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Sazetak:

Jezi¢ne tesSkoce jedan su od najce$¢ih razvojnih komorbiditeta koji se javlja uz epilepsiju.
Prethodno provedena istrazivanja na ovu temu pokazala su znacajan utjecaj upravo pridruzenih
razvojnih teSkoca na obitelji djece s epilepsijom, koji je Cesto i vec¢i od utjecaja same bolesti.
Cilj ovog istrazivanja bio je je ste¢i uvid u iskustva roditelja djece s epilepsijom u kontekstu
jezinog razvoja 1 sustava logopedske podrske za njihovo dijete kroz odgovore na tri kljucna
pitanja: kako je tekao jezicni razvoj djece s epilepsijom, kakvo je iskustvo roditelja djece s
epilepsijom sa sustavom logopedske podrske te kakvi su stavovi roditelja o unaprjedenju
logopedske podrske.

Za potrebe istrazivanja konstruiran je anketni upitnik sastavljen od 36 Cestica podijeljenih u 4
tematske cjeline. Ispunilo ga je ukupno 20 roditelja djece s epilepsijom. Dobiveni rezultati
obradeni su na deskriptivnoj razini. Rezultati su pokazali odredena kasnjenja u ranom
jezi¢nom razvoju djece s epilepsijom, iako u manjoj mjeri nego $to je bilo ocekivano s
obzirom na prethodno provedena istrazivanja. lako su roditelji pokazali zadovoljstvo
trenutnim stanjem logopedske podrske, ipak je ve¢ina njih pruZzila odredene sugestije kako ju
unaprijediti, a preteZito se odnose na povecanje broja logopeda te mogucnost ces¢ih
logopedskih terapija. Provedeno istrazivanje, iako pruza odredene vrijedne podatke o
iskustvima roditelja djece s epilepsijom, ima nekoliko ogranic¢enja. Osim §to je sam uzorak
vrlo skroman i neujednacen, koriSten upitnik djelomic¢no je osmisljen za potrebe ovog
istrazivanja te njegova psihometrijska obiljezja nisu provjerena. Takoder, u upitnik nisu
ukljucene neke Cestice koje bi mogle dovesti do jo§ vec¢ih ogranicenja u prikupljanju ve¢
malog uzorka. Navedena ograni¢enja, no i vaznost dubljeg razumijevanja roditeljske
perspektive za ovu jo§ relativno neistraZzenu temu, ukazuju na potrebu za provedbom daljnih
istrazivanja.
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Summary:

Language difficulties are one of the most common comorbidities that occur with epilepsy.
Previously conducted research has shown a significant impact of developmental comorbidites
on families of cildren with epilepsy, which is often even greater than the impact of the disease
itself. Aim of this study was to gain insight in experiences of parents of children with epilepsy
in the context of lanaguage development and the system of speech and language therapy
support for their child through answers to three key questions: how did the language
development of children with epilepsy progress, what is the experience of parents of children
with epilepsy with the system of speech and language therapy support and lastly,what are the
parents' views on the improvement of speech and language therapy support.

For the purpose of this study, a questionnnaire composed of 36 items divided into 4 units was
constructed. A total of 20 parents of children with epilepsy completed it. The obtained results
were analyized at a descriptive level. Results have shown certain delays in language
development of children with epilepsy, although to a lesser extent than expected considering
previous research. Although parents expressed satisfaction with the current state of speech and
language therapy support, most of them also provided certain suggestions on how to improve
it, mostly related to increasing the number of speech and language therapists and the
possibility of more frequent therapies. This research, although it provides some valuable
information about experiences of parents of children with epilepsy, has several limitations.
Other than the fact that the sample of parents is very modest and uneven, the psychometric
characteristics of the questionnaire were not checked. Also, some questions that could lead to
even greater limitations of an already small sample were not included. These limitations, as
well as the importance of deeper understanding of this topic, indicate the need for further
research.

Key-words: epilepsy, early language development, system of speech and language therapy
support, parental perspective



Sadrzaj

) DR 0 V40 ) ) XSO 1
2. EPILEPSIJA ... as s s sassassassesssssassansansans 2
2.1. POVIJESNI PRIKAZ I ODREBDENIE .....oevuivuriieieeieisssseseseesessesssssesasssssssssssasssssssssssssses s saneas 2
2.4. EPILEPSIJA U DJECTOJ DOBI ....ovieieieeeeeieeeesiee s eesass s ssssessassesssssasss s sasssnnas 4
30 JEZICNIRAZVOJ ...ttt sse st 5
3.1. RANI JEZICNT RAZVOJ ...oooeveeeeeeeeeeeeeeseeesssees s ses s sss s ssssssssssssasssssassasssssassansnnsns 6
3.2. RANI JEZICNI RAZVOJ DJETETA S EPILEPSIIOM ......oooviveieeeeeeieceeeiseeesseeesssessesses s 8
4. LOGOPEDSKA PODRSKA ZA DJECU S EPILEPSIJOM.........cocooovvumiuermrenesesessensensensnnan. 9
5.  VAZNOST RODITELJSKE PERSPEKTIVE............coccocoiioiiiiiiiieieeieesessseseessessessessssessssnns 10
6.  CILIISTRAZIVANIA .....ooioioieieeeeee et s s snesse s sse s sses s s 12
6.1. HIPOTEZE ISTRAZIVANIA .....ooituereeeeeeeeeseeeeseeses s ssssss s sessesess s sssssssssssssassssssssssassssssssansans 12
7. METODE ISTRAZIVANIA .........cooitviirieeieeeeeeeeeeseseesssssses s s s sss s sesssssssssssssssssssasssssasssssanes 13
7.1. UZORAK SUDIONIKA .....cooouvieieereereseeesesseesessessessessessessessssssesesssessssssssssesssssesssssssssssssssssansans 13
7.2. MIERNI INSTRUMENT ....coooviiiieiiiieseeese s seesses s ssesses s ses s sssesssssessessessassssssssanaans 15
7.3. NACIN PROVEDBE ISTRAZIVANIA .....oooviuiietieeeieeeseeeeeeseeseesesssesses s sessessesessessssassssessassanenes 16
8. REZULTATI I RASPRAVA ..........ccoceomiiuiimiieeeseeseeseeseesesssses s ses s sessssssssesssssssssssssssssssasssssasssssanes 17
8.1. JEZICNI RAZVOJ DJETETA S EPILEPSITOM .....oouvueveveeeireieeesesesesesessessessessessessesses s 17
8.2. ISKUSTVA RODITELJA SA SUSTAVOM LOGOPEDSKE PODRSKE .........ccceovveriereererane. 21
8.3. STAVOVI RODITELJA O UNAPRJEDENJU LOGOPEDSKE PODRSKE .........cccooovvurrnnrnne. 26
8.4. POTVRDA HIPOTEZA .....oouveoeeieeeeeeeeeeeeee s ves s ses s sassassassassas st 27
8.5. OGRANICENJA ISTRAZIVANIA ......ooivuerieereeeeseeeesesesissesessssssessessssssssssssessessssassessssassnsens 28
9. ZAKLJIUCAK ... eee s s aassssssssssassassassasssssanes 28
10.  POPIS LITERATURE.........cocooiimimieeeieeeeeteesee e ves e ses s sasssesas s, 29

11. PRILIOZL........oootiiiiiiiiiiiiic bbb bbb sb e s 35



1. UVOD

Epilepsija je jedna od najcescih neuroloskih bolesti koja, osim napadaja, sa sobom nosi brojne
druge posljedice na razli¢itim razinama funkcioniranja, kako kod osobe zahvacene epilepsijom,
tako 1 kod njenih najblizih. Preciznije, epilepsija, posebice ona koja se javlja u djetinjstvu, ¢esto
podrazumijeva dodatne, prirodene teskoce kao $to su one kognitivne, bihevioralne, motoricke 1
senzoricke. Upravo su one za neke roditelje primarni ¢imbenik koji naruSava kvalitetu zivota

njih i njihovog djeteta (Reilly, 2015).

O epilepsiji kao dijagnozi moze se govoriti kada postoje najmanje dva epilepticka napadaja
izmedu kojih je razmak od najmanje 24 sata (Kramer, 2009). Jasno je kako Cesti i intenzivni
napadaji mogu dovesti do narusavanja uobicajenog funkcioniranja srediSnjeg zivéanog sustava,
a ovisno o tome koje su ziv€ane stanice zahvacene, funkcioniranje moze biti naruSeno upravo u
podruc¢jima odgovornima za jezik. Osim napadaja, postoji i pozadinska neuropatologija koja
moze utjecati na uredan tijek jezi¢nog razvoja. Vecéina provedenih istrazivanja usmjeravala se
na jezi¢ne teSkoce unutar odredenih sindroma u sklopu kojih se javlja i epilepsija, no postoje
podaci kako se jezi¢ne teSko¢e u odredenoj mjeri mogu javiti uz sve vrste epilepsije i
epileptickih napadaja (Jackson i sur., 2019). Iz navedenog je jasna vaznost logopedske podrske
namijenjene djeci s upravo ovakvom klini¢kom slikom, s ciljem $to boljeg prepoznavanja i

terapije jezi¢nih teskoca koje se mogu javiti.

Ipak, kako bi se djeci mogla pruziti §to sveobuhvatnija podrska, koja pokriva sve aspekte vazne
pojedinom djetetu, potrebno je dobiti uvid u iskustva roditelja. Istrazivanja pokazuju smanjenu
svjesnost roditelja o razvojnim komorbiditetima koji se mogu javiti uz epilepsiju zbog ¢ega
¢esto ne traze dodatnu podrsku, ukljucujuéi i logopedsku. Iskustva roditelja mogu pruZiti vazan
izvor informacija o izazovima s kojima se susre¢u kako oni, tako 1 njithovo dijete. [ako postoje
odredena istrazivanja koja daju uvid u iskustva roditelja djece s epilepsijom, vazno je dobiti
podatke i u kontekstu logopedskog rada i usluga. Upravo se ovim radom kroz iskustva roditelja
nastoje dobiti informacije o jezicnom razvoju i sustavu logopedske podrSke koju je primilo

njihovo dijete s epilepsijom.



