuée i1 prorijedene strukture
dugih kostiju.
6. Dvaili viSe Lischova nodula Sarenice oka.

7. Prvi stupanj krvnog srodstva (1).

Najranija klinicka manifestacija NF1 su pjege boje bijele kave koje se obi¢no razvijaju unutar
prve dvije godine Zivota. Navedene pjege nemaju maligni potencijal. Iste mogu potamniti s
izlaganjem suncu 1 izblijedjeti s poodmaklom dobi. Ako pjege utjeCu na kvalitetu zivota,

osobi se moze predloziti dermatolosko lije¢enje (2). (Slika 1)



Slika 1. Multiple pjege boje bijele kave (café au lait pjege) u 8-godisnjeg djecaka s NF1 (1)

Prisutnost pleksiformnih neurofibroma moze se javiti pri rodenju, a najaktivniji su tijekom
prvog desetlje¢a zivota, razvijajuci se u 25% do 50% pojedinaca s NF1 (3). Pleksiformni
neurofibromi mogu uzrokovati izobli¢enje, bol i funkcionalne poteSkoce te kasnije mogu
postati 1 maligni. Teze ih je lijeciti jer se mogu prosiriti u okolne strukture i mogu biti vrlo

veliki §to oteZava njihovo potpuno uklanjanje (4).

Deformacije kraljeZnice uzrokovane neurofibromima povezane su s boli 1 ograni¢enim
kretnjama vratne kraljeznice (5). Neurofibromi se naj¢esce pojavljuju kasnije u djetinjstvu te

se njihov broj povecava tijekom razdoblja ubrzanog rasta i tijekom trudnoce (6). (Slika 2)

Slika 2. Kozni (kutani) neurofibromi u bolesnice dobi 34 godine (1)



Pojedinci s NF1 mogu imati samo nekoliko simptoma bolesti dok se kod drugih mogu razviti
teze manifestacije bolesti. Postoji li sumnja na NF1, detaljna obiteljska anamneza moze

pruziti korisne informacije (6).

Na rast i1 razvoj neurofibroma moze utjecati i trudnoca. Jednako tako, zene s NF1 mogu imati
dodatne komplikacije s trudno¢om i1 porodajem u odnosu na zene bez NF1. Naime, unutarnji
neurofibromi rijetko mogu ometati rast djeteta u maternici ili uzrokovati komplikacije tijekom
porodaja. U slucaju navedenih komplikacija moze se napraviti carski rez. U obiteljskoj NF1 u
kojoj poznajemo geneticku promjenu u roditelja s NF1 genetsko testiranje moze se provesti
tijekom rane trudnoce ili pak prije same implantacije u slucaju preimplantacijske dijagnostike
1 umjetne oplodnje. Nije moguce predvidjeti da li ¢e dijete rodeno s NF1 imati vise ili manje
zdravstvenih tegoba nego Sto ih imaju njihovi roditelji (7). Potrebna je procjena djeteta pri
rodenju radi mogucih znacajki NF1 te ako iste nisu vidljive pregled djeteta barem jednom
godisnje dok se ne razjasni status bolesti. Ako nema znacajki do dobi od 2 godine, NF1 je
manje vjerojatan, no preporuca se konacéni pregled nakon 5. godine (8). Takoder, kod trudnica
s NF1 povecan je rizik od hipertenzije i cerebrovaskularnih komplikacija u usporedbi s

trudnicama bez NF1 (9).

Klinicko lijeCenje pacijenta s neurofibromatozom tipa 1 zahtijeva pracenje od rane djecje do
kasne odrasle dobi. U tom periodu kod pacijenta ¢e se javljati sve veci broj promjena.
Edukacija i uklju¢ivanje obitelji u lijeenje djeteta s dijagnozom NF1 je vrlo vaZno.
Multidisciplinarni timski pristup lijeCenju daje najbolje rezultate za poboljSanje klinickih

ishoda za tjelesnu i psihosocijalnu dobrobit.

Progresija neurofibroma moZe uzrokovati jaku bol 1 slabost muskulature Sto dovodi do
osteCenja funkcionalne pokretljivosti 1 samim time ograni¢ava obavljanje svakodnevnih
aktivnosti. S obzirom na to da ne postoji standardni protokol za rehabilitaciju pacijenata
oboljelih od neurofibromatoze tipa 1 pri rehabilitaciji osoba oboljelih od NF1 trebalo bi se
usredotoCiti na hod, ravnotezu, istezanje i jaCanje muskulature, kretanje, koordinaciju, fine
motori¢ke sposobnosti i osposobljavanje za obavljanje odredenih zadataka. U smanjenju boli
koristi se miofascijalna relaksacija miSica, toplo/hladni oblozi, masaZza te drugi modaliteti
(10). NF1 se moZe povezati sa slabijim motori¢kim sposobnostima kao §to su koordinacija 1

slabost misi¢a (11).



Kognitivne potesko¢e i miSi¢no koStani poremecaji kod djece s NFI mogu doprinijeti
poteskocama u ucenju i provodenju motori¢kih sposobnosti (12). Bol moze biti povezana s
tumorima, tjelesnim oSte¢enjem ili pojavom glavobolja razliCite etiologije. Navedene
komplikacije mogu znatno utjecati na funkcionalnu sposobnost, aktivnosti svakodnevnog
zivota 1 kvalitetu zivota oboljelih osoba (13). Ponekad je bol u ledima kod osoba s NFI
povezana s neurofibromima koji se javljaju duz kraljeznice. U vecini slucajeva kirursko
uklanjanje neurofibroma duz kraljeznice ne¢e ublaziti bol. Fizikalna terapija pokazala se

korisnom u nekim sluc¢ajevima u rjeSavanju boli u ledima kod osoba s NF1 (7).



1.1. Kvaliteta Zivota osoba s NF1

Kvaliteta zivota predstavlja percepciju pojedinca o njihovoj op¢oj dobrobiti 1 obi¢no ukljucuje
emocionalne i fizicke komponente. Pojedine osobe s NF1 zive bez poteSkoca, dok se druge
bore s dermatoloskim poremecajima, neuroloskim disfunkcijama, psiholoskim stresom i
invaliditetom. Svaki poremecaj moze uzrokovati znacajno smanjenje kvalitete zivota u osoba
s neurofibromatozom (14). Uloga, stavovi, anksioznost i depresija imaju najveéi utjecaj na
kvalitetu Zivota osoba s neurofibromatozom, ukazuju¢i pritom na varijabilnost, ozbiljnost i
nepredvidivost NF1. Komplikacije su opsezne i kre¢u se od potesko¢a u ucenju, tumora
srediSnjeg zivCanog sustava, neurovaskularnih bolesti, poremecaja spavanja, hipertenzije,
skolioza, do neurofibroma koji uzrokuju izobli¢enje, kompresiju zivéanog korijena i ledne
mozdine te malignost. Klinicke manifestacije su promjenjive, nepredvidive i potencijalno

opasne po zivot. Socijalna izolacija predstavlja potencijalne uzroke psiholoskog stresa (15).

Wolkenstein i suradnici su na uzorku od 128 pacijenata proveli istrazivanje u Francuskoj. Cilj
istrazivanja je bio utvrditi utjecaj neurofibromatoza tip 1 na kvalitetu zivota oboljelih
ispitanika. U istrazivanju su sudjelovali pacijenti s neurofibromatozom tip 1. Dob ispitanika
bila je u rasponu od 15 do 73 godine. Vecina ispitanika bile su zene. U istraZivanju je
primijenjen upitnik za procjenu kvalitete Zivota (SF-36) 1 upitnik za procjenu bolesti kozZe
(skindex). Odgovori upitnika SF-36 usporedeni su s uzorkom od 3656 ispitanika francuske
populacije. Rezultati istraZivanja pokazali su kako NF1 ima znacajan utjecaj na kvalitetu
zivota oboljelih u domenama fizickog funkcioniranja, boli, opéeg zdravlja 1 vitalnosti (16).
Rezultati jednog istrazivanja provedenog na odraslim osobama s NF 1, pokazali su da su osobe
imale negativnu sliku o vlastitom tijelu koja je bila izrazena tjelesnom nesigurnoscu i
nelagodom, takoder je bio prisutan osje¢aj manje privla¢nosti i manjak samopouzdanja (17).
Poteskoce osoba s NF1 mogu ukljucivati poremecaj spavanja, otezanu socijalizaciju te mogu
dovesti do niskog samopoStovanja oboljele osobe. Socijalna podrska treba biti usmjerena na

psiholoske, drustvene i ekonomske aspekte osoba s NF1 1 osoba u njihovim zivotima (18).



1.2. Fizioterapija u osoba s NF1

Misi¢no — koStani poremecaji i motoricki deficiti kao Sto su smanjena miSi¢na snaga, slabost
miSic¢a i losa koordinacija sve viSe se prepoznaju kao uobicajene manifestacije NF1. Pojedinci
s NF1 imaju deficite u nizu funkcionalnih zadataka za koje se pretpostavlja da imaju znacajan

utjecaj na kvalitetu zivota (4).