2. EPILEPSIJA

2.1. POVIJESNI PRIKAZ I ODREDENJE
Pojam epilepsije prvi se put spominje 500 do 700 godina prije Krista. Dolazi od grcke rijeci

epilepsia te oznaCava napadaj ili obuzetost.

Kao i za mnoga druga stanja, za epilepsiju se vjerovalo da je posljedica natprirodnih sila ili zlih
duhova. Predvodnici tog vjerovanja bili su Stari Grei. Uz nadnaravne sile, uzroci epilepsije
pripisivali su se i tjelesnim teku¢inama. Tako se vjerovalo da gnoj, koji nastaje u arterijama,
dolazi do mozga i izaziva napadaje. Vjerovalo se i da je izvor napadaja u udovima te su se oni

cesto amputirali kako bi se sprije¢ilo njihovo Sirenje (Gram i Dam, 1995).

Skupina znanstvenika 2005. godine definirala je epilepsiju kao moZdani poremecaj obiljeZen
trajnom predispozicijom za nastanak epilepti¢nih napadaja te s neurobioloskim, kognitivnim,

psiholoskim i socijalnim posljedicama tog stanja (Fisher i sur., 2005).

Epilepticki napadaji definiraju se kao posljedica kratkotrajnih i pojacanih praznjenja ziv€anih
stanica u mozgu. Kako bi se postavila dijagnoza, potrebno je da osoba ima dva ili vise ni¢im
izazvana epilepticka napadaja s razmakom vise od 24 sata (Krédmer, 2009). Iako postoje razliite
vrste, sami napadaji uvijek su uzrokovani sinkroniziranim, neuobic¢ajenim prijenosom impulsa
u mozgu. Znakovi ili manifestacija ovise o lokalizaciji impulsa: mogu zahvatiti manju ili nesto
vecu skupinu Ziv€anih stanica ili pak neurone u cijelom mozgu (Gram 1 Dam, 1995). Tako
razlikujemo Zari$ne napadaje koji su ogranic¢eni na jednu mozgovnu hemisferu te generalizirane
napadaje koji se odvijaju sinkrono u obje hemisfere, a mogu ukljucivati i subkortikalne
strukture. Osim zari$nih i1 generaliziranih napadaja, postoje 1 oni nepoznatog pocetka (Petelin-
Gadze, 2019). Epilepticki napadaji mogu se javljati ubrzano jedan za drugim, a isto tako mogu
1 trajati dulje od 30 minuta. U tom slucaju govori se o epileptickom statusu, a razlikuju se oni s
gréevima 1 bez njih, te oni kod kojih dolazi do gubitka svijesti i oni kod kojih ne dolazi.
Najozbiljniji oblik epileptickog statusa jest ,,grand-mal* koji je okarakteriziran uzastopnim
generaliziranim napadajima prilikom kojih pojedinac ne dolazi k svijesti. Suprotno od ,,grand-
mal® statusa, postoji ,,apsans®, karakteristican po rasponu stupnjeva poremecaja svijesti, od
blagog gubitka koncentracije pa sve do smanjene sposobnosti reagiranja. U kontekstu zariSnih
epileptickih napadaja takoder se razlikuje nekoliko statusa. Jedan od naj¢es¢ih upravo je status
zari$Snih napadaja bez poremecaja svijesti, prilikom kojeg dolazi do sporog Sirenja simptoma,
primjerice, miSi¢nih trzaja, s manjeg na veci dio tijela. Epilepsija partialis continua takoder je

vrsta statusa bez poremecaja svijesti, a karakteriziraju ju trzaji unutar pojedina¢nih misiénih



skupina. Status nekonvulzivnih ZariSnih napadaja bez poremecaja svijesti oCituje se kroz
smetenost, poremecaj vida ili neobi¢ne osjete. Spominje se jo$ i status zariSnih napadaja s
poremecajima svijesti koji obiljezavaju smetenost i ponaSanja kojih se pojedinac kasnije ne

sjeca (Krdamer, 2009).

Uz razliCite vrste napadaja, razlikuju se i razlicite vrste epilepsije. Medunarodna liga protiv
epilepsije (ILAE) 2017. godine predlozila je sljede¢u podjelu epilepsija prema etiologiji: genske
epilepsije uzrokovane kromosomskim i genskim anomalijama, strukturalne epilepsije,
metabolicke epilepsije koje mogu biti prirodene, no i ste€ene, imunosno posredovane epilepsije,
epilepsije uzrokovane infekcijama srediSnjeg ziv€anog sustava te one nepoznate etiologije

(Fisher i sur., 2017).

Prema podacima Svjetske zdravstvene organizacije, u svijetu ¢ak vise od pedeset milijuna ljudi
ima epilepsiju (WHO, 2024). Velikim napretkom medicine i dijagnostickih instrumenata
omoguceno je bolje razumijevanje uzroka bolesti, no u velikom broju sluc¢ajeva on je i dalje
nepoznat (Krimer, 2009). Epilepsija zahvaca osobe oba spola u svim dobnim skupinama te svim
dijelovima svijeta s nesto ve¢om koncentracijom u manje razvijenim zemljama (Beghi, 2019;
Biset i sur., 2024). Istrazivanje Fiest i suradnika (2017) pokazalo je nesto visu pojavnost medu
sudionicima muskog spola. Dosli su i do podataka kako je pojavnost visa u najmladim i

najstarijim dobnim skupinama (Fiest 1 sur., 2017).

Prema Kriameru (2009), neki od mogucih uzroka epilepsije su sljedeci: genetski uzroci, ozljede
mozga u ranom djetinjstvu, epilepticki napadaji uzrokovani poviSenom tjelesnom
temperaturom, mozdani tumori, malformacije mozga, traumatske ozljede mozga, toksi¢ni
¢imbenici te upalne bolesti. Vrsta napadaja, zivotna dob pojedinca te zemlja u kojoj Zivi neki su
od individualnih ¢imbenika koji mogu dati smjernice za lakSe odredivanje moguceg uzroka. Ve¢
spomenuta manifestacija napadaja moze se razlikovati od pojedinca do pojedinca, no isto tako
1 od napadaja do napadaja kod iste osobe. Ovisno o tome koja je skupina neurona pogodena,
znakovi napadaja mogu se kretati od onih gotovo nezamjetnih, kao Sto su kratka razdoblja
smanjene paznje, pa sve do gubitka svijesti, gréeva, promjene boje lica ili krika. Epilepticki
napadaji odraz su praznjenja Ziv€anih stanica ¢ime dolazi do poremecaja u njihovoj urednoj
aktivnosti (Krdmer, 2009). Upravo takvi poremecaji aktivnosti, posebice ako se javljaju u ranoj

djecjoj dobi, mogu dovesti do razli¢itih razvojnih, a time 1 jezi¢nih poremecaja (Croft, 2014).



Epilepticki se napadaj ne javlja kao posljedica poremecaja pojedinacne Ziv€ane stanice. Kako
bi se on dogodio, mora do¢i do poremecaja u velikom broju neurona koji se medusobno jos vise
pobuduju. Takvi veliki poremecaji prijenosa impulsa mogu omesti ili prekinuti protok impulsa
koji odlaze iz mozga prema razliCitim dijelovima tijela ili obrnuto te dovesti do odredenih
posljedica. Osoba koja prolazi kroz epilepticki napad same posljedice Cesto ne dozivljava
svjesno. Jedan od primjera uobic¢ajene manifestacije napadaja jest kada osobe koje prozivljavaju
napadaj gledaju otvorenih oc€iju, no ne reagiraju na vanjske podrazaje i doimaju se odsutnima.
Zarazliku od budnog stanja u kojem pojedinac o¢ima prima informacije te ih obraduje u mozgu,
napadaj moze uzrokovati trenutacni prekid tih puteva te naruSiti navedeni proces. Vazno je
naglasiti kako su zahvaéeni dijelovi mozga poremeéeni samo za vrijeme napadaja, a preostalo

vrijeme funkcioniraju normalno (Krdamer, 2009).

2.4. EPILEPSIJA U DJECJOJ DOBI

Osim u najstarijoj dobnoj skupini, pojavnost epilepsije najveéa je i u onoj najmladoj (Fiest i
sur., 2017). Cak polovica svih epilepsija ima svoj po¢etak u djetinjstvu (Linehan i Berg, 2011).
Stopa smrtnosti kod djece s epilepsijom 5-10 puta visa je od one u urednoj populaciji (Minardi
i sur., 2019). Iako se same manifestacije epileptickih napadaja znacajno ne razlikuju od onih u
odrasloj dobi, istrazivanja navode odredene specifi¢nosti epilepsije koja se javlja kada je dijete

u razdoblju intenzivnog rasta i razvoja.

Ve¢ spomenuta zivotna dob jedan je od individualnih ¢imbenika koji moze dati odgovor na
pitanje o uzroku epilepsije. Njena pojava u najmladoj, novorodenackoj dobi najcesce je
posljedica nedostatka kisika zbog poremecaja metabolizma ili komplikacija prilikom porodaja.
Kod predskolske 1 Skolske djece, uzrok epilepsije najcesce se pronalazi u genetskom naslijedu

(Krémer, 2009).

Iznimno je vazno spomenuti kako epilepsija s pocetkom u ranom djetinjstvu predstavlja velik
rizik za pojavu neurorazvojnih teskoca. Neke od naj¢es¢ih su kognitivne, bihevioralne,
motoricke 1 senzoricke teskoce te poremecaji spavanja (Reilly 1 sur. 2018). Istrazivanje Reilly 1
suradnika (2015) pokazalo je kako su upravo kognitivne teSkoce jedan od ¢imbenika koji je

znacajno povezan s nizom kvalitetom zivota u obiteljima djece koja boluju od epilepsije.