1.2.1. Fizioterapija u osoba s NF1 i koStanim poremecajima

Jedan od sedam dijagnostickih kriterija za NF1 ukljucuje kosStane promjene. KosStane
promjene povezane s NF1 su displazija sfenoidne kosti, displazija dugih kostiju, skolioza,
makrokranija, udubljena prsa, kokoSja prsa i1 kratki rast. Skolioza je jedna od najc¢eS¢ih
manifestacija NF1 te zahtijeva redovito pracenje, osobito za vrijeme ubrzanog rasta (6).
Skolioza se najceS¢e dijagnosticira kod djece u razvoju te nije znacajka koja se javlja u
odrasloj dobi. Jednako tako odrasle osobe s NF1 sklone su nedostatku vitamina D $to moze
dovesti do niske gusto¢e kostiju, osteoporoze i1 frakture kostiju. Slijedom navedenog,
dodatkom vitamina D moZe se poboljSati gustoc¢a kostiju kod nekih osoba s NF1 (7).
Displazija dugih kostiju, najceSce tibije Cesto moze dovesti do prijeloma te ponekad zahtijeva
amputaciju. Stevenson i suradnici istrazili su gusto¢u minerala kostiju na uzorku od 84 djece i
adolescenata s NF1 u rasponu dobi od 5 do 18 godine. Rezultati istrazivanja pokazali su da
osobe s NF1 1 koStanim promjenama imaju smanjenu mineralnu gustocu kostiju tijekom
djetinjstva Sto kod istih u odrasloj dobi mozZe biti predispozicija za razvoj osteoporoze i
prijeloma. Distroficna skolioza u NF1 je posebno teska i zahtijeva kirusko lijeCenje (19).
Pretpostavlja se da je smanjenje mineralne gustoce kostiju izrazenije u osoba s NF1 kod kojih
je dijagnosticirana skolioza koja zahtijeva kirurSko lijecenje (20). U istrazivanju provedenom
od strane Heerva i suradnika zabiljezen je otprilike pet puta veéi rizik od prijeloma kod
odraslih osoba u dobi od 40 godina dok je navedeni rizik bio trostruko vec¢i u djece mlade od
16 godina (21). Brzina rasta u djece s NF1 je obi¢no normalna ili blizu normalne prije
puberteta, a zatim opada. Pretpostavlja se da skolioza, nedostatak hormona rasta i druge
komplikacije povezane s NF1 mogu imati utjecaja na nizak rast, ali uzrok niskog stasa kod

vecine osoba s NF1 nije poznat (8).
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Pleksiformni neurofibromi najceS¢e se manifestiraju pri rodenju te mogu nastaviti rasti
tijekom adolescencije i rane odrasle dobi. Kod vecine osoba s NFI1 se pleksifomni
neurofibromi povecavaju tijekom prvog desetlje¢a zivota. Isti se razvijaju kod 30 — 50%
osoba s NF1. Rano otkrivanje i redovito pracenje pleksiformnih neurofibroma magnetskom
rezonancom moze pomo¢i u procjeni rasta i mogucéih nadolaze¢ih komplikacija (22).
Pleksifomni neurofibromi mogu se prosiriti na okolne strukture te pritom uzrokovati bol i
razaranje kostiju. Takoder kod navedenih tumora postoji dozivotni rizik od maligne
transformacije. Najbolja terapijska opcija za pleksiformne neurofibrome je kirusko uklanjanje,
no navedeni pristup je ponekad otezan. Kemoterapija je takoder jedna od terapijskih
mogucénosti lijeCenja pleksiformnih neurofibroma (23). U slucaju kada pleksiformni
neurofibrom ne zadovoljava kriterije za kirusko lijecenje, jedna od moguénosti moze biti
provedba fizioterapije. Sto se pak ti¢e provedenih istrazivanja &ija je tematika obuhvacala
pleksiformne neurofibrome, jedno je istraZivanje provedeno na pacijentici s NF1 i velikim
pleksifomnim neurofibromom u bazi lubanje koji je uzrokovao bolove u vratnoj kraljeznici,
ramenima i glavobolje te samim time ugrozio kvalitetu zivota. Pleksiformni neurofibrom nije
zadovoljavao kriterije za kirusko lijeCenje te je pacijentica upucena na fizioterapiju.
Provedena fizioterapija pozitivno je djelovala na poboljSanje kvalitete Zivota pacijentice 1

smanjenje bolova (24).
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1.2.2. Fizioterapija u osoba s NF1 i motori¢kim deficitom

ZnacCajan poremecaj u ravnotezi, miSi¢noj snazi i koordinaciji gornjih ekstremiteta uocen je
kod osoba s NF1. Champion i suradnici proveli su istrazivanje o povezanosti motorickih
funkcija, hoda i neurokognitivnih sposobnosti. U istrazivanju je sudjelovalo 46 ispitanika u
rasponu dobi od 7 — 17 godina. Uoc¢ena je smanjena ucinkovitost ravnoteze i koordinacije
gornjih ekstremiteta te brzina tr€anja i1 spretnosti. Najvece korelacije zabiljezene su izmedu
deficita u Sirini koraka i prostorne radne memorije te deficita u brzini tr€anja i spretnosti.
Kognitivna sposobnost znacajno je povezana s poremecajima hoda kod osoba s NFI.
Smanjena motori¢ka sposobnost moze pridonijeti nizu loSih ishoda za djecu s NF1. Pokazalo
se da oSte¢enja motorickih sposobnosti predvidaju niz socijalnih, emocionalnih, bihevioralnih
1 akademskih poteSkoca u djece s poremecajima u koordinaciji razvoja, §to su sve zajednicke
znaCajke NF1 (25). Magnetska rezonanca kod pojedinaca s NF1 ukazuje na Smanjeni
integritet bijele tvari u brojnim regijama koje su usko povezane s motorickom funkcijom (11).

(Slika 3)

Slika 3. Multipli T2-hiperintenziteti na MR mozga: a- u bazalnim ganglijima; b — u bijeloj tvari malog mozga

)

12



Pojedinci s NF1 koji imaju probleme s vratnom kraljeznicom mogu imati poteSko¢a u
aktivnostima svakodnevnog zivota koje se odnose na oblacenje, kupanje, njegu, noSenje i
podizanje. Adolescenti mogu imati poteskoca i s koncentracijom u $koli, noSenjem ruksaka,
obavljanju kucanskih poslova, cetkanju/pranju kose. Smanjena koncentracija i glavobolja

mogu ograniciti sposobnost izvrSavanja funkcionalnih zadataka (24).

Aerobne vjezbe takoder mogu biti smanjene. S tim u vezi provedeno je istrazivanje od strane
Souza i suradnika na uzorku od 17 osoba s NF1 u dobi od 18 do 58 godine. Ispitanici su
usporedivani s kontrolnom skupinom uskladenom s obzirom na dob, spol i tjelesnu tezinu te
su podvrgnuti maksimalnoj potroSnji kisika, $to je mjera maksimalnog kapaciteta aerobne
vjezbe. Prema rezultatima istrazivanja uoceno je da pojedinci s NF1 imaju smanjenu
potros$nju kisika i smanjeni maksimalni sistolicki krvni tlak. Smanjena potrosnja kisika moze
rezultirati smanjenim dnevnim razinama tjelesne aktivnosti koje se cesto opazaju kod

pacijenata s NF1 (26).

Rietman i suradnici proveli su istrazivanje u kojem je sudjelovalo 69 djece koja su imala
motoricku, psiholosku i neuroloSku procjenu u stru¢nom centru za NF1. Rezultati istrazivanja
pokazali su da je 61% djece imalo ozbiljne motoricke poteSkoce dok je njih 17% bilo u
grani¢nom rasponu. Takoder se pretpostavlja da problemi u ponasanju mogu biti povezani s
motori¢kim ishodom. Motori¢ki problemi su medu naj¢es¢im razvojnim problemima u djece s
NF1 te se ti problemi ne smanjuju s godinama. Zbog njihovog utjecaja na svakodnevno
funkcioniranje, u dijagnostici, pracenju i lijeCenju NF1 treba posebno obratiti pozornost na
motoriCke probleme. Utjecaj fizioterapije 1 psiholoske terapije na motoricko funkcioniranje,
motori¢ko sudjelovanje te emocionalne i bihevioralne probleme kod djece s NF1 1 motori¢kim

problemima nije poznat (27).

Djeca s NF1 mogla bi imati koristi od multidisciplinarnog pristupa, u kojem stru¢njaci poput
pedijatrijskih neuropsihologa, fizioterapeuta, logopeda i radnih terapeuta rade zajedno kako bi
povecali sposobnosti 1 poboljsali Sansu za akademski 1 druStveni uspjeh (28). Veca
istrazivanja intervencije vjezbanja su u velikoj mjeri potrebna kako bi dobili podatke o
ucincima vjezbanja na motoricku kontrolu, veli¢inu i snagu miSi¢a, umor i kvalitetu zZivota

kod osoba s NF1 (11).
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1.2.3. Fizioterapija u lijeCenju boli u osoba s NF1

Uslijed osSte¢enja miSi¢no — koStanog sustava povezanog s NF1 javljaju se bolovi u vratnoj

kraljeznici, slabost mi$i¢a, ukoCenost misica, glavobolje i posturalna odstupanja.

U slucajevima gdje se javlja bol i koStane promjene glave i vratne kraljeznice smanjena je
pokretljivost same vratne kraljeznice, neravnoteza miSi¢a 1 posturalna asimetrija. Navedeno
Cesto uzrokuje funkcionalna ograni¢enja i ograni¢enje sudjelovanja u kuénim, s$kolskim,

radnim i rekreativnim aktivnostima.

Helmers 1 suradnici proveli su istraZzivanje u Washingtonu u kojem su na prikazu slucaja
pacijentice s NF1 prikazali utjecaj fizioterapije na smanjenje bolova u vratnoj kraljeznici.
Pacijentica je imala veliki pleksiformni neurofibrom u bazi lubanje. Ista je imala bolove u
vratnoj kraljeznici, ramenima i glavobolje. Bol u vratu i glavobolje su ometale njezinu
koncentraciju. Radi bolova u vratu pacijentica je imala poteskoca s okretanjem glave,

nosenjem torbe, pranjem 1 uredivanjem kose.

Cilj fizioterapije bio je smanjiti bolove u vratnoj kraljeznici, glavobolje i osposobiti
pacijenticu za sudjelovanje u Skolskim i rekreativnim aktivnostima. Provodile su se terapijske
vjezbe za povecanje opsega pokreta, izdrzljivost 1 jaCanje miSica, ultrazvuk te elektroterapija.
Po zavrSetku fizioterapije kod pacijentice je povecan opseg pokreta vratne kraljeznice,
pacijentica je potpuno bezbolna te se wvratila svojim svakodnevnim aktivnostima.
Smanjena bol vratne kraljeznice i glavobolje rezultirali su poboljSanom sposobnoscu
koncentracije 1 ucenja. Navedeno istrazivanje dovelo je do zakljucka kako je fizioterapija
pogodna opcija za lijeCenje miSi¢no — koStanih disfunkcija 1 funkcionalnih ogranicenja koja
proizlaze iz NF1. Ultrazvuk, toplinska terapija i elektroterapija uz terapijske vjezbe pridonijeli

su smanjenju boli u vratnoj kraljeZnici i opuStanju pacijentice (24).