Lystad 1 suradnici (2022) u svojem su istrazivanju dobili porazavajuce podatke o akademskim
ishodima djece s epilepsijom. Rezultati su pokazali loSiju izvedbu te djece u odnosu na
kontrolnu skupinu, s ve¢im rizikom za nepostizanje minimalnih standarda u raCunanju i pisanju

te ve¢im rizikom od prekida Skolovanja u razdoblju srednje Skole. Kako bi se sprijecile ove, no



i posljedice koje se javljaju kasnije u zivotu, kao §to su manje Sanse za zaposljavanjem i
siromastvo, nuzno je staviti naglasak na §to raniji multidisciplinarni pristup djetetu koje boluje

od epilepsije (Lystad 1 sur., 2022).

3. JEZICNI RAZVOJ

Kako bi se bolje razumjela i prepoznala odredena odstupanja prisutna u kontekstu razli¢itih
poremecaja ili bolesti, u ovom slucaju epilepsije, vazno je poznavati tijek urednog jezicnog
razvoja. Jezi¢ni se razvoj definira kao proces obiljeZzen miljokazima koji se pojavljuju u to¢no
oc¢ekivanim razdobljima. Ipak, u obzir je vazno uzeti i individualne razlike koje mogu utjecati
na njihovu pojavu te time dovesti i do znacajnih varijabilnosti unutar granica urednog ranog
jezicnog razvoja (Kuva¢ Kraljevi¢ 1 Kolograni¢ Beli¢, 2015). O samoj sloZenosti tog procesa
govori ¢injenica da je on posljedica medusobne interakcije okolinskih, bioloskih i kognitivnih

¢imbenika (Pavici¢ Dokoza, 2023).

Sam proces jezi€nog razvoja zapoc€inje joS prije djetetova rodenja (Al-Harbi, 2019). U proslosti
se smatralo da se razvoj jezika odvija samo u najranijim godinama djetetova zivota. Tako je,
primjerice, Noam Chomsky tvrdio da usvojenost osnove materinskog jezika izmedu trece i
Cetvrte godine oznaCava i zavrSetak jezi€nog razvoja. Danas se razlikuje razdoblje ranog i
kasnog jezi¢nog razvoja.lako granice izmedu jednog i drugog nisu jasno postavljene, razdoblje
ranog jezi¢nog razvoja traje od rodenja pa do kraja predskolske dobi, dok razdoblje kasnog
razvoja traje od pocetka Skolske dobi sve do rane adolescencije. Najvise autora spominje upravo
ranu adolescenciju kao razdoblje u kojem najintenzivniji period usvajanja jezika polako dolazi
svome kraju (Al-Harbi, 2019; Kuva¢ Kraljevi¢ 1 Oluji¢, 2015). Ipak, to ne znaci da on tada
zavrSava, ve¢ samo prestaje razdoblje u kojem su promjene bile najizrazenije i najdinamicnije
te je postignuta razina jezi¢nih znanja kao u odraslog govornika (Kuva¢ Kraljevi¢ 1 Kolograni¢

Beli¢, 2015).

Vazno je naglasiti da je s obzirom na obiljezja 1 osjetljivost ranog jezicnog razvoja te njegov
znacaj za sve ono Sto kasnije slijedi ovaj rad usmjeren na utjecaj epilepsije na jezicni razvoju
prvih pet godina djetetovog zivota. Upravo je iz tog razloga u nastavku prikazan detaljniji

pregled jezi¢nih miljokaza koji se ocekuju u urednom jezicnom razvoju u tom razdoblju.



3.1. RANI JEZICNI RAZVO]

Unutar ve¢ spomenutog razdoblja ranog jezi¢nog razvoja, razlikuje se predekspresivno i
ekspresivno razdoblje, ovisno o tome proizvodi li dijete jezik u interakciji s okolinom ili ga
samo razumije. Prijelaz iz jednog u drugo javlja se oko djetetovog prvog rodendana, kada se
djetetovom jezicnom razumijevanju pridruzuje i sposobnost jezicne proizvodnje (Wu i Gros-

Louis, 2014; Kuva¢ Kraljevi¢ i Kolograni¢ Beli¢, 2015).

Posljednjih je godina sve viSe istrazivanja koja ukazuju na pocetak jezi¢nog razvoja joS u
prijerodnom razdoblju. Iako je dijete tada izlozeno brojnim sluSnim podrazajima, zbog
svojevrsnog filtera kojeg u tom periodu pruza tkivo majke kojim je okruzeno, dostupna su mu
pretezito prozodijska obiljezja govora okoline, dok su one finije, preciznije informacije iz

govornog signala gotovo potpuno odsutne (Gervain, 2018).

Odmah nakon djetetova rodenja zapocCinje predekspresivno ili predjezicno razdoblje
Novorodenée ve¢ tada pocinje komunicirati sa svojom okolinom, no bez prisutne jezicne

proizvodnje (Tait i sur., 2021; Kuva¢ Kraljevi¢ i Kolograni¢ Beli¢, 2015).

Prva tri mjeseca djetetova Zivota obiljezena su odredenim miljokazima, pretezito u receptivnom
jeziku. Osim $to dijete u tom razdoblju reagira na glasne zvukove, prepoznaje 1 glas roditelja
koji ga smiruje i izaziva osmijeh. Reakciju na govorne zvukove pokazuje i prestankom sisanja
nakon §to iste Cuje. Raspon svojih osjeCaja 1 potreba izrazava razliCitim oblicima placa.
Najvazniji, te ujedno i prvi miljokaz u ekspresivnom jezi¢nom razvoju koji se javlja upravo
unutar prva tri mjeseca zivota jest gukanje ili gugutanje. Dijete guguce kada se osjeca ugodno
ili zeli pridobiti paznju okoline. Izmedu 4. 1 6. mjeseca dijete o¢ima pocinje pratiti zvukove koji
ga okruzuju. Raspoznaje promjene u tonu glasa svojih roditelja te prati glazbu (NIDCD, 2022).
U tom razdoblju dijete se pocinje i odazivati na vlastito ime (Feldman, 2019). VazZna je i pojava
vokalne igre, prilikom koje dojence proizvodi artikulacijski poprilicno neodredene govorne
zvukove (Feldman, 2019). Prvih Sest mjeseci predekspresivnog razdoblja dijete vokalizira bez
odredene namjere 1 miljokazi koji se javljaju u toj dobi ne predstavljaju prototipna obiljezja

jezi¢nog razvoja (Kuvac Kraljevi¢ 1 Kolograni¢ Beli¢, 2015).

Iza Sestog mjeseca javljaju se obiljezja koja su sada ve¢ jezi¢no prototipna. Upravo je brbljanje
jedno od kljuénih miljokaza u jezi€noj ekspresiji. Razlikuje se reduplicirano, prilikom kojeg
dojence proizvodi nizove jednakih slogova, te nereduplicirano kod kojeg su nizovi slogova
razli¢iti (Kuva¢ Kraljevi¢ i Kolograni¢ Beli¢, 2015; Tablica 1). Dijete se u tom razdoblju,

izmedu 7.1 12. mjeseca okrece u smjeru zvuka te razumije nazive nekih svakodnevnih predmeta.



Tablica 1. Miljokazi predjezi¢nog razdoblja (preuzeto iz Kuvac¢ Kraljevi¢ i Kolograni¢ Beli¢,

2015)

Omj. 1mj. 2mj. 4 mj. 6 mj. 9 mj. 12 mj.
gukanje vokalna igra  reduplicirano  nereduplicirano zargon
brbljanje brbljanje

Pojavom prve rijeci oko prvog rodendana dijete ulazi u ekspresivno razdoblje. Ulaskom u to
razdoblje, dijete sporim tempom pocinje usvajati sve veci broj rijeci. Uz to, moze se ukljucivati
1 u jednostavne razgovore koriste¢i jednostavne, idiosinkratske oblike. U okviru receptivnog
jezika, dijete ove dobi ve¢ razumije i slijedi odredene jednostavne naredbe. Faza sporijeg rasta
rjecnika traje sve do djetetovog osamnaestog mjeseca kada se ocekuje vokabular od pedeset
rijeci (Feldman, 2019). Taj je raspon rije¢i potreban za nagli porast rjecnika, rjenicki brzac,
koji djetetu daje temelj za daljnji napredak u ostalim jezicnim sastavnicama, posebice
morfologiji i sintaksi. Ve¢im brojem rijeci, a time i njihovom veéom raznolikos¢u, djetetu se
otvara moguénost povezivanja istih u dvoclane iskaze, Sto se javlja oko dvadeset Cetvrtog
mjeseca (Kuva¢ Kraljevi¢ 1 Kolograni¢ Belii¢, 2015). Vise€lani iskazi 1 sloZenije gramaticke

strukture poput pitanja ocekuju se do trideset Sestog mjeseca (Feldman, 2019).

Izmedu djetetove trece 1 Cetvrte godine ocekuje se usvojenost osnovnih znacajki svih jezi¢nih
sastavnica, odnosno, osnove materinskog jezika (Tablica 2). Osim S$to usvojena osnova
omogucava napredak prema sloZenijim jezi¢nim oblicima, dijete jezik koristi s ve¢om lako¢om

te kao primarno sredstvo u interakciji (Kuvac¢ Kraljevi¢ 1 Kolograni¢ Beli¢, 2015).

Tablica 2. Miljokazi jezicnog razdoblja od 1. do 5.godine (preuzeto iz Kuva¢ Kraljevi¢ 1

Kolograni¢ Beli¢, 2015)

12 mj. 18 mj. 24 mj. 30 mj. 36 mj. 48 myj. 60 mj.
prvarije¢  leksicki dvoclani  viSe¢lani  osnova materinskog
brzac iskazi iskazi jezika

Pred kraj razdoblja ranog jezi¢nog razvoja, uz govorni se jezik ocekuje i dostizanje odredenih
miljokaza u kontekstu predvjestina Citanja 1 pisanja. Tako se od djeteta oko Cetvrte godine

ocekuje da se pretvara da €ita 1 piSe, no 1 da samostalno moze napisati neka slova. Nesto kasnije,



oko djetetove pete godine, ocekuje se da moze samostalno napisati vlastito ime (ASHA, bez

dat.).

Ulaskom u skolsku dob, dijete ujedno ulazi i u fazu kasnog jezicnog razvoja. Tek se osamdesetih
godina proslog stoljeca povecao broj istrazivanja koja su proucavala jezi¢ni razvoj nakon
predskolske dobi, no valja napomenuti da je njihov broj i danas relativno malen. Kasniji jezicni
razvoj obiljezen je neSto sporijim i1 postupnim promjenama. NajizraZenije su one u sintaksi,

leksikonu i1 pragmatici (Kuvac Kraljevi¢ 1 Oluji¢, 2015).

3.2. RANI JEZICNI RAZVOJ DJETETA S EPILEPSIJOM

Jasno je kako izmedu jezi¢nog razvoja i epilepsije u djetinjstvu postoji poveznica. Osim §to se
razvoj jezika odvija u mozgu, srediSnji ziv€ani sustav je i izvor epileptickih napadaja. Napadaji
koji dovode do narusavanja ravnoteze u mozgu mogu tako utjecati na jezi¢nu obradu, odnosno
1 proizvodnju i razumijevanje. Osim trenutacnih promjena, epilepsija koja se javlja vrlo rano u
djetinjstvu moze trajno utjecati na spoznajni, a time i jezi¢ni razvoj u mladom mozgu cije se

veze konstantno mijenjaju i grade (Croft, 2014).

Govori se o tri moguca uzroka jezi¢nih teSkoca kod djece s epilepsijom: pozadinska
neuropatologija, napadaji ili oboje. Pojam neuropatologije u ovom se kontekstu odnosi na
pozadinske genske mutacije ili strukturalne promjene, dok se utjecaj samih epileptickih
napadaja na jezik objasnjava Cinjenicom kako usred njih dolazi do naruSavanja lokalnog

kortikalnog funkcioniranja, a time 1 Sirih podru¢ja (Baumer, 2018).

lako su ranija istraZivanja najceS¢e govorila o jezi¢nim teSkoCama u kontekstu razliCitih
sindroma u sklopu kojih se epilepsija javlja, istrazivanje Jacksona 1 suradnika (2019) pokazalo
je kako jezi¢ne teskoce, barem u nekoj mjeri, postoje kroz sve vrste epilepsije i1 epileptickih
napadaja te nisu isklju¢ivo posljedica medikamentozne terapije. Neke od vrsta u kojima se
spominju znacajnije jezi¢ne teSkoce jesu rolandicka epilepsija, epilepsija temporalnog reznja,

apsansna epilepsija te juvenilna mioklona epilepsija (Nemati 1 sur., 2020).

U svakom su mozgu prisutne strukturalne, no i funkcionalne asimetrije. Upravo su jezi¢ne
funkcije one koje su kod vecine osoba lateralizirane u lijevoj hemisferi, s najve¢om aktivno$éu
Brocinog podrucja za ekspresivne jezicne sposobnosti, Wernickeovog podrucja za receptivne
jezi¢ne sposobnosti, podru¢ja oko Silvijeve fisure zaduzenih za govornu proizvodnju i
prepoznavanje govora te rolandickog podrucja, vaznog za kontrolu voljnih govornih pokreta
(Deonna 1 Roulet-Perez, 2005, prema Bedair 1 sur., 2017; Everts, 2009). Taj uobicajen proces

specijalizacije lijeve hemisfere za jezi¢ne funkcije moze biti odsutan upravo kod djece s
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epilepsijom (Datta i sur., 2009). Navedene Cinjenice upucuju na proces jezi¢ne reorganizacije
prilikom koje desna hemisfera, ili obje, postaju odgovorne za jezi¢ne funkcije. Mozak tim
mehanizmom nastoji kompenzirati promjene nastale kao posljedice epilepsije te time

stabilizirati 1 potencijalno narusene jezi¢ne funkcije (Datta, 2013).

Rezultati istrazivanja Bedair i suradnika (2017) sugeriraju da ¢ak 64% djece s epilepsijom
pokazuje odredene razvojne jezicne teSkoce. 93.7% sudionika pokazalo je fonoloske, 81.3%
semanticke, 78.1% sintakticke, 62.5% morfoloske, te njih 93.7% pragmaticke teSkoce (Bedair 1
sur., 2017).

Jos jedno istraZivanje, ovog puta na iranskoj djeci s epilepsijom (Nemati 1 sur., 2020) pokazalo
je znacajne razlike izmedu oboljele djece i1 kontrolne skupine u govornim, ekspresivnim i
receptivnim jezi¢nim sposobnostima. Dobivena je i vazna spoznaja koja ukazuje na znacajan
utjecaj ranijeg pocetka bolesti, veceg broja primljenih lijekova, generaliziranih epileptickih
napadaja i njihove smanjene kontrole na razvoj receptivnih jezi¢nih sposobnosti (Nemati i sur.,
2020). Odstupanja koja su se pokazala najc¢eS¢ima medu djecom s epilepsijom, neovisno o vrsti,

bila su ona u rje¢nickim sposobnostima (Jackson i sur., 2019).

Osim kasnjenja u dostizanju jezi¢nih miljokaza, vazno je spomenuti i regresiju koja se javlja
kod odredenog broja djece s epilepsijom. Njen uzrok moze se pronaci u samim epileptickim
napadajima, no 1 temeljnom uzroku bolesti. Ipak, regresija se u kontekstu epilepsije najcesce
oc¢ituje kao nemogucénost daljnjeg razvoja, a rjede kao gubitak ve¢ postoje¢ih sposobnosti

(Camfield i Camfield, 2019).

4. LOGOPEDSKA PODRSKA ZA DJECU S EPILEPSIJOM

Za brojnu djecu, neovisno o tome imaju li epilepsiju ili ne, odlazak na logopedsku terapiju moze
predstavljati vrlo stresnu situaciju. Ipak, u kontekstu epilepsije, stres je ¢imbenik koji osim
psiholoskih posljedica, moZe uzrokovati i one fizi€ke. Upravo je on jedan od potencijalnih
okidaca epilepti¢kih napadaja, Sto je vrlo vaZzno uzeti u obzir prilikom planiranja logopedske
podrske. Ponekad je, u slucaju Cestih i intenzivnih napadaja, terapiju potrebno privremeno
prekinuti dok isti ne budu pod kontrolom. Ipak, zbog moguénosti napadaja ¢ak i kada jesu pod
kontrolom, vazno je da je logoped upoznat s njihovom prirodom te da zna kako postupiti kada

1 ako do napadaja dode (Svoboda, 2004).

Ve¢ spomenuto istrazivanje Bedair i suradnika (2017) pokazalo je kako se mnogo roditelja djece

s epilepsijom ne Zzali na jezicne teSkoce kod svog djeteta, pa tako Cesto i ne zahtijevaju



ukljucivanje u logopedsku terapiju. Jedan od mogucih razloga tomu jest da roditelji djece s
epilepsijom ponekad mogu biti pretjerano zastitnicki te tako svoju djecu iskljuciti iz veceg broja
interakcija s vrSnjacima. Osim toga, autori kao drugi moguci razlog navode i smanjenu svjesnost
roditelja o potencijalnim komorbiditetima koji se mogu javiti uz epilepsiju. Navedene ¢injenice
ukazuju na vaznost sveobuhvatne neuropsiholoske i jezi¢ne procjene na inicijalnom pregledu

djeteta s epilepsijom kako bi se roditelje pravovremeno informiralo (Bedair i sur., 2017).

Logopedska podrska za dijete s epilepsijom u pocetku je najcesSc¢e individualna. Postupno, dijete
se moze ukljuciti 1 u grupnu terapiju s djecom slicne klini¢ke slike, a u svojim zavrSnim
stadijima pozeljno je da se odvija u djetetu prirodnim uvjetima, kao §to je odgojno-obrazovna
ustanova u koju je dijete uklju€eno. U toj posljednjoj fazi, primarna uloga logopeda je ucitelju
ili odgojitelju pruzati smjernice i savjete. Kako bi se nauceno prenijelo u djetetu prirodne,
svakodnevne situacije, u terapiju je vazno ukljuditi i odgojitelje i ucitelje, a posebice clanove
djetetove obitelji. Prikladnom edukacijom i informiranjem, logoped moze ¢lanovima obitelji
pomoc¢i da postanu pravilan jezicni model svome djetetu. Uloga roditelja nije ograni¢ena samo
na situacije kod kuce, ve¢ je vazno da oni postanu i aktivni sudionici na terapijskom satu

(Svoboda, 2004).

Rezultati istrazivanja Keilmann i1 suradnika (2004) pokazali su kako je veéina roditelja
zadovoljna logopedskom podrskom koju njihovo dijete prima te kako smatraju da je za napredak
koji uocavaju kod svog djeteta zasluzna upravo logopedska terapija. Ipak, vazno je spomenuti 1
ona iskustva koja ukazuju na potrebu za unaprjedenjem odredenih aspekata podrske. Tako je,
primjerice, istrazivanje Harding i suradnika (2024) ukazalo na nedostatak koji se doima klju¢an

u o¢ima vecine roditelja: nedostupnost logopedske podrske, odnosno, nedostatak logopeda.