Tjelesna aktivnost pomaze u izgradnji zdravih kostiju i misi¢a, smanjuje rizik od kroni¢nih
bolesti, smanjuje osjecaj depresije, anksioznosti i poboljSava osjecaj psiholoske dobrobiti kod
mladih osoba (29). Terapijske vjezbe su ucinkovite u razli€itim podrucjima fizioterapije.
Terapijske vjeZbe usmjeravaju se na oStecenje koje doprinosi ograni¢enju aktivnosti i
ukljucuje aktivno sudjelovanje pacijenta u poboljSanju njegovog zdravlja. Cilj terapijskih
vjezbi je ublazavanje simptoma, poboljSanje funkcije te odrzavanje ili usporavanje procesa

pogorSanja zdravstvenog stanja (30).
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Pogorsanje boli tijekom vjezbanja moze biti prepreka za nastavak vjezbe Sto ukazuje da je
strategija za ublazavanje pocetne boli vrlo bitna. Naime, ponekad se tijekom provodenja
vjezbi javlja bol te je u tom slucaju potrebna primjena leda ili topline prije pocetka vjezbi
kako bi ublazili bol i kako bi pacijent mogao nastaviti s vjezbanjem (31). U slucaju jakih
bolova, pacijenta se treba uputiti na pregled lijjecniku kako bi se omogucilo daljnje
sudjelovanje u rehabilitaciji. Prisutnost boli ne smije sprijeciti pacijenta da sudjeluje u
terapijskim vjezbama jer iste mogu pridonijeti smanjenju boli i poboljsanju funkcije. Pacijente
treba poticati da pocnu vjezbati i isto tako ih savjetovati da napreduju do umjerenih te s
vremenom i visokih intenziteta. Od velike su vaZznosti i motivacijske tehnike poput
savjetovanja, pozitivnih povratnih informacija i dnevnika vjezbanja. Postavljanje ciljeva i

izrada plana u suradnji s pacijentom mogu biti uc¢inkoviti u provedbi vjezbi (32).

Prije pocetka s terapijskim vjezbama, mozemo primijeniti termoterapiju. Termoterapija je
primjena topline i hladnoc¢e u terapijske svrhe. Najces¢e se koristi kod miSi¢no — koStanih
ozljeda. Krioterapija se koristi za smanjenje boli, upale, kod akutne ozljede ili traume, osim u
slu¢aju ozeblina, Raynaudovog sindroma, usporenog zarastanja rana, oste¢enja zivca i tkiva.
Krioterapija smanjuje temperaturu tkiva, dolazi do vazokonstrikcije krvnih Zila i smanjenja
cirkulacije u tretiranom podrucju Sto rezultira smanjenjem boli, popustanjem misi¢nog tonusa
1 spasti¢nosti. Toplina se primjenjuje radi smanjenja boli, miSi¢nog spazma, poboljSanja
cirkulacije 1 povecanja elasti¢nosti tkiva, kontraindicirana je primjena kod opeklina, akutnih
upala i posttraumatskih stanja. Toplina poveéava temperaturu tkiva te dolazi do hiperemije tj.

ubrzane cirkulacije tretiranog podrucja Sto rezultira boljom 1 brzom izmjenom tvari (33).

Terapijski ultrazvuk je vrsta termoterapije u kojoj se mehanicke vibracije u ljudskom tijelu
pretvaraju u toplinu. Toplinom se postiZe povecanje temperature tijela na tretiranom podrucju,
dolazi do ublazavanja boli, smanjuje se miSi¢ni spazam, poboljSava se cirkulacija i elasticnost
tkiva. Frekvencijski raspon terapijskog ultrazvuka krec¢e se od 0,75 do 3 MHz. Ultrazvuk s
frekvencijom od 1 MHz prodire do dubine 3 — 5 cm ispod koZe te se preporucuje za dublje
ozljede. Frekvencija od 3 MHz preporucuje se za povrSinske ozljede na dubini od 1 — 2 cm.
Kao kontaktno sredstvo za primjenu ultrazvuka kroz kozu koristimo vodu, ulja i gelove.
Medutim, prekomjerni toplinski uéinci pri veem intenzitetu ultrazvuka mogu dovesti do

oStecenja tkiva (34).

Elektroterapija je primjena elektri¢ne energije u svrhu lijeCenja. Primjenom elektroterapije

ublazava se bol, poboljsava se cirkulacija, pobolj$ava se izmjena tvari u stanici, Cijeljenje
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tkiva, povecava se miSi¢na kontrakcija, dolazi do vazodilatacije i hiperemije. Kontraindicirana
je primjena kod akutnih bolesti, promjena koze u podrucju koje tretiramo, infekcija, trudnoce

1 kod ugradenog elektrostimulatora srca (35).
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2. CILJ ISTRAZIVANJA

Cilj istrazivanja je utvrditi postoji li statisticki znaCajna razlika u kvaliteti zivota izmedu
skupine ispitanika oboljelih od NF1 kod kojih je primijenjena fizioterapija i ispitanika kod
kojih nije primijenjena fizioterapija.

Hipoteze

Postoji statisticki znacajna razlika u kvaliteti Zivota ispitanika kod kojih je primijenjena

fizioterapija i onih kod kojih nije, $to se o€ituje u sljede¢im varijablama:

1. Postize se znacajna razlika rezultata izmedu dvije skupine ispitanika u upitniku SF -

36 u korist eksperimentalne skupine.
2. Jacina boli znacajno je manja kod eksperimentalne skupine.

3. Zna&ajno je poboljSana kvaliteta Zivota kod ispitanika u eksperimentalnoj skupini u

odnosu na kontrolnu skupinu.
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3. MATERIJAL | METODE RADA
3.1.  Uzorak ispitanika

U istrazivanju je sudjelovalo ukupno 44 ispitanika oboljelih od neurofibromatoze tipa 1 u dobi
od 18 do 49 godine. Prosjecna dob ispitanika je 33,84 godine. Vecina ispitanika bila je
zenskog spola 65,9%, a osobe muskog spola obuhvacale su 34,1% populacije uzorka. Srednju
stru¢nu spremu imalo je 70,5% ispitanika dok je visoko obrazovanih ispitanika obuhvaéenih
uzorkom bilo 29,5%. U braku je bilo 43,2% ispitanika, dok je 50,0% ispitanika bilo bez
partnera. Sto se pak ti¢e roditeljstva, 34,1% ispitanika je navelo da ima djecu, dok 65,9%
ispitanika navodi da nema djece. Dob u kojoj se pojavljuju prvi simptomi bolesti na ukupnom
uzorku je od 1. do 25. godine (M=6,05). Ve¢i udio ispitanika, njih 56,8%, nije imalo
genetskih predispozicija za razvoj bolesti, dok je 32,7% ispitanika imalo pozitivnu anamnezu
bolesti u obitelji (Tablica 1).

Prva eksperimentalna skupina sastoji se od 13 ispitanika oboljelih od NF1 kod kojih je

primijenjena fizioterapija.

Druga kontrolna skupina sastoji se od 31 ispitanika oboljelih od NF1 kod kojih nije

primijenjena fizioterapija.

U istraZivanje su ukljuceni ispitanici stariji od 18 godina s dijagnozom neurofibromatoze tipa

1 prema NIH dijagnosti¢kim kriterijima.

Iz istraZivanja su iskljuceni ispitanici mladi od 18 godina, ispitanici S tumorom mozga,
malignim tumorima, epilepsijom, mozdanim udarom, nepokretni te ispitanici s tezim

kognitivnim ili psiholoskim smetnjama.
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Tablica 1. Sociodemografske karakteristike ispitanika obuhvacenih istrazivanjem

VARIJABLA
DOB N M SD Min.-Max.
44 33,84 8,82 18-49

SPOL FREKVENCIJA %
Muski 15 34,1
Zenski 29 65,9
Ukupno 44 100,0
OBRAZOVANJE FREKVENCIJA %
Srednja $kola 31 70,5
Visoko obrazovanje 13 29,5
UKUPNO 44 100,0
BRACNI STATUS FREKVENCIJA %
Sam/a 22 50,0
U braku 19 43,2
U vezi 3 6,8
UKUPNO 44 100,0
IMATE LI DJECE FREKVENCIJA %

DA 15 34,1

NE 29 65,9
UKUPNO 44 100,0
Dob u kojoj se pojavljuju

prvi simptomi bolesti N M SD Min.-Max.
44 6,05 5,75 1-25

NF u povijesti obitelji FREKVENCIJA %
DA 13 29,5
NE 25 56,8
NE ZNAM 6 13,6
Ukupno 44 100,0
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3.2.  Mijerni instrument

U ovom istrazivanju koriStena su dva mjerna instrumenta.

3.2.1. Upitnik za procjenu zdravstvene kvalitete Zivota SF — 36 (Short form health
survey-36)

U istrazivanju ¢e biti koriSten upitnik za samoprocjenu zdravstvenog stanja SF — 36 (Prilog
A). Upitnik je usmjeren na iskustva ispitanika, njihove osjecaje, uvjerenja i percepcije o
njihovoj kvaliteti Zivota tijekom protekla Cetiri tjedna, a sastoji se od zatvorenih strukturiranih
pitanja. Pitanja su jasno formulirana te se ne koriste negativne stavke. Svaka stavka
predstavlja samo jedno pitanje. Pritom se istice kako su izbjegnuta pitanja na koja ispitanici
ne bi mogli odgovoriti zbog nedostatka odgovarajucih informacija. Sama pitanja su kratka i
formulirana na nacin da se izbjegne svaki moguci pristran odgovor. Upitnik omogucuje
istrazivacu da predvidi ili odredi moguce ishode s obzirom na kvalitetu zivota pojedinca te
pruza moguca rjeSenja za poboljsanje kvalitete Zivota vezane uz zdravlje u svakoj od osam
domena sugeriraju¢i moguce intervencijske metode ili programe. Upitnik se sastoji se od 36
Cestica koje obuhvacaju osam domena: fizicko funkcioniranje, ograni¢enje radi fizickog
zdravlja, ogranic¢enje radi emocionalnih problema, energija/umor, psihicko zdravlje, socijalno

funkcioniranje, tjelesna bol i opce zdravlje (Tablica 2).
Kratak pregled domena kvalitete zivota upitnika SF-36:

* Fizicko funkcioniranje: Domena fizickog funkcioniranja ukazuje u kojoj mjeri percepcija
ispitanika o njihovoj kvaliteti Zivota utjece na njihovo fizicko stanje. Fizicko funkcioniranje
odnosi se na obavljanje energi¢nih aktivnosti kao $to su tr€anje, dizanje teSkih predmeta,
sudjelovanje u napornim sportovima, penjanje uz stepenice i hodanje vise od kilometra, te
obavljanje umjerenih aktivnosti kao Sto su oblaCenje, kupanje, savijanje, klecanje ili

pognutost.

e Ograni¢enje zbog fizickog zdravlja je domena koja se odnosi na mjeru u kojoj je ucinak
ispitanika na njihove uloge u svakodnevnim aktivnostima ograni¢en njihovim fizickim
zdravstvenim stanjem. Naime, to se odnosi na obavljanje aktivnosti kao $to su podizanje

teSkih predmeta ili obavljanje umjerenih aktivnosti kao $to je pomicanje stola ili usisavanje.
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» Ograni¢enje radi emocionalnih problema predstavlja domenu u kojoj se procjenjuje
emocionalno stanje ispitanika, tj. osjecaj tjeskobe ili depresije koji ograni¢ava ispitanikovo

svakodnevno funkcioniranje i sposobnost za obavljanje aktivnosti.