Zakljucno, logopedsku terapiju za dijete s epilepsijom potrebno je planirati s obzirom na
njegove potrebe u stvarnim, svakodnevnim situacijama koje mu stvaraju teSkoc¢e. Usmjeravanje
isklju¢ivo na funkcioniranje na individualnoj logopedskoj terapiji ili ono u razredu nije
dovoljno. Iako vecina roditelja pokazuje zadovoljstvo logopedskom terapijom, prostor za

napredak svakako postoji.

5. VAZNOST RODITELJSKE PERSPEKTIVE

Roditelji djeteta s epilepsijom najcesce predstavljaju i njegovog primarnog skrbnika. Upravo su
iz tog razloga njihovo poznavanje bolesti, adekvatno reagiranje na napadaje te opCenita briga i

pruzanje emocionalne podrske klju¢ni za dobrobit djeteta. 1z navedenog je jasno kako su
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iskustva roditelja djece s epilepsijom, posebice ona vezana uz rano djetinjstvo, kada dijete samo
jos§ ne moze izvijestiti o preprekama i izazovima na koje nailazi, vrlo vrijedni izvori informacija.
lako istrazivanja na spomenutu temu imaju veliki potencijal za stjecanje jasne slike o
funkcioniranju obitelji djeteta s epilepsijom, njihov je repertoar i dalje vrlo siromasan (Jones,

2019).

Psihosocijalne posljedice kroz koje prolaze roditelji, a i njihovo dijete s epilepsijom, najcesce
ukljucuju stigmatizaciju, stres, psihijatrijska stanja, bracne probleme, naruseno samopouzdanje
te posljedi¢no, ogranic¢enja od sudjelovanja u odredenim aktivnostima. Kao i kod velikog broja
drugih kroni¢nih bolesti, prolaze i kroz konstantno stanje neizvjesnosti oko stanja njihovog
djeteta. Ipak, istrazivanja pokazuju kako su psiholoske i psihijatrijske posljedice u okviru
epilepsije ucestalije i vece od onih koje se javljaju uz ostale kroni¢ne bolesti. Kao razlog tomu
spominju se epilepticki napadaji koji su po prirodi nepredvidljivi, $to dovodi i do smanjenog

osjecaja kontrole (Petelin-Gadze, 2011).

Postupak dobivanja dijagnoze za svakog roditelja predstavlja stresno i emocionalno razdoblje
koje je otezano dugim ¢ekanjima i nesigurnos¢u (Hubermann i sur., 2015). Brojni roditelji kao
jedan od primarnih izazova naglasSavaju nedostatak informiranja stru¢njaka o komorbiditetima
djeteta prilikom primanja primarne dijagnoze. Upravo te teSkoce i1 psihosocijalni izazovi
ukazuju na vaznost sveobuhvatne podrSke usmjerene na cijelu obitelj. Naglasak se sve vise

stavlja ne samo na medicinsku, ve¢ 1 na obrazovnu i emocionalnu komponentu (Jones, 2019).

Komorbidna stanja kao S$to su neurobihevioralne teSkoce, rani pocetak napadaja, koriStenje
antiepileptika, status epilepticus te teSkoce vezane uz djetetovo Skolovanje ponekad mogu imati
1 znacajniji utjecaj na kvalitetu Zivota nego Sto imaju sami napadaji (Reilly, 2015). Ipak, rezultati
istrazivanja Reillyja 1 suradnika (2015) pokazuju kako je terapeutska i edukacijska podrska za
teSkoce tog tipa vrlo neujednacena. Obitelji koje su stvorile zdrav odnos prema bolesti i
posljedicama koje ona nosi, pokazuju i uspjesnije rezultate u terapiji (Petelin-Gadze, 2011) stoga

je navedene aspekte podrske za djecu s epilepsijom vazno podiéi na viSu razinu.

Uz sve navedeno, znacajan utjecaj na iskustva djece, pa tako i njihovih roditelja, ima i
stigmatizacija koju doZivljavaju od drustva. Psihosocijalne posljedice ¢esto dovode do djetetove

izolacije (Nemati 1 sur., 2020).
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Vaznost provedbe istrazivanja na ovu temu neupitna je. Iskustva roditelja klju¢na su kako bi se
u potpunosti razumjela sama bolest i svi izazovi koje sa sobom nosi te kako bi se osigurala §to

bolja podrska za dijete i cijelu obitelj.

Iz svega navedenog, jasna je i vaznost provedbe istrazivanja koje bi dalo uvid u iskustva
roditelja djece s epilepsijom u kontekstu logopedske podrSke. Istrazivanja na tu temu u
Republici Hrvatskoj jo$ ne postoje, a upravo bi ona pruzila temelj ranijem otkrivanju i boljem
razumijevanju jezi¢nih teSkoca te boljoj logopedskoj podrSci. Posljedi¢no, osiguravanjem
prikladne i pravovremene podrske, izglednije je da bi se ostvarila i najvisa moguca kvaliteta

zivota djeteta s epilepsijom i njegove obitelji.

6. CILJ ISTRAZIVANJA

Odredena istraZivanja o iskustvima roditelja djece s epilepsijom ve¢ postoje (Jones i sur., 2019;
Pearson i sur., 2020), no njihov je broj i dalje nedostatan. Spomenuta istrazivanja daju vrlo opéu
i Siroku sliku izazova kroz koje prolaze roditelji djece s ovom kroni¢nom bolesti. S obzirom na
ucestalost kojom se jezicne teSkoce javljaju kao komorbiditet uz epilepsiju, uocena je potreba
za provedbom istrazivanja koje bi dalo uvid u specifi¢nost izazova s kojima se, u okviru sustava

logopedske podrske, susrecu ovi pojedinci.

Cilj ovog istraZivanja bio je ste¢i uvid u iskustva roditelja djece s epilepsijom u kontekstu
jezi€nog razvoja i sustava logopedske podrSke za njihovo dijete. U skladu s navedenim,

postavljena su sljedeca problemska pitanja:

1. Kako je tekao jezi¢ni razvoj djece s epilepsijom?
2. Kakvo je iskustvo roditelja djece s epilepsijom sa sustavom logopedske podrske?

3. Kakvi su stavovi roditelja o unaprjedenju logopedske podrske?

6.1. HIPOTEZE ISTRAZIVANJA

Na temelju definiranih problemskih pitanja i1 prethodnih istrazivanja, oblikovane su sljedece

hipoteze:

H1: Djeca s epilepsijom pokazuju odredena kasnjenja u dostizanju jezi¢nih miljokaza.
H2: Roditelji djece s epilepsijom pokazuju zadovoljstvo sustavom logopedske podrske.
H3: Roditelji djece s epilepsijom smatraju da postoji prostor za unaprjedenjem

logopedske podrske.
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7. METODE ISTRAZIVANJA
7.1. UZORAK SUDIONIKA

Uzorak sudionika sastoji se od 20 roditelja djece s epilepsijom. Uzorak je namjerni, prikupljen
slanjem konstruiranog upitnika u zatvorene Facebook grupe namijenjene podrSci osobama s
epilepsijom i roditeljima opcenito: ,,Epilepsija-ljubi€asta grupa®, ,,JJaci od epilepsije®, ,,Trudnice
i mame®, ,,Medimurske mame i trudnice®, ,,EPILEPSIJA, PNEA- iskustva i savjeti* te ,,Djeca
s govorno-jezicnim poteskocama®. Osim u grupama, upitnik je objavljen putem Facebook
stranice Hrvatske udruge za epilepsiju. Od ukupnog broja roditelja, njih devetnaest je Zenskog,
a jedan sudionik musSkog spola. Podjela uzorka sudionika s obzirom na dob je sljedeca: najveci
broj sudionika, odnosno njih 7, spada u dobnu skupinu iznad 45 godina (35%), 5 sudionika
spada u dobnu skupinu izmedu 41 i 45 godina (25%), u skupinu od 31 i 35 godina te u onu od
36 do 40 godina spadaju po 3 sudionika (15% u svakoj skupini), dok u skupine od 20 do 25
godina te 26 1 30 godina spada najmanji broj sudionika, odnosno po jedan sudionik (5% u svakoj

skupini; Tablica 3).

Tablica 3. Uzorak sudionika po dobnim skupinama

20-25 god. | 26-30 god. | 31-35god. | 36-40 god. | 41-45 god. | >45 godina
N 1 1 3 3 5 7

sudionika

Dva sudionika (10%) imaju zavrSenu osnovnu skolu, njih 11 (55%) ima zavrSenu srednju $kolu,

dok 1th 7 (35%) ima zavrSen diplomski studij (Slika 1).
12

10

zavrsen diplomski studij zavrsena srednja Skola zavr$ena osnovna $kola
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Slika 1. Raspodjela sudionika s obzirom na stupanj obrazovanja
Svih 20 sudionika primarno se sluZi hrvatskim jezikom.

Sudionici koji su sudjelovali u istrazivanju roditelji su 20 djece s epilepsijom od ¢ega je 9 djece
zenskog (45%), a 11 djece muskog spola (55%). 16 djece (80%) ukljuceno u istrazivanje starije
je od 5 godina, dvoje djece (10%) spada u dobnu skupinu izmedu 3 14 godine, jedno dijete (5%)
spada u dobnu skupinu izmedu 4 1 5 godina te jedno dijete (5 %) u onu izmedu 1 1 2 godine

(Slika 2).

20

15

10

vise od 60 mjeseci 49 do 60 mjeseci (4 37 do 48 mjeseci (3 12 do 24 mjeseci (1
(vie od 5 godina) do 5 godina) do 4 godine) do 2 godine)

Slika 2. Dobna raspodjela djece ispitanih roditelja

13 (65%) od ukupno 20 djece ukljuceno je u neku vrstu odgojno-obrazovne ustanove, od cega
3 djece (23.08%) pohada djecji vrti¢, jedno je dijete (7.69%) ukljuceno u predskolski program,
6 djece (46.15%) pohada osnovnu $kolu, jedno dijete (7.69%) srednju skolu, jedno dijete
(7.69%) centar za odgoj 1 obrazovanje, a jedno dijete (7.69%) centar za razvoj i rehabilitaciju

djece 1 mladih.