* Socijalno funkcioniranje odnosi se na drustvene aktivnosti i interakciju sa okolinom tj.

¢lanovima obitelji, prijateljima, susjedima, itd.

* Tjelesna bol je domena koja ukazuje u kojoj mjeri dozivljaj tjelesne boli ometa ispitanika u

obavljanju svakodnevnih aktivnosti.

* Domena psihi¢kog zdravlja prikazuje u kolikoj mjeri ispitanik osje¢a bol, sre¢u, nervozu,

iscrpljenost, umor te koliko se osje¢a smireno.

* Domena energije/umora odnosi se na ispitanikov osjecaj energi¢nosti te iscrpljenosti i

umora.

* Percepcija opéeg zdravlja ispitanika mjeri se pojmovima kao Sto su odli¢no, vrlo dobro,

dobro, zadovoljavajuce ili lose i jednako zdravi kao i svi drugi (28).

Svaka Cestica ima od 3 do 6 ponudenih odgovora. Broj bodova zabiljezen na svakoj Cestici
upitnika transformira se u standardne vrijednosti. Odgovori na svakoj Cestici standardiziraju
se od 0 do 100 bodova (Tablica 3). Ve¢i broj bodova predstavlja procjenu zdravlja dobrom,
bez funkcionalnih ogranicenja i bolova, dok manji broj bodova predstavlja smanjenu i
ograni¢enu funkcionalnost tj. gubitak funkcije, prisutnost bolova te je samim time i procjena
zdravlja losa (29).
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Tablica 2. Domene upitnika SF — 36 (36)

Domene \Broj Cestica Cestice

Fizicko funkcioniranje 10 3a— 3j
Ogranicenja zbog fizickog zdravlja 4 4a—4d
Ogranicenja zbog emocionalnih problema 3 5a—5¢
Energija/umor 4/ 9a, 9, 9g, 9i
Psihicko zdravlje 5/9b, 9c, 9d, 9f, 9h
Socijalno funkcioniranje 2 6, 10
Tjelesna bol 2 7,8

Opce zdravlje 5 1,11a—-11d




Tablica 3. Prikaz rekodiranja odgovora (36)

Orlglnalr_u Rekodirati u:
odgovori

1 — 100

2 — 75

1,2,6,8,11b, 11d 3 50
4 — 25

5— 0

1 — 0

gela;b 3¢, 3d, 3e, 3f, 3g, 3h, PN 50
3 - 100

4a, 4b, 4c, 4d, 5a, 5b, 5¢ L 0
Lo T 2 — 100
1 — 100

2 — 80

3> 60

7,93, 9d, 9, 9h 5 20
5— 20

6 — 0

1 — 0

2 — 20

. 3— 40

9b, 9c, 9f, 9g, 9i 15 50
5— 80
6 — 100

1 — 0

2 — 25

10, 11a, 11c 3 — 50
4 — 75
5 — 100
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3.2.2. Vizualno analogna skala boli (VAS)

Ispitanik ¢e na VAS skali boli oznaciti jac¢inu boli koju osjeca vezano uz neurofibromatozu u
posljednjih tjedan dana. VAS je linija duljine 10 cm s vrijednostima od 0 do 10. 0 predstavlja
stanje bez boli, a 10 stanje najve¢e moguce boli (37) (Slika 4).

1 2 3 < 5 6 7 8 9 10

I— BLAGA BOL J— UMJERENA BOL J— JAKA BOL J

Slika 4. Prikaz vizualno analogne skale boli
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3.3.  Postupak

Istrazivanje se provodilo od 28. prosinca 2018. do 14. ozujka 2019. godine. Upitnik se
provodio elektronskim putem u ,,Hrvatskoj udruzi za neurofibromatozu “ - udruga osoba
oboljelih od neurofibromatoze. Svi sudionici informirani su o svrsi provodenja istrazivanja te
su dobrovoljno pristali sudjelovati u istrazivanju. Istrazivanje je provedeno anonimno. Svi
ispitanici samostalno su ispunjavali upitnik. Upute za ispunjavanje nalazile su se na pocetku
upitnika. Vrijeme potrebno za ispunjavanje cjelokupnog upitnika kretalo se izmedu 10 i 15
minuta. U slucaju nejasnoca u vezi pitanja ili samog istrazivanja, ispitanici su se obracali

autorici ovog istrazivanja putem elektronske poste.
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4. REZULTATI

Dobiveni podaci obradeni su pomocu statistiCkog paketa za analizu podataka SPSS 22.

4.1. Sociodemografske karakteristike

Istrazivanje je provedeno na uzorku od 44 ispitanika. Ispitanici su podijeljeni u dvije grupe:
prva eksperimentalna grupa sastoji se od 13 ispitanika oboljelih od NF1 kod kojih je
primijenjena fizioterapija dok se druga kontrolna grupa sastoji se od 31 ispitanika kod kojih
nije primijenjena fizioterapija. Prosje¢na dob ispitanika prve grupe je 33,7 godina, dok je
prosjecna dob druge grupe 33,9 godina. U prvoj grupi je 6 muSkaraca i 7 Zena, dok se druga
grupa sastoji od 9 muskaraca i 22 Zene. Sto se ti¢e stupnja obrazovanja, u prvoj grupi je
76,9% ispitanika imalo srednju stru¢nu spremu, dok je 23,1% imalo visoko obrazovanje. U
drugoj grupi, srednju struc¢nu spremu imalo je 67,7% ispitanika, dok je 32,3% ispitanika imalo
visoko obrazovanje. U prvoj grupi u braku je bilo 38,5% ispitanika, dok je 61,5% ispitanika
bilo bez partnera. U drugoj grupi bez partnera je bilo 45,2% ispitanika, dok je u braku bilo
isto 45,2% ispitanika. Dob u kojoj se pojavljuju prvi simptomi bolesti kod ispitanika u prvoj
grupi je od 1. do 12. godine (M=4,0), dok se u drugoj grupi javlja od 1. do 25. godine (M=6,9)
(Tablica 4).

Tablica 4. Sociodemografske karakteristike ispitanika po skupinama obuhvacenih istrazivanjem

VARIJABLA

DOB N M SD Min.-Max.
Eksperimentalna 13 33,7 9,42 18-49

Kontrolna 31 33,9 8,72 18-48

SPOL FREKVENCIJA %
Eksperimentalna skupina

Muski 6 46,2
Zenski 7 53,8
Ukupno 13 100,0
Kontrolna skupina

Muski 9 29,0
Zenski 22 71,0
Ukupno 31 100,0
OBRAZOVANJE FREKVENCIJA %
Eksperimentalna skupina

Srednja $kola 10 76,9
Visoko obrazovanje 3 23,1
UKUPNO 13 100,0
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Kontrolna skupina

Srednja $kola 21 67,7
Visoko obrazovanje 10 32,3
UKUPNO 31 100,0
BRACNI STATUS FREKVENCIJA %
Eksperimentalna skupina

Sam/a 8 61,5
U braku 5 38,5
U vezi 0 0,0
UKUPNO 13 100,0
Kontrolna skupina

Sam/a 14 45,2
U braku 14 45,2
U vezi 3 9,7
UKUPNO 31 100,0
Dob u kojoj se pojavljuju

prvi simptomi bolesti N M SD Min.-Max.
Kontrolna skupina 31 6,90 6,25 1-25
Eksperimentalna s. 13 4,00 3,78 1-12
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Od ukupno 44 ispitanika, kod njih 13 (29,5%) je fizioterapija bila ukljucena u lije¢enje, dok

kod preostalih 31 (70,5%) fizioterapija nije bila ukljuena u njihovo lijecenje. (Slika 5)

70,5%

10

20 30 40 50 60 70

80

Slika 5. Je li fizioterapija bila ukljucena u Vase lijecenje?
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U pogledu fizioterapijskih tretmana koji su najviSe utjecali na poboljSanje zdravlja Sest

ispitanika (46,20%) je navelo da su to terapijske vjezbe, njih cetvero (30,80%) je navelo

kombinaciju terapijskih vjezbi, elektrostimulacije i ultrazvuka dok je jedan ispitanik (7,70%)

naveo da mu nista nije pomoglo. (Slika 6)

Korektivne vjeZzbe (skolioza)

Penjanje, tréanje

Nista

Kombinacija svih navedenih tretmana

Terapijske vjezbe

7,70%

7,70%

7,70%

i1l

30,80%

46,20%

0,00% 5,00% 10,00% 15,00% 20,00% 25,00% 30,00% 35,00% 40,00% 45,00% 50,00%

Slika 6. Koji fizioterapijski tretman je najviSe utjecao na poboljSanje Vaseg zdravlja?
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Sto se ti¢e percepcije ispitanika o utjecaju fizioterapije na poboljianje pokretljivosti i kvalitete
zivota vecina ispitanika je navela kako je fizioterapija utjecala na poboljSanje njihove
pokretljivosti i1 kvalitete zivota, toCnije 12 ispitanika (92,3%) u odnosu na pitanje
pokretljivosti te 10 (76,90%) ispitanika u odnosu na pitanje kvalitete zivota. Jedan ispitanik
(7,7%) smatra da fizioterapija nije imala utjecaja na poboljSanje njegove pokretljivosti dok

njih 3 (23,10%) negira bilo kakav pozitivan utjecaj fizioterapije na kvalitetu zivota (Slika 7).

100,00%

92,30%

90,00%

80,00%

70,00%

60,00%

50,00%

40,00% i DA

i NE
30,00%

23,10%

20,00%

10,00%

0,00%
Poboljsanje Poboljsanje kvalitete
pokretljivosti Zivota fizioterapijom

fizioterapijom

Slika 7. Percepcija ispitanika o fizioterapiji te koliko im je ista pomogla u pobolj$anju pokretljivosti i kvaliteti
zivota.
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4.2.  Usporedba eksperimentalne i kontrolne grupe na domenama upitnika SF-36

Iz tablice 5 vidljive su prosje¢ne vrijednosti odgovora kod ispitanika kojima je fizioterapija

bila ukljucena u lijeenje 1 kod onih kod kojih fizioterapija nije bila ukljucena u lijecenje.

Dalje su provedeni t testovi kako bi se utvrdilo postoje li statisticki znacajne razlike medu

ispitanicima obzirom na domene upitnika SF-36 (Tablica 5).

Tablica 5. Usporedba eksperimentalne i kontrolne grupe na domenama upitnika SF-36

Je li fizioterapija bila
ukljuc¢ena u Vase lijecCenje: M SD
Fizi¢ko funkcioniranje DA 13 56,15 29,38
NE 31 81,45 19,5
Ogranicenje zbog fizickog DA 13 48,07 48,37
zdravlja NE 31 72,58 36,14
Ogranicenje zbog DA 13 28,21 40,47
emocionalnih problema NE 31 65,59 41,71
Energija/umor DA 13 51,54 18,86
NE 31 53,87 19,22
Psihi¢ko zdravlje DA 13 55,07 18,55
NE 31 57,29 22,47
Socijalno funkcioniranje DA 13 55,76 30,45
NE 31 68,55 25,79
Tjelesna bol DA 13 53,26 30,42
NE 31 69,11 23,43
Opce zdravlje DA 13 50,76 21,00
NE 31 56,29 21,09
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4.3. Razlike u domenama SF-36 s obzirom na ukljuéenost fizioterapije u lije¢enje

ispitanika

Statisti¢ki znacajne razlike vidljive su u tri domene upitnika SF-36 s obzirom na ukljucenost

fizioterapije u lijeCenje.

1z tablice 6 vidljivo je kako postoji statisticki znacajna razlika u fizickom funkcioniranju te se
prema prosjeCnim rezultatima vidi kako skupina kod koje fizioterapija nije bila ukljuena u
lijeenje prijavljuje znac¢ajno manje napore u svakodnevnim fizickim aktivnostima (M=81,45;
SD=19,5), nego skupina kod koje je fizioterapija bila ukljucena u lijecenje (M=56,15;
SD=29,38).

Statisticki znacajna razlika pronadena je u domeni ogranicenja zbog emocionalnih problema.
Prema prosje¢nim rezultatima ispitanici kod kojih je fizioterapija bila dio lijeenja prijavljuju
znacajno vise problema u ograni¢enju zbog emocionalnih problema (M=28,21; SD=40,47),

nego osobe kod kojih fizioterapija nije bila uklju€ena u lijeenje (M=65,59; SD=41,71).

Postoji statisticki znac¢ajna razina u stupnju tjelesne boli koju su osjecali ispitanici. Na temelju
prosjecnih rezultata, ispitanici koji su prosli fizioterapiju prijavili su statisticki viSu razinu
bolova (M=69,11; SD=23,43) od ispitanika kojima fizioterapija nije bila ukljucena u lijecenje
(M=53,27; SD=30,42) (Tablica 6).
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Tablica 6. Razlike u domenama SF-36 s obzirom na ukljuc¢enost fizioterapije u lijeenje ispitanika

Jeli N M SD
fizioterapija
bila uklju¢ena t Razina
u Vase znacajnosti
lijecenje:
Fizicko funkcioniranje DA 13 56,15 29,38 2,85 0,01**
NE 31 81,45 19,5
Ogran¥cenje zbog fizickog DA 13 48,1 48,37 1,64 0,12
zdravlja
NE 31 72,58 36,14
OgraI_liéenje_ zbog DA 13 2821 40,47 2,74 0,01**
emocionalnih problema
NE 31 65,59 41,71
Energija/umor DA 13 51,54 18,86 0,37 0,71
NE 31 53,87 19,22
Psihi¢ko zdravlje DA 13 55,07 18,55 0,31 0,76
NE 31 57,29 22,47
Socijalno funkcioniranje DA 13 55,76 30,45 1,42 0,16
NE 31 68,55 25,79
Tjelesna bol DA 13 53,26 30,42 1,87 0,07*
NE 31 69,11 23,43
Opée zdravlje DA 13 50,76 21,00 0,79 0,43
NE 31 56,29 21,09
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4.4. Rezultati za bol

Na vizualno analognoj skali boli (VAS) ispitanici iz prve grupe su jacinu boli u posljednjih
tjiedan dana, u rasponu od 1 do 10, oznacili M=5,23 (SD=2,74), §to znaci da je bol kod
ispitanika umjerena. Ispitanici iz druge grupe oznacili su M=2,94 (SD=2,11), §to znaci da je
kod ispitanika prisutna blaga bol. Obzirom na navedeno, postoji statisticki znacajna razlika u

stupnju boli izmedu eksperimentalne i kontrolne skupine (Tablica 7).

Tablica 7. Razlike u stupnju boli na VAS skali obzirom na fizioterapiju

Je li fizioterapija bila M SD
ukljucena u Vase lijecenje: N t p
DA 13 5,23 2,74
VAS skala boli NE 31 294 211 3,01 |0,00**
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4.5.  Rezultati kvalitete Zivota kod eksperimentalne skupine

Od ukupno 13 ispitanika kod kojih je fizioterapija bila ukljuc¢ena u lijecenje, 10 ispitanika je
navelo kako je fizioterapija imala pozitivan utjecaj na kvalitetu njihova zivota, dok preostalih

troje ispitanika negira povezanost fizioterapije s poboljSanjem kvalitete njihova zivota

(Tablica 8).

Tablica 8. Je li fizioterapija utjecala na poboljSanje
kvalitete VaSeg zivota?

Observed N Expected N Residual
DA 10 6,5 3,5
NE 3 6,5 -3,5
Ukupno 13

Iz tablice 9. vidljivo je kako osobe kod kojih je fizioterapija bila ukljuc¢ena u lijecenje nisu

prijavile statisticki bolju kvalitetu Zivota nakon terapije (hi=3,77; p=0,052).

Tablica 9. Kvaliteta Zivota eksperimentalne skupine

Je li fizioterapija utjecala na
poboljsanje kvalitete Vaseg
zivota?
Chi-Square 3,769
Df 1
Asymp. Sig. 052
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5. RASPRAVA

5.1. Sociodemografske karakteristike ispitanika

Prosjecna starost sudionika u naSem istrazivanju je 33,8 godina, 29 Zena i 15 muskaraca.
Najstariji ispitanik ima 49 godina. Ve¢i udio nasih ispitanika nije imao nikakvih genetskih
predispozicija za razvoj NF1, ve¢ su bili prvi oboljeli od NF1 u obitelji. Prvi simptomi bolesti
kod ukupnog uzorka ispitanika pojavili su se u razdoblju od 1 do 25 godine. U nasem
istrazivanju ve¢inu ukupnog uzorka ¢&inile su osobe Zenskog spola. Sto se tiGe
sociodemografskih karakteristika svih ispitanika njih 70,5% imalo je srednju stru¢nu spremu,
50,0% je bilo bez partnera, a 43,2% ispitanika je bilo u braku pri ¢emu 34,1% ispitanika
navodi da ima djece. U usporedbi s ostalim istrazivanjima u kojima je dob ispitanika puno
veéa, u nasem istrazivanju sudjelovala je mlada skupina ispitanika u rasponu dobi 18 — 49
godina. Takoder je uzorak ispitanika s NF1 ve¢i u ostalim istraZzivanjima u odnosu na naSe.

Ostali sociodemografski podaci se podudaraju s podacima ispitanika iz nasSeg istrazivanja.

Cohen i suradnici proveli su istrazivanje o utjecaju depresije na kvalitetu zivota osoba s NF na
uzorku od 498 ispitanika u rasponu dobi od 18 do 69 godina, od kojih 73% ispitanika ¢ine
osobe zenskog spola. 20,6% ispitanika imalo je srednju stru¢nu spremu, dok je njih 30,8%
imalo visoko obrazovanje te je 35,1% ispitanika bilo bez partnera, a njih 41,9% bilo je u
braku (38). Wang i suradnici proveli su istrazivanje u svrhu procjene emocionalnog
funkcioniranja u kojem je sudjelovalo 133 osoba s NF1. U samom istraZivanju prevladavale
su Zene. Vecina ispitanika bila je bez partnera pri ¢emu je 25% ispitanika imalo srednju
strucnu spremu, dok je njih 30% imalo visoko obrazovanje (39). U istraZivanju provedenom o
kvaliteti Zivota osoba s NF1 u Francuskoj na uzorku od 128 pacijenata, dob ispitanika kretala
se u rasponu od 15 do 73 godine. Veéina ispitanika bile su zene (16). Crawford i suradnici
proveli su istrazivanje u Australiji u kojem je sudjelovalo 60 ispitanika prosjecne dobi 29
godina. Vecina ispitanika bile su osobe zenskog spola pri ¢emu je 40% ispitanika imalo
pozitivnu obiteljsku anamnezu. U istrazivanju je prevladavala skupina ispitanika sa srednjom
strunom spremom te je vecina bila u braku (40). Istrazivanje provedeno u Sjedinjenim
Americ¢kim drzavama na 4020 osoba s NF1, pokazalo je da su se prvi simptomi bolesti kod
66,5% ispitanika pojavili u dobi do 5 godine Zivota te je u 41,9% slucajeva bila pozitivna

obiteljska anamneza. Vecina ispitanika bile su zene. Dob ispitanika kretala se u rasponu od 1
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do 77 godine. NajceS¢e manifestacije ispitanika u svezi s NF1 bile su kozni neurofibromi,

poteskoce u ucenju te Lischovi noduli, bol povezana s NF1 i pleksiformni neurofibromi (41).

5.2. Prisutnost boli u osoba s NF1

U nasem istrazivanju bol je na VAS skali kod ispitanika koji su prosli fizioterapiju bila
umjerena, dok je kod osoba koje nisu prosle fizioterapiju bol bila blaga. U domeni tjelesne

boli upitnika SF-36 ispitanici koji su prosli fizioterapiju prijavljuju visu razinu bolova.