Prema navodima sudionika, epilepsija se kod 12 djece (60%) javila nakon 36. mjeseca, kod 6
djece (30%) prije 12. mjeseca, a najmanje se javila izmedu 12 i1 24 mjeseci te 25 1 36 mjeseci

(po jedno dijete po skupini; 5%; Slika 3).
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@ prije 12. mjeseca

@ izmedu 12 i 24 mjeseci
@ izmedu 25 i 36 mjeseci
@ nakon 36. mjeseca

Slika 3. Raspodjela djece sudionika s obzirom na dob pojave epilepsije

Kod 12 djece (60%) napadaji koji se javljaju najcesée su zarisni, dok su kod 8 djece (40%)
pretezno generalizirani. Cak 16 roditelja (80%) navodi kako njihovo dijete s epilepsijom ima
prisutne razvojne teSkoce: 5 roditelja (31.3%) kao razvojne teskoce navodi one jezi¢no-govorne,
5 roditelja (31.3%) navodi intelektualne teskoce, 4 roditelja (25%) navodi motoricke teskoce, a

2 roditelja (12.5%) navodi poremeéaj paznje (Slika 4).

5
4
3
2
1
0
jeziétré%k%%\éome intelektualne teSkoce  poremecaj paznje motoricke teskoce

Slika 4. Prikaz razvojnih teSkoca prisutnih kod djece sudionika

7.2. MJERNI INSTRUMENT

Za potrebe ovog istrazivanja konstruiran je anketni upitnik ,,Jezicni razvoj 1 sustav logopedske
podrske djeci s epilepsijom: roditeljska perspektiva®. Upitnik je izraden u okviru programa za
oblikovanje on-line upitnika ,,Google obrasci®. Osmis$ljen je na temelju dostupne literature

(NIDCD, 2022; ASHA, bez dat.; Nemati, 2020) i ve¢ postoje¢eg upitnika konstruiranog za
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potrebe diplomskog rada na temu ,,Iskustva obitelji djece s Dravet sindromom* (Curuvija, 2021)

uz prethodno dopustenje autora.

Anketni upitnik sastoji se od 36 Cestica podijeljenih u sljedece tematske cjeline:

op¢i podaci o sudioniku istrazivanja

op¢i podaci o djetetu

e jeziCni razvoj djeteta

iskustva sudionika sa sustavom logopedske podrske.

Prvom su se cjelinom kroz 4 Cestice prikupili op¢i podaci o sudioniku, odnosno, roditelju djeteta
s epilepsijom, koji ukljucuju: dob, spol, razinu obrazovanja i jezik kojim se sudionik primarno

sluzi.

Druga cjelina kroz svojih 8 Cestica omoguéava prikupljanje opéih podataka o djetetu koji
ukljucuju: dob, spol, ukljuc¢enost u odgojno-obrazovnu ustanovu, dob u kojoj se javila epilepsija,

vrstu napadaja koja je najcesca kod djeteta i prisutnost razvojnih teSkoca.

Cesticama iz treée cjeline prikupili su se podaci o jeziénom razvoju djeteta s epilepsijom. Te 24
Cestice odnose se na dostizanje jezi¢nih miljokaza, a podijeljene su u 5 kategorija, ovisno o dobi

djeteta.

U cetvrtoj cjelini ispitala su se iskustva roditelja sa sustavom logopedske podrSke. Preciznije,
kroz 11 Cestica prikupili su se podaci o zadovoljstvu podrskom koju je primilo njihovo dijete te

prijedlozi kako bi se ista mogla unaprijediti.

Pitanja u upitniku bila su zatvorenog 1 otvorenog tipa, a vrijeme potrebno za ispunjavanje u

prosjeku je bilo 10 minuta. Cijeli upitnik nalazi se u Prilogu ovog rada.

7.3. NACIN PROVEDBE ISTRAZIVANJA

Istrazivanje je provedeno objavljivanjem on-line upitnika u grupama i stranici na druStvenoj
mrezi Facebook. Grupe u kojima je upitnik objavljen zatvorenog su tipa i sastoje se od nekoliko
stotina do nekoliko tisu¢a ¢lanova. Osim u grupama, upitnik je objavljen na Facebook stranici
Hrvatske udruge za epilepsiju. Svaki sudionik odgovarao je na pitanja individualno 1 anonimno
preko elektroni¢kog uredaja. Prije ispunjavanja upitnika svi su sudionici bili upoznati sa svthom
istrazivanja 1 ¢injenicom da ¢e se podaci obradivati na grupnoj razini te ih nece biti moguce
povezati s pojedinacnom osobom. Sudjelovanje je bilo dobrovoljno te je u svakom trenutku bilo

moguce odustati.
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Podaci dobiveni istrazivanjem analizirani su u /BM SPSS Statistics 29.0. programu za statisticku

analizu (IBM Corp., 2024). Obradeni su na deskriptivnoj razini.

8. REZULTATI I RASPRAVA
8.1. JEZICNI RAZVOIJ DJETETA S EPILEPSIJIOM

Nakon op¢ih podataka o sudionicima i njihovoj djeci (prikazano detaljno u opisu uzorka
istrazivanja), u sljede¢em dijelu upitnika prikupili su se podaci o jezicnom razvoju djeteta s
epilepsijom. Cestice su bile podijeljene u nekoliko cjelina, ovisno o tome kojoj dobnoj skupini
dijete pripada, a svaka Cestica predstavljala je jedan miljokaz jezi¢nog razvoja koji se ocekuje u
toj dobi. Odgovori na sve tvrdnje postavljeni su u obliku skale sastavljene od tri stupnja, pri
¢emu je 1 oznacavao ,,Ne slazem se.”, 2 je oznaCavao , Nisam siguran/sigurna.”, a 3 je

oznacavao ,, Slazem se. “.

Naziv prve cjeline jest ,,Jezi¢ni razvoj do 12. mjeseca®, a sastojala se od 2 Cestice. Prva od tih
Cestica glasila je ,, Poceo/pocela se odazivati na viastito ime izmedu 4 i 9 mjeseci.”. Od 20
odgovora, dvoje sudionika (10%) odabralo je odgovor ,,Ne slazem se.“, 7 sudionika (35%)
odabralo je odgovor ,, Nisam siguran/sigurna. ““, a 11 sudionika (55%) odabralo je ,, Slazem se.*
(C=3, Q=0.5). Druga cestica kojom se ispitao jezi¢ni razvoj do 12. mjeseca glasi ,,Prva rijec¢
Jjavila se oko 1. rodendana. “. 8 sudionika (40%) kao odgovor odabralo je ,, Ne slazem se. “, njih
dvoje (10%) odabralo je odgovor ,, Nisam siguran/sigurna.”, dok se 10 sudionika (50%) slaze s

navedenom tvrdnjom (C=2.5, Q=1) (Slika 5).

Il 1. Neslazemse. [ 2. Nisam siguran/sigurna. 3. Slazem se.

Poceol/pocela se odazivati na vlastito ime izmedu 4 i 9 Prva rijec javila se oko 1. rodendana.
mjeseci.

Slika 5. Distribucija dobivenih rezultata za jezi¢ni razvoj do 12. mjeseca

Druga cjelina odnosila se na jezi¢ni razvoj djeteta s epilepsijom do 24. mjeseca, a sastojala se
od ukupno 4 Cestice. Prva od njih glasila je ,, Pratio/pratila je jednostavne naredbe izmedu 13 i

18 mjeseci (primjerice, "Dodi ovdje.”).“ na §to je 6 sudionika (30%) odabralo odgovor ,,Ne
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slazem se.”, jedan sudionik (5%) nije siguran, a 13 sudionika odabralo je odgovor ,,Slazem
se. “(C=3, Q=1). Druga Cestica glasila je ,, Sluzio/sluzila se gestom pokazivanja za zahtijevanje
ili dijeljenje informacija izmedu 13 i 18 mjeseci. “. Od sveukupno 20 sudionika, njih je 4 (20%)
odabralo odgovor ,, Ne slazem se.“, dva sudionika (10%) nisu sigurna, a ve¢ina, odnosno 14
sudionika (70%), slozilo se s navedenom tvrdnjom (C=3, Q=0.5). Sljedeca, treca tvrdnja u ovoj
cjelini glasila je ,,Sluzio/sluzila se s i razumio/razumjela je barem 50 rijeci izmedu 19 i 24
mjeseci. ‘. 6 sudionika (30%) nije se slozilo s navedenom tvrdnjom, 6 (30%) ih nije sigurno
slazu 11 se ili ne, a 8 sudionika (40%) odabralo je kako se slaze s ovom tvrdnjom (C=2, Q=1).
Posljednja tvrdnja u cjelini za dobnu skupinu djece do 24. mjeseca glasila je
., Povezivao/povezivala je 2 rijeci u recenicu izmedu 19 i 24 mjeseci (primjerice, "Tata
spava.").“, za §to je 7 sudionika (35%) odabralo odgovor ,,Ne slazem se.“, 2 sudionika (10%)

3

odabrala su odgovor ,,Nisam siguran/sigurna.“, a 11 sudionika (55%) odabralo je odgovor

wlazem se. “(C=3, Q=1) (Slika 6).
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Pratio/pratila je Sluzio/sluzila se gestom  Sluzio/sluzilasesai Povezivao/povezivala je 2
jednostavne naredbe pokazivanja za razumio/razumjela je  rijeCi urecenicuizmedu
izmedu 13118 mjeseci zahtijevanje ili dijeljenje  barem 50 rijeci izmedu 19124 mjeseci

(primjerice, "Dodi informacija izmedu 13 i 19124 mjeseci. (primjerice, "Tata
ovdje.") 18 mjeseci. spava.").
B Ne slazemse. H Nisam siguran/sigurna. Slazem se.