Rezultati istrazivanja koje su proveli Crawford i suradnici pokazali su da je bol znacajno
utjecala na zdravlje i svakodnevno funkcioniranje te da je bila povezana s loSim
raspoloZenjem i depresijom. Neki od ispitanika naveli su da je bol povezanu s NF1 nemoguce
kontrolirati. Emocionalni simptomi poput tjeskobe, stresa i loSeg raspoloZenja kod osoba
zenskog spola bili su povezani s boli, dok su kod osoba muskog spola bili povezani s
nedostatkom uspjeha u formiranju odnosa. Sugerirano je da se psiholoska ili depresivna
komponenta treba uzeti u obzir kod osoba s NF1 s obzirom da postoje dokazi koji upuéuju na
vecu prevalenciju i ozbiljnost boli kod depresivnih osoba (40). Kroni¢na bol u odraslih osoba
s NF1 je uobi¢ajena pojava te ima negativan utjecaj na kvalitetu zivota (9). Sama kroni¢na bol
je bol koja traje najmanje tri mjeseca. Ista moze uzrokovati umor, anksioznost, depresiju 1
smanjiti kvalitetu zivota. Tjelesna aktivnost moze imati prednosti u smanjenju kroni¢ne boli te

moze utjecati na poboljSanje tjelesnog i mentalnog zdravlja (42).

Fizicke manifestacije NF1 mogu uzrokovati kroni¢nu bol. Wolters i suradnici istraZili su
utjecaj boli u mladih osoba s NF1 i pleksiformnim neurofibromima te njihov odnos prema
faktorima bolesti, socijalno emocionalnom funkcioniranju 1 kvaliteti Zivota unutar
biopsihosocijalnog okvira. Na temelju ocjene ponasanja skrbnika djeteta, viSe simptoma
anksioznosti i ve¢eg volumena tumora predvidalo je vecu interferenciju boli, dok su veca
interferencija boli, lo$iji simptomi depresije i viSe komplikacija bolesti predvidali loSiju
kvalitetu zivota. Adolescenti su prijavili viSe simptoma anksioznosti §to je predvidalo vecu
interferenciju boli, dok su vecéa interferencija boli 1 drustveni stres predvidali losiju kvalitetu
zivota. Rezultati istrazivanja pokazali su da bol utjece na svakodnevno funkcioniranje u vecini

mladih osoba s NF1 i pleksiformnim neurofibromima, ¢ak i kada se koriste lijekovi protiv
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bolova. Utjecaj interferencije boli, tezine bolesti 1 socijalno emocionalnih poteSkoca na

kvalitetu Zivota naglaSava interakciju izmedu fizickih 1 psihickih stanja osoba s NF1 (43).

Allen 1 suradnici proveli su istrazivanje o povezanosti varijabilnosti srcane frekvencije,
varijabilnosti u vremenu koje je proteklo od otkucaja srca koje mjeri funkciju autonomnog
ziv€anog sustava i simptome boli. Rezultati istrazivanja pokazali su da osobe s NF1 i
kroni¢nom boli pokazuju nizu varijabilnost sr€anog ritma $to je pak povezano sa slabom
prilagodljivoscu i psiholoskom fleksibilnos¢u te navedeno dovodi do veée interferencije boli
(44). Vaznost prepoznavanja i istrazivanja boli u osoba s NF1 je pojacana te ¢e bolje
razumijevanje boli u NF1 unaprijediti klini¢ku skrb i samim time poboljSati nadin Zivota
osoba s NF1 (45).
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5.3. Depresija u osoba s NF1

U domeni ograni¢enja radi emocionalnih poteskoca upitnika SF-36 ispitanici kod kojih
fizioterapija nije bila ukljucena u lijecenje prijavili su znacajno manje poteskoca u odnosu na

ispitanike kod kojih je fizioterapija bila ukljuc¢ena u lijeCenje.

Cohen i suradnici istrazivali su ucestalost simptoma depresije i njihov utjecaj na kvalitetu
zivota osoba s NF1 koristeéi pri tome skalu depresije i indeks za kvalitetu Zzivota. U
istrazivanju je sudjelovalo 498 ispitanika u rasponu dobi od 18 do 69 godina. 55% ispitanika
prijavilo je da su imali zna¢ajnu razinu depresivnih simptoma. Rezultati istrazivanja pokazali
su da je depresija povezana s kvalitetom zivota te je iznosila gotovo tre¢inu odstupanja u
kvaliteti zivota. Pretpostavlja se da ucinkovito lijeCenje depresije moze znacajno utjecati na
poboljsanje kvalitete zivota osoba s NF1. Smatra se da pojedinci s NF1 imaju povecani rizik
za pojavu socijalnth i emocionalnih potesko¢a 1 to anksioznosti, depresije, niskog
samopostovanja, poteSkoéa pri uspostavljanju socijalne interakcije, socijalnog povlacenja i
problema u ponasanju. Kozmeticka, medicinska, socijalna i bihevioralna obiljezja NF1 mogu
smanjiti kvalitetu zivota, a depresija moZe utjecati na smanjenje njihove sposobnosti

ucinkovitog funkcioniranja (38).

Istrazivanje provedeno od strane Wang 1 suradnika u svrhu procjene emocionalnog
funkcioniranja odraslih osoba s NF, pokazalo je sli¢ne rezultate kao i prethodno istrazivanje.
U samom istrazivanju sudjelovalo je 133 osoba s NF1. Ispitanici su bili usporedeni s opéom
populacijom te je kod ispitanika s NF1 zabiljeZeno znacajno viSe simptoma depresije u
odnosu na op¢u populaciju. Rezultati provedenog istrazivanja sugeriraju da Zivot s NF u bilo
kojem obliku moze biti povezan s negativnim emocionalnim posljedicama. Isti takoder
pokazuju da povecana ozbiljnost bolesti nije nuzno pokazatelj smanjenog emocionalnog

funkcioniranja medu osobama s NF1 (39).
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5.4. Kvaliteta Zivota i fizioterapija kod djece s NF1

Johnson 1 suradnici istrazili su motoricku sposobnost djece s NF1 te su uocili nedostatke u
motori¢koj preciznosti 1 integraciji, koordinaciji gornjih ekstremiteta, bilateralnoj
koordinaciji, ravnotezi, brzini tr¢anja, spretnosti i snazi. Navedeno ukazuje kako je potreban
pristup koji ¢e usredotociti na viSestruke aspekte motorickih sposobnosti. Istrazivaci smatraju
da ¢e rezultati biti relevantni za akademski uspjeh, obzirom da su motoricke sposobnosti
vazne za pisanje, koriStenje tipkovnice 1 razne Skolske aktivnosti. U istrazivanju je 81% djece
s NF1 ispod prosjeka za motoricke sposobnosti te bi fizioterapija bila korisna za veliku

podskupinu djece s NF1 (12).

Johnson i suradnici istrazili su takoder i izvedivost i sigurnost pilometrijskog treninga i u¢inke
na motori¢ku sposobnost djece. U istrazivanju je sudjelovalo troje djece oboljele od NF1 u
dobi od 5, 7 i 10 godina. Pilometrijski trening provodio se dva puta tjedno u trajanju od 30 do
45 minuta tijekom 10 tjedana. Provedeni program pilometrijskog treninga rezultirao je
poboljsanjem motoric¢kih sposobnosti. Optimalna intervencija trebala bi ukljucivati aktivnosti
za poboljSanje motori¢ke sposobnosti i povecanje mineralne gustoce kostiju kako bi se rijesili
problemi oSte¢enja povezani s NF1. Pilometrijski trening pocinje s istezanjem miSi¢a, nakon
cega slijedi koncentri¢na kontrakcija tj. skra¢ivanje miSi¢a. Navedena vrsta vjeZbe moze
povecati brzinu kretanja djeteta, povecati energiju i ojacati kosti. Pokazalo se da je program
pilometrijskog treninga ucinkovit kod odraslih i djece u pubertetu za poboljSanje brzine
tréanja, skakacke sposobnosti i za povecanje snage. IstraZivaci navode da je za postizanje
optimalnih rezultata potrebno duze trajanje programa. Postoji moguénost da duljina
intervencije 1 odgovor na program treninga mogu varirati ovisno o motorickom kasnjenju,
dobi djeteta, prisutnosti komorbiditeta kao Sto su ucenje, ponasanje, paznja djeteta i oStecenje
misiéno koStanog sustava. Obzirom da se sigurnost pilometrijskog treninga nije procjenjivala
kod djece, terapeuti trebaju imati adekvatan nadzor, osigurati pravilno izvodenje vjezbi,
primijeniti odgovaraju¢a opterecenja 1 paziti na znakove ozljede kod djece. Zaklju¢no,
potrebna su veca eksperimentalna istrazivanja koja ukljucuju kontrolnu skupinu i procjene
koje su neophodne za utvrdivanje sazrijevanja i kako bi se vidjelo da li se ti rezultati mogu

generalizirati na drugu djecu s NF1 (38).

Cornett i suradnici istrazili su smanjenu snagu misi¢a u djece s NF1 u odnosu na djecu s

normalnim razvojem. Rezultati istrazivanja pokazali su da djeca s NF1 imaju smanjenu snagu
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miSic¢a u usporedbi s djecom normalnog razvoja (39). Smanjena snaga misi¢a ima negativan
ucinak na razvoj, sudjelovanje u Skolskim i radnim aktivnostima, takoder postoji moguénost
rizika za razvoj skolioze i1 osjetljivosti na umor. Pretpostavlja se da navedeni ¢imbenici
pridonose smanjenju kvalitete Zivota djece s NFI, osobito u kombinaciji s drugim
karakteristikama bolesti, kao npr. kozmeti¢ka oSte¢enja koze, kosStane promjene i poteskoce u

ucenju (46).
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5.5. Utjecaj fizioterapije na kvalitetu Zivota osoba s NF1

Glede domena upitnika SF-36, u svim domenama nasi ispitanici postizu rezultate koji ukazuju
na prosje¢nu kvalitetu zivota. Iznimka su domene u kojima su vidljive statisticki znacajne
razlike izmedu dvije skupine ispitanika i to domena fizickog funkcioniranja, domena
ograni¢enja radi emocionalnih poteSkoca i domena tjelesne boli u kojima ispitanici iz
ispitivane skupine postizu niZe rezultate nego ispitanici iz kontrolne skupine. U domeni
fizickog funkcioniranja grupa naSih ispitanika koja nije proSla fizioterapiju prijavila je
znacajno manje napore u odnosu na ispitanike koji su prosli fizioterapiju. Nadalje, u domeni
ograni¢enja radi emocionalnih poteskoca ispitanici kod kojih fizioterapija nije bila uklju¢ena
u lije¢enje prijavili su znacajno manje potesko¢a u odnosu na ispitanike kod kojih je
fizioterapija bila uklju¢ena u lije¢enje. Naposljetku, u domeni tjelesne boli ispitanici koji su

prosli fizioterapiju prijavljuju viSu razinu bolova.

Istrazivanje provedeno na 176 Americkih ispitanika s NF1, pokazalo je da su ispitanici
prijavili znaajan utjecaj na kvalitetu zivota u svim domenama upitnika SF-36 (47).
Wolkenstein i suradnici istrazivali su kvalitetu Zivota osoba s NF1, koriste¢i pri tome upitnik
SF-36 1 upitnik za procjenu bolesti koZe (skindex). IstraZivanje je provedeno u Francuskoj na
uzorku od 128 pacijenata u rasponu dobi od 15 do 73 godine. Rezultati istrazivanja
usporedivani su s 3656 ispitanika opce populacije Francuske te su pokazali da tezi oblik NF1
ima znacajan utjecaj na kvalitetu zivota oboljelih osoba u domenama fizi€¢kog funkcioniranja,
tjelesne boli, opceg zdravlja i1 energije/umora u odnosu na op¢éu populaciju. Osobe s vidljivim
NF1 prijavile su znacajan utjecaj u domenama fizickog funkcioniranja, ogranienju radi
fizickih poteskoca, emocionalnih problema, socijalnog funkcioniranja i psihickog zdravlja u
usporedbi s opéom populacijom (16). Crawford i suradnici istrazili su utjecaj NF1 na zdravlje
1 zivot odraslih osoba s NF1 u Australiji. Poremec¢aji NF1 koji utjecu na kozu i promjenu
izgleda mogu rezultirati negativnim emocionalnim, psiholoskim i funkcionalnim u¢incima te

mogu utjecati na kvalitetu Zivota (40).
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5.5.1. Fizioterapija u osoba s NF1

U naSem istrazivanju vecina ispitanika eksperimentalne skupine navodi kako su od
fizioterapijskih tretmana terapijske vjezbe imale najviSe utjecaja u poboljSanju njihovog
zdravlja. Nakon toga slijedi kombinacija terapijskih vjezbi, elektroterapije i ultrazvuka. Sto se
tice percepcije ispitanika kod kojih je fizioterapija bila ukljucena u lijecenje, vecina ispitanika
o fizioterapiji i njezinom utjecaju na njihovo zdravlje smatra da je ista pozitivno djelovala na
poboljSanje njihove pokretljivosti i kvalitete zivota. Fizioterapija se pokazala pozitivnom i u

sljede¢im provedenim istrazivanjima.

Poremecaji u spavanju, umor, glavobolje 1 ograni¢ene motoricke sposobnosti ¢esto imaju
veliki utjecaj na svakodnevni zivot (48). Helmers i suradnici proveli su istrazivanje u kojem
su na prikazu slucaja pacijentice u dobi od 17 godina s 16 — godiSnjom povijeS¢u NFI
prikazali utjecaj fizioterapije na smanjenje bolova u vratnoj kraljeznici, bolova u ramenu i
glavobolja. Bolovi u vratu i glavobolje ometali su njezinu koncentraciju i pripremu za Skolske
noSenju torbice/ruksaka, pranju i friziranju kose. Na skali boli u rasponu od 0 do 10,
pacijentica je oznacila prosjek boli s 6, a 8 — 9 bol u najgorem obliku. Od fizioterapijskih
tretmana provodile su se terapijske vjezbe za povecanje opsega pokreta, izdrzljivost 1 jaanje
miSica, ultrazvuk te elektroterapija. Pacijenticu se educiralo o provedbi vjezbi kod kuce te
pravilnim polozajima sjedenja i stajanja. Ista je takoder dobila upute da te polozaje
primjenjuje prilikom ucenja, voznje i obavljanja kucanskih poslova. Po zavrSetku fizikalne
terapije pacijentica je oznacila prosjecnu bol s 0, dok je bol u najgorem obliku oznacila s 1 od
moguc¢ih 10. Rezultati fizioterapijskog tretmana pokazali su da je kod pacijentice povecan
opseg pokreta vratne kraljeZnice, da je pacijentica potpuno bezbolna te se vratila svojim
svakodnevnim aktivnostima. Konzervativno lije¢enje moze biti korisno u smanjivanju ili
uklanjanju povezanih sekundarnih stanja i simptoma tijekom razdoblja u kojima tumori ne

zadovoljavaju kriterije za operaciju (24).

Gajeski 1 suradnici takoder su proveli istrazivanje na prikazu slucaja 45 — godiSnje Zene s NF1
koja je imala parestezije u gornjim ekstremitetima, glavobolje, bol u krizima i vratnoj
kraljeznici. Kod pacijentice su od fizioterapijskih tretmana bile primjenjivane terapijske
vjezbe, elektroterapija i toplinska terapija. lako se manipulacije kraljeznice bile navedene iste

nisu primijenjene obzirom su kontraindicirane, a na Sto su ukazali rendgenski nalazi. Nakon
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provedenih kombiniranih terapija kod pacijentice su smanjene ucestale glavobolje, bol u
krizima, smanjene su parestezije u gornjim ekstremitetima, pobolj$ana energija i ravnoteza na
radnom mjestu. Intenzitet, trajanje i ponavljanje intervencije nisu opisani u istrazivanju. U
istrazivanju je potvrdeno da fizioterapeuti u suradnji s drugim zdravstvenim radnicima mogu
imati vaznu ulogu u konzervativhom lijeCenju sekundarnih misi¢no — kostanih 1 neuroloskih

poremecaja koji utje¢u na funkciju osoba s NF1 (49).
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6. ZAKLJUCAK

U naSem istrazivanju je sudjelovalo 44 ispitanika od kojih je 29 zena, a 15 muskaraca. Raspon
dobi naSih ispitanika kretao se od 18 do 49 godine, pri ¢emu je najstariji ispitanik imao 49
godina, a najmladi 18 godina. Prema navedenom, nase istrazivanje obuhvacalo je osobe mlade
i srednje dobi. Skupina ispitanika kod koje je fizioterapija bila ukljucena u lije¢enje sastojala
se od 13 ispitanika, dok se skupina kod koje fizioterapija nije bila ukljuCena u lijeCenje
sastojala od 31 ispitanika. Prosjecni rezultati provedenog istraZzivanje pokazali su dobru
kvalitetu zivota osoba oboljelih od NF1. Skupina ispitanika kod kojih fizioterapija nije bila
ukljucena u lije¢enje postigla je bolje rezultate u svim domenama upitnika SF-36. Daljnjom
provedbom t testova, izmedu dvije skupine ispitanika utvrdene su statisticki znacajne razlike u
tri domene upitnika SF-36 i to domeni fizickog funkcioniranja, domeni ograni¢enja radi
emocionalnih poteskoca i domeni tjelesne boli. Naime, u sve tri navedene domene ispitanici
kod kojih fizioterapija nije bila ukljucena u lijecenje prijavili su bolju kvalitetu zivota u
odnosu na skupinu koja je imala ukljuenu fizioterapiju u lijeCenje. Najvisi rezultat obje
skupine ispitanika postigle su u domeni fizickog funkcioniranja upitnika SF-36. Najnizi
rezultat za skupinu koja je proSla fizioterapiju zabiljeZen je u domeni ograni¢enja radi
emocionalnih poteSkoca dok je kod skupine koja nije prosla fizioterapiju najnizi rezultat
postignut u domeni energije/umora. Bol je na VAS skali procijenjena kao umjerena za osobe
koje su proSle fizioterapiju, dok je kod druge skupine blaga. Percepcija ispitanika o
fizioterapiji je pozitivna, ali kod vrlo malog broja ispitanika je bila uklju¢ena u lije¢enje. Sto
se tiCe fizioterapijskih tretmana, vecina ispitanika je navela da su se terapijske vjezbe
pokazale kao najucinkovitije, a nakon njih slijjedi kombinacija terapijskih vjezbi,
elektroterapije i ultrazvuka. Medutim, trebamo uzeti u obzir da je broj ispitanika kod kojih je
fizioterapija bila ukljucena u lijecenje (N=13) daleko manji u odnosu na broj ispitanika kod
kojih fizioterapija nije bila ukljuc¢ena u lijecCenje (N=31) slijedom ¢ega bi mozebitno dobili
drugacije rezultate da je broj ispitanika izjednacen u skupinama. U buduéim istraZzivanjima
potrebno je ukljuciti veci broj ispitanika i po moguénosti da skupine ispitanika budu priblizno
izjednaene ¢ime bi se dobili precizniji podaci. Jednako tako, potrebno je puno vise
istraZzivanja na temu utjecaja fizioterapije 1 tjelesne aktivnosti na kvalitetu Zivota kako bismo
mogli usporediti provedena istrazivanja te na temelju dobivenih preciznijih podataka mogli

poboljsati kvalitetu Zivota osoba s NF1.
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7.SAZETAK

Neurofibromatoza tip 1 je autosomno dominantna genetska bolest koja je uzrokovana
promjenom gena na 17. kromosomu. Bolest nije uvjetovana spolom obzirom da se javlja
podjednako kod oba spola. Jednako tako, moze biti naslijedena od jednog od roditelja ili se
moze pojaviti prvi put u obitelji kao novonastala promjena neurofibromatoza tip 1 gena. U
vecini slucajeva bolest se najces¢e ocituje klinicki kao prisutnost Sest ili viSe pjega boje bijele
kave, tzv. café au lait pjege i potkoznih ¢vorica - neurofibroma. Cilj ovog istrazivanja je bio
utvrditi postoji li statisticki znacajna razlika u kvaliteti zivota izmedu skupine ispitanika
oboljelih od neurofibromatoze tip 1 kod kojih je primijenjena fizioterapija i ispitanika s
neurofibromatozom tip 1 kod kojih nije primijenjena fizioterapija. U istrazivanju je koristen
upitnik za procjenu zdravstvene kvalitete Zivota SF-36 (Short form health survey-36) i
vizualno analogna skala boli. Eksperimentalna skupina sastojala se od 13 ispitanika kod kojih
je fizioterapija bila ukljuc¢ena u lijecenje, a kontrolna skupina od 31 ispitanika kod kojih
fizioterapija nije bila ukljucena u lijecenje. U domenama upitnika za procjenu zdravstvene
kvalitete Zivota prosjek zadovoljstva ispitanika u obje skupine najveci je u domeni fizickog
funkcioniranja §to zna¢i da je u navedenoj domeni najbolja kvaliteta Zivota osoba s
neurofibromatozom tip 1. S druge pak strane, postoji statisti¢ki znacajna razlika u stupnju boli
na vizualno analognoj skali izmedu ispitivane i kontrolne skupine. Statisticki zna¢ajne razlike
izmedu dvije skupine ispitanika vidljive su u tri domene upitnika SF-36. Rezultati provedenog

istrazivanja pokazali su dobru kvalitetu Zivota u obje skupine ispitanika.