Slika 6. Distribucija rezultata dobivenih za jezi¢ni razvoj do 24. mjeseca

Tre¢om cjelinom prikupili su se podaci o jezicnom razvoju djeteta do 36. mjeseca, odnosno, do
3. godine. Cjelina se sastojala od tri Cestice. S obzirom na to da je dijete jednog sudionika bilo
mlade od 36 mjeseci, ukupan broj sudionika u ovoj cjelini bio je 19. Prva Cestica glasi
., Izgovorio/izgovorila bi svoje ime kada bi ga/ju se to trazilo. . Dva sudionika (10.5%) nisu se
slozila s navedenom tvrdnjom, 5 sudionika (26.3%) nije bilo sigurno, dok je 12 sudionika

(63.2%) odgovorilo kako se slaze (C=3, Q=0.5). Za Cesticu, ,, Imenovao/imenovala je predmete
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svakodnevne uporabe.“, dobiveni su sljede¢i odgovori: 6 sudionika (31.6%) odabralo je
odgovor ,, Ne slazem se. “, 3 sudionika (15.8%) nisu sigurna , a 10 sudionika (52.6%) odabralo
je odgovor ,,Slazem se.” (C=3, Q=1). S posljednjom cesticom u ovoj cjelini, koja glasi
., Postavljao/postavijala je jednostavna pitanja. “, nije se slozilo 7 sudionika (36.8%), 2 (10.5%)
nisu bila sigurna, dok ih se 10 (52.6%) slozilo s navedenom tvrdnjom (C=3, Q=1) (Slika 7).

B 1. Neslazemse. [ 2. Nisam siguran/sigurna. 3. Slazem se.
10
5
0
Izgovoriofizgovorila bi svoje ime kada bi Imenovaol/imenovala je predmete Postavljao/postavijala je jednostavna
galju se to trazilo. svakodnevne uporabe. pitanja.

Slika 7. Distribucija rezultata dobivenih za jezi¢ni razvoj do 36. mjeseca

Sljedecom, ¢etvrtom cjelinom, prikupljeni su podaci za jezi¢ni razvoj do 48. mjeseca, odnosno,
4. godine. Cjelina se sastoji od 2 Cestice koje predstavljaju oc¢ekivane razvojne miljokaze, a s
obzirom na uvjet pripadnosti djece ovoj dobnoj skupini, u ispunjavanju je sudjelovalo 18
sudionika. Prva Cestica u ovoj cjelini glasi ,,Pravio/pravila se da ¢ita.“. 6 sudionika (33.3%)
odabralo je odgovor ,, Ne slazem se.“, 5 (27.8%) ih je odabralo ,, Nisam siguran/sigurna., a7
sudionika (38.9%) odabralo je ,,Slazem se.” kao odgovor (C=2, Q=1). ,,Mogao/mogla je
napisati neka slova.* bila je druga Cestica u ovoj cjelini, a dobiveni su sljede¢i odgovori: 8
sudionika (44.4%) nije se slozilo, 4 sudionika (22.2%) nisu bila sigurna, a 6 sudionika (33.3.%)
slozilo se s navedenom tvrdnjom (C=2, Q=1) (Slika 8).
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Pravio/pravila se da ¢ita. Mogao/mogla je napisati neka slova.

B Ne slazemse. ® Nisam siguran/sigurna. Slazem se.

Slika 8. Distribucija rezultata dobivenih za jezi¢ni razvoj do 48. mjeseca

Posljednja cjelina u dijelu upitnika kojim se ispituje jezicni razvoj djeteta jest ona namijenjena
dobnoj skupini do 60. mjeseca, odnosno do 5. godine. I ova cjelina sastoji se od 2 Cestice, a
ukupan broj sudionika koji je zadovoljio uvjete za ispunjavanje iste jest 18. Prva Cestica glasi
,, Proizvodio/proizvodila je gramaticki tocne recenice. “. S ovom tvrdnjom nije se slozilo ukupno
6 sudionika (33.3%), nije bilo sigurno njih 7 (38.9%), a slozilo se 5 sudionika (27.8%) (C=2,
Q=1). Drugom, ujedno i posljednjom cesticom u ovom dijelu upitnika, koja glasi
,,Mogao/mogla je napisati svoje ime.“ prikupljeni su sljedeéi podaci: 7 sudionika (38.9%)
odgovorilo je da se ne slaze s navedenom tvrdnjom, njih 4 (22.2%) odgovara kako nije sigurno,

a 7 sudionika (38.9%) se s istom slaze (C=2, Q=1) (Slika 9).

I 1. Neslazemse. [ 2. Nisam siguran/sigurna. [0 3. SlaZem se.

i R B

Proizvodio/proizvodila je gramaticki tocne recenice. Mogao/mogla je napisati svoje ime.

2]

B

N
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Slika 9. Distribucija rezultata dobivenih za jezi¢ni razvoj do 60. mjeseca

Iako rezultati pokazuju odredena kasnjenja djece s epilepsijom u dostizanju jezicnih miljokaza,
posebice u Cesticama vezanim uz razvoj pisanja, prema vecini Cestica roditelji ipak smatraju
kako je jezi¢ni razvoj njihovog djeteta tekao uredno, odnosno, medijan za 8 Cestica (61.54%)
iznosio je 3-,,Slazem se.”. Ipak, uoceno je kako je vrijednost medijana u cjelini vezanoj uz
kasnije razdoblje ranog jezi¢nog razvoja, posebice onom izmedu 3. i 5. godine djetetova Zivota,
pala na 2.-,Nisam siguran.“. Tvrdnje s kojima se najviSe roditelja nije slozilo jesu
~<Mogao/mogla je napisati neka slova.” 1 ,,Mogao/mogla je napisati svoje ime. . Navedena
odstupanja mogu se povezati s istrazivanjem Lystada i suradnika (2022) kojim se pokazao veci
rizik kod djece s epilepsijom za nepostizanje minimalnih standarda u pisanju od kontrolne
skupine. Upravo je zbog zapaZanja pada vrijednosti medijana vazno uzeti u obzir dob u kojem
se djetetu javila epilepsija. Naime, ¢ak je 60% sudionika u ovom istrazivanju navelo kako se
epilepsija kod njihovog djeteta javila iza 36. mjeseca, Sto znaci da je do tog trenutka, ako nisu
postojale neke druge razvojne teskoce, jezicni razvoj mogao i¢i urednim tijekom. Ipak, dobivene
rezultate treba uzeti s oprezom. Ve¢ spomenuto istrazivanje Bedair i1 suradnika (2017) pokazalo
je kako se veéina roditelja ne zali na jezi¢ne teSkoce svog djeteta s epilepsijom, §to moze biti
posljedica smanjene svjesnosti o jezi¢nim teSko¢ama kao komorbiditetu ili previse zastitnickom
stavu prema djetetu ¢ime dolazi do smanjenog broja interakcija s drugom djecom. Jo§ jedan od
¢imbenika koji je mogao doprinijeti dobivenim rezultatima u kontekstu ovog istraZivanja jest
postojanje nekih dodatnih razvojnih teskoca, kao Sto su one intelektualne ili motoricke, a koje
mogu biti uocljivije ili prioritetnije u o¢ima roditelja, Sto potencijalno dovodi do pridavanja

manje paznje jezicnim teSkoc¢ama.

8.2. ISKUSTVA RODITELJA SA SUSTAVOM LOGOPEDSKE PODRSKE

Sljedec¢im dijelom upitnika ispitala su se iskustva roditelja sa sustavom logopedske podrske koju
je primilo njihovo dijete s epilepsijom. Osmisljeno je ukupno 10 Cestica, otvorenog i zatvorenog
tipa, ¢cime se dobio sveobuhvatni uvid u iskustva roditelja. Prva Cestica, ,, Koji je bio Vas razlog
odlaska logopedu? “, bila je otvorenog tipa te su sudionici imali mogucénost sami upisati svoj
odgovor. Odgovori koji se podudaraju u nastavku su grupirani u nekoliko kategorija. 3 sudionika
(15%) kao razlog odlaska logopedu navode fonoloske teskoce. Upravo su fonoloske teskoce
prema istrazivanju Bedair i suradnika (2017) najces¢i tip jezicnih teskoca koje se javljaju kod
¢ak 93.7% djece s epilepsijom koja pokazuju odstupanja u jezicnom razvoju. Uz to, 3 sudionika
(15%) kao razlog odlaska navode poremecaje u izgovoru odredenih glasova. Dvoje sudionika

(10%) navelo je regresiju u jezi¢nom razvoju. U nastavku je jedan od odgovora prenesen u
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cijelosti: ,,Prvo zbog sestara koje su kasnile sa govorom. On je konkretno lijepo poceo pricati.
Imao je recenice od 4 rijeci do druge godine. E onda kreée nazadovanje, gubljenje naucenih
stvari. Vise se to oko 3 godine primjecuje.”. Kao §to Camfield i Camfield (2019) navode u svom
istrazivanju, regresija je jedno od obiljeZja epilepsije u dje¢joj dobi. Ovisno o tome koja je vrsta
epilepsije ili sindroma u pitanju, regresija moze biti usmjerena na samo jednu sposobnost ili
zahvatiti cjelokupno funkcioniranje djeteta. Dvoje sudionika (10%) kao razlog odlaska
logopedu navodi kasnjenje u govoru svog djeteta. TeSkoce Citanja bile su ono zbog Cega je dvoje
sudionika (10%) odlucilo odvesti svoje dijete na procjenu. Dvoje sudionika (10%) navelo je
opce zaostajanje, uz prisutnu distoniju. Jedan sudionik (5%) spominje ozljedu mozga kao povod
odlaska na logopedsku procjenu. Jos neki od odgovora bili su salivacija (5%), smanjeni opseg
vokabulara (5%), primanje logopedske podrske u okviru odgojno-obrazovne ustanove (5%),

odlazak logopedu na preporuku fizijatra (5%) te prema jednom sudioniku ,,/z vise razloga.*

(5%) (Tablica 4).

Tablica 4. Pregled razloga odlaska logopedu te njihov postotak u ukupnom rezultatu

Razlozi odlaska logopedu N odgovora sudionika (postotak)
fonoloske teskoce 3 (15%)
poremecaj u izgovoru 3 (15%)
regresija u jezicnom razvoju 2 (10%)
teskoce citanja 2 (10%)
opcCe zaostajanje 2 (10%)
kasnjenje u djetetovom govoru 2 (10%)
ozljeda mozga 1 (5%)
salivacija 1 (5%)
smanjeni opseg vokabulara 1 (5%)
primanje logopedske podrske u okviru odgojno- | 1 (5%)
obrazovne ustanove

na preporuku fizijatra 1 (5%)
iz vise razloga 1 (5%)

Sljedecom Cesticom ispitala se ucestalost odlaska djeteta logopedu. Bilo je ponudeno ukupno 5
odgovora, no sudionici su mogli dopisati 1 svoj. Moguce je bilo odabrati samo jedan. Djeca 4

sudionika (20%) odlaze logopedu nekoliko puta tjedno. NajviSe sudionika, njih 8 (40%),
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odgovorilo je kako njihovo dijete logopedu odlazi jednom tjedno. Dijete jednog sudionika (5%)
logopedu odlazi jednom mjesecno. 7 sudionika (35%) navodi kako njihovo dijete vise ne ide na

logopedsku terapiju (Slika 10).

Ucestalost odlaska logopedu

O = N W A OO0 O N 00 ©

H nekoliko puta tjedno M jednom tjedno M jednom mjesecno MyviSe ne ide logopedu

Slika 10. Ucestalost djetetovih odlaska logopedu

Kako bi se moglo govoriti o uc¢incima logopedske terapije, osim ucestalosti odlaska, vrlo je
vazno u obzir uzeti i ukupno razdoblje ukljucenosti u terapiju. Upravo se Cesticom koja slijedi
dobio uvid u te podatke. Bila su ponudena 3 odgovora, no sudionici su i sami mogli dopisati
svoje. Moguce je bilo odabrati samo jedan odgovor. Dvoje sudionika (10%) odgovorilo je kako
je njihovo dijete u terapiju ukljuc¢eno manje od 6 mjeseci. Isto tako, dvoje je sudionika (10%)
odgovorilo kako vrijeme koje njihovo dijete prima logopedsku podrsku iznosi 6 do 12 mjeseci.
Djeca 12 sudionika (60%) ukljucena su u terapiju ve¢ viSe od 12 mjeseci, a djeca 4 sudionika

(20%) vise ne primaju logopedsku podrsku (Slika 11).
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Slika 11. Prikaz vremena ukljucenosti u logopedsku terapiju

Sljede¢om Cesticom ispitale su se logopedske dijagnoze koje su postavljene djeci s epilepsijom.
Pitanje je bilo otvorenog tipa te je svaki sudionik mogao samostalno dopisati svoj odgovor. Od
ukupno 20 sudionika, 8 ih je odgovorilo na ovo pitanje. 4 sudionika (20%) kao logopedsku
dijagnozu navela su kasnjenje u jezicnom razvoju. Jedan sudionik (5%) navodi poremecaj
ekspresivnog i receptivnog govora, razvojni poremecaj Skolskih vjestina te specific¢ni poremecaj
izgovora. Jo$ jedan sudionik (5%) navodi kako je postavljena dijagnoza poremecaj izgovora.

Jedan sudionik (5%) naveo je disgrafiju, dok je jedan (5%) naveo distoniju (Tablica 5).*

Tablica 5. Logopedske dijagnoze djece s epilepsijom te njihov udio u ukupnom rezultatu

Logopedske dijagnoze Postotak

kasnjenje u jezicnom razvoju 4 (20%)

poremecaj ekspresivnog i receptivnog govora, | 1 (5%)
razvojni poremecaj Skolskih vjestina te specificni

poremecaj izgovora

poremecaj izgovora 1 (5%)
disgrafija 1 (5%)
distonija 1 (5%)

" Navedene dijagnoze nuzno ne odgovaraju sluzbenim dijagnozama, vec¢ su izravno preneseni odgovori
roditelja.
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Sljedec¢ih 5 Cestica postavljeno je u obliku skale sastavljene od tri stupnja. Prva Cestica glasi
., Zadovoljan/zadovoljna sam pristupacnoséu logopeda (primjerice, dostupnoséu termina,
lokacijom, cijenom...). . 5 sudionika (25%) nije se slozilo s navedenom tvrdnjom, 3 sudionika
(15%) nije sigurno, dok se njih 12 (60%) slozilo (C=3, Q=0.88). ,,Logoped je bio vrio strucan
u radu s mojim djetetom. “ bila je sljedeéa Cestica. Za ovu tvrdnju ni jedna osoba nije odabrala
odgovor ,,Ne slazem se.“. 5 sudionika (25%) nije sigurno, a 15 sudionika (75%) se slozilo s
navedenom tvrdnjom (C=3, Q=0.38). Tre¢a cestica u ovom dijelu upitnika glasila je
., Primijetio/primijetila sam ucinke logopedske podrske kod svog djeteta.”. Dvoje sudionika
(10%) nije se slozilo s navedenom tvrdnjom, 3 sudionika (15%) nisu sigurna, dok ih se 15 (75%)
slozilo (C=3, Q=0.38). ,,Zadovoljan/zadovoljna sam opcom kvalitetom logopedske podrske za
svoje dijete. “ bila je sljedeca Cestica, a s njom se nije slozilo dvoje sudionika (10%), nije bilo
sigurno njih 4 (20%), a slozilo se ukupno 14 sudionika (70%) (C=3, Q=0.5). Posljednja od 5
Cestica glasila je ,, Imao/imala sam negativna iskustva s logopedom. “. 12 sudionika (60%) nije
se slozilo s navedenom tvrdnjom, 5 sudionika (25%) nije sigurno, a 3 sudionika (15%) slozilo

se s istom (C=1, Q=0.5) (Slika 12).
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14

12

Zadovoljan/zadovoljna Logoped je biovrlo  Primijetio/primijetila Zadovoljan/zadovoljna Imao/imala sam

[ee]

o)

N

N

sam pristupacnoséu stru¢anuradus sam ucinke sam opéom negativna iskustva s
logopeda (primjerice, mojim djetetom. logopedske podrske kvalitetom logopedske logopedom
dostupnoséu termina, kod svog djeteta. podrske za svoje
lokacijom, cijenom...). dijete.

B Ne slazemse. H Nisam siguran/sigurna B Slazem se

Slika 12. Distribucija rezultata dobivenih za zadovoljstvo logopedskom podrskom

Iz navedenih je rezultata vidljivo kako vecina roditelja na svim tvrdnjama pokazuje zadovoljstvo
logopedskom terapijom, odnosno, vrijednost medijana je na svim Cesticama osim zadnje
iznosila 3, dok je u zadnjoj iznosila 1, §to je za tu Cesticu 1 bio najpozitivniji odgovor. Iskazano

nezadovoljstvo kod nekih roditelja na odredenim Cesticama moZe biti posljedica nekih drugih
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¢imbenika, kao Sto je primjerice trajanje i ucestalost logopedske terapije na Cestici vezanoj za

terapijske ucinke.

Sudionici koji su se slozili s prethodnom tvrdnjom imali su opciju sami dopisati koja su to
negativna iskustva bila. Negativno iskustvo jednog sudionika odnosilo se na nedostatak
motiviranja te grub odnos logopeda prema djetetu. Jo$ jedno od navedenih iskustva bilo je
vezano za odnos s logopedom, a odgovor je u nastavku prenesen u cijelosti: ,,Usprkos kasnjenju
u govoru i razumijevanju na prva 3 pregleda receno da je to sve ok. Promijenili logopeda. .

Posljednji sudionik koji je odgovorio na ovo pitanje imao je neugodna iskustva sa samom

ustanovom u kojoj je dijete primalo logopedsku podrsku.

8.3. STAVOVI RODITELJA O UNAPRJEDENJU LOGOPEDSKE PODRSKE

Posljednjim dijelom upitnika prikupili su se stavovi roditelja o unaprjedenju logopedske
podrske. Svi roditelji bili su pozvani da napiSu svoje sugestije s ciljem poboljSanja iste, a
prikupljeno je ukupno 16 odgovora. Vecina ih se odnosila na moguénost ucestalijih logopedskih
terapija i povecanje broja logopeda. U nastavku su odgovori sudionika preneseni u cijelosti.
Jedan sudionik odgovorio je sljedeée: ,, Zivim u malom mjestu u kojem nije bilo logopeda koji
se bave djecom s epilepsijom. Morali smo putovati u Zagreb. Bilo bi dobro kada bi manja mjesta
isto imala logopede koji bi se bavili djecom s takvim teskocama pa da dijete moze cesce odlaziti
kod logopeda u svom mjestu, a ne Zagrebu. . Odgovori jo§ nekoliko sudionika obuhvatili su
sli¢nu problematiku: ,, Da djeca s epilepsijom imaju laksi pristup logopedu ,da brze dobivaju
termine za terapije. “ te ,,Prvo i najvaznije, nema dovoljno logopeda. Logopedinja mog djeteta
Jje otisla na porodiljni i nitko nije doSao na zamjenu. Prebaciti se drugom logopedu je nemoguca
misija. Sugestija za poboljsanje je pronaci zajednicki jezik i pridobiti dijete na suradnju. Ako
nema suradnje i dobrog odnosa s logopedom, nema napretka. . Jo§ jedan sudionik naveo