Kljucne rijeci: neurofibromatoza tip 1, kvaliteta zivota, bol, fizioterapija.

46



7A. SUMMARY

Neurofibromatosis type 1 is an autosomal dominant genetic disease which is caused by the
change of the gene on the 17th chromosome. The disease is not conditioned by sex, since it
occurs equally in both sexes. Likewise, it can be inherited from one of the parents or it can
appear for the first time in the family as the new change of the neurofibromatosis type 1 gene.
In most cases, the disease is most often seen clinically in the presence of six or more white
coffee-coloured spots, the so-called café au lait spots and subcutaneous nodules —
neurofioroma. The aim of this study was to determine whether there is a statistically
significant difference in the quality of life among the neurofibromatosis type 1 patients who
have gone through physiotherapy and the neurofibromatosis type 1 patients who have not
gone through physiotherapy. The study used a questionnaire for assessing the health quality of
life SF-36 (Short form health survey-36) and a visually analogous scale of pain. The
experimental group consisted of 13 examinees whose treatment included physiotherapy, and a
control group consisted of 31 examinees whose treatment did not include physiotherapy. In
the domains of the questionnaire for the assessment of the health quality of life, the average
satisfaction of respondents in both groups is the highest in the domain of physical functioning,
which means that in the mentioned domain the quality of life of persons with
neurofibromatosis type 1 is the best. On the other hand, there is a statistically significant
difference in the degree of pain on the visually analogous scale of pain scale between the
examined group and the control group. Statistically significant differences between the two
groups of respondents are visible in three domains of the SF-36 questionnaire. The results of

the conducted research showed good quality of life in both groups of respondents.

Keywords: neurofibromatosis type 1, quality of life, pain, physiotherapy.
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9. PRILOZI

Prilog A

Upitnik za procjenu zdravstvene kvalitete Zivota SF — 36 (Short form health survey-36)

Postavit éu Vam nekoliko pitanja o Vasem zdravlju, te onome sto radite.

Citajte polako, slijedite tekst i ponovite ako je potrebno.

ZaokruZite tocne odgovore.

1.

Opcenito, biste li rekli da je Vase zdravlje: (zaokruzite jedan odgovor)

odli¢no

vrlo dobro
dobro
zadovoljavajuce

lose

U usporedbi s pros§lom godinom, kako biste sada ocijenili svoje zdravlje? (zaokruZzite

jedan odgovor)

puno bolje nego prije godinu dana
malo bolje nego prije godinu dana
otprilike isto kao i prije godinu dana
malo loSije nego prije godinu dana

puno losije nego prije godinu dana

Sljedeca pitanja se odnose na aktivnosti kojima se mozda bavite tijekom jednog tipicnog

dana.

3.

Ogranicava li Vas trenuta¢no zdravlje u obavljanju tih aktivnosti? Ako da, u kojoj
mjeri? Zaokruzite jedan odgovor u svakom redu.

1-puno 2 - malo 3 - nimalo
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a) fizicki naporne aktivnosti, kao Sto su tr€anje, podizanje teskih predmeta,

sudjelovanje u napornim sportovima: 1 2 3

b) umjereno naporne aktivnosti, kao $to su pomicanje stola, voznja biciklom, bocanje

isl.: 1 2 3

¢) podizanje ili noSenje torbe s namirnicama: 1 2 3
d) uspinjanje uz stepenice (nekoliko katova) : 1 2 3
e) uspinjanje uz stepenice (jedan kat) : 1 2 3

f) saginjanje, kleCanje ili pregibanje: 1 2 3

g) hodanje vise od 1 kilometra: 1 2 3

h) hodanje oko pola kilometra: 1 2 3

i) hodanje 100 metara: 1 2 3

j) kupanje ili oblacenje: 1 2 3

. Jeste li u protekla 4 tjedna u svom radu ili drugim redovitim dnevnim aktivnostima
imali neki od sljede¢ih problema zbog svog fizickog zdravlja? (Zaokruzite DA ili NE

u svakoj recenici).

a) Skratili vrijeme provedeno u radu i drugim aktivnostima: DA NE
b) Obavili manje nego §to ste Zeljeli: DA NE

c¢) Niste mogli obavljati neke poslove ili druge aktivnosti: DA NE
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VI.

VII.

d) Imali ste poteskoca pri obavljanju posla ili nekih drugih aktivnosti (npr. morali ste

uloziti dodatni trud): DA NE

Jeste li u protekla 4 tjedna imali neke od dolje navedenih problema na poslu ili pri
obavljanju svakodnevnih aktivnosti zbog bilo kakvih emocionalnih problema (npr.
osjecaj depresije ili tjeskobe)?

(Zaokruzite DA ili NE u svakoj recenici).

a) skratili vrijeme provedeno u radu i drugim aktivnostima DA NE
b) obavili manje nego $to ste zeljeli DA NE

¢) niste obavili posao ili druge aktivnosti pazljivo kao obicno: DA  NE

U kojoj su mjeri u protekla 4 tjedna VasSe fizicko zdravlje ili Va$i emocionalni
problemi utjecali na VaSe uobicajene drustvene aktivnosti u obitelji, s prijateljima,
susjedima ili drugim ljudima? (zaokruzite jedan odgovor)

a) Uopce ne

b) U manjoj mjeri

c) Umjereno

d) Prili¢éno

e) lzrazito

7. Kakve ste tjelesne bolove imali u protekla 4 tjedna? (Zaokruzite jedan odgovor).

VIII.

a) nikakve

b) vrlo blage
c) blage

d) umjerene
e) teske

f) wvrlo teske

8. U kojoj su Vas mjeri ti bolovi u protekla 4 tjedna ometali u Vasem uobicajenom radu

(uklju€ujuéi rad izvan kuce 1 kuéne poslove)?

(Zaokruzite jedan odgovor).

a) uopce ne
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b) malo
C) umjereno
d) prilicno

e) izrazito

Sljedeca pitanja govore o tome kako se osjecate i kako ste se osjecali u protekla 4
tiedna. Molim za svako pitanje odaberete po jedan odgovor koji ¢e najblize

opisati Vase osjecaje.

9. U svakoj re€enici koja opisuje osjecaj zaokruzite po jedan odgovor, gdje brojevi znace:
1 - stalno
2 —skoro uvijek
3 — dobar dio vremena
4 — povremeno
5 —rijetko
6 - nikada

a) Koliko ste se vremena u protekla 4 tjedna osjeCali puni Zivota?
1 2 3 4 5 6

b) Koliko ste se wvremena u protekla 4 tjedna bili vrlo nervozni?
1 2 3 4 5 6

¢) Koliko ste se vremena u protekla 4 tjedna osjecali tako potiStenim da Vas nista nije
moglo razvedriti?
1 2 3 4 5 6

d) Koliko ste se vremena u protekla 4 tjedna osjecali spokojnim i mirnim?

123456
e) Koliko ste se vremena u protekla 4 tjedna bili puni energije?
123456

f) Koliko ste se vremena u protekla 4 tjedna osjecali malodusnim i tuznim?

12345 6
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g) Koliko ste se vremena u protekla 4 tjedna osjecali iscrpljenim?

123456
h) Kaoliko ste se vremena u protekla 4 tjedna bili sretni?
123456

i) Koliko ste se vremena u protekla 4 tjedna osjecali umornim?
123456
10. Koliko su Vas vremena u protekla 4 tjedna Vase fizicko zdravlje ili emocionalni problemi
ometali u drustvenim aktivnostima (npr. posjete prijateljima, rodbini itd.)? (zaokruzite jedan

odgovor)
a) stalno
b) skoro uvijek
C) povremeno
d) rijetko

e) nikada

11. Koliko je u Vasem slu¢aju TOCNA ili NETOCNA svaka od dolje navedenih tvrdnji?

(Zaokruzite jedan odgovor u svakom redu)
Potpuno to¢no 1

Uglavnom to¢no 2

Ne znam 3

Uglavnom neto¢no 4

Potpuno netoc¢no 5

a) ¢ini mi se da se razbolim lakSe nego drugiljudi 1 2 3 4 5
b) zdrav sam kao i bilo tko drugi koga poznajem1 2 3 4 5
¢) mislim da ¢e mi se zdravlje pogorsatil 2 3 4 5

d) zdravlje mi je odlicnol 2 3 4 5
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Prilog B

Sociodemografske karakteristike

1. Dob (upisite):
2. Spol (zaokruzite): M Z
3. Obrazovanje (zaokruzite): a) Bez obrazovanja (Skole)
b) Osnovna skola
¢) Srednja skola
d) Visoko obrazovanje
4. Bracni status: a) Sam/a
b) U braku
¢) Izvanbrac¢na zajednica
d) U vezi
e) Rastavljen/a

f) Udovacl/ica

.Imate lidjece: DA  NE
U kojoj dobi ste uocili prve simptome bolesti (upisite odgovor):

Je li netko u povijesti VaSe obitelji imao NF: DA NE NE ZNAM

© N o O

Je li fizioterapija bila ukljucena u Vase lijecenje: DA NE

Ako je fizioterapija bila ukljuena u Vase lijeCenje, molim Vas da odgovorite na
sljedeca pitanja.

9. Koji fizioterapijski tretman je najviSe utjecao na poboljSanje VaSeg zdravlja:

a) Terapijske vjezbe

b) Elektrostimulacija

¢) Ultrazvuk

d) kombinacija svih navedenih tretmana

e) nista

f) nesto drugo (dopisati)

10. Je li fizioterapija utjecala na poboljSanje Vase pokretljivosti?
DA NE
11. Je li fizioterapija utjecala na poboljsanje kvalitete Vaseg zivota?
DA NE
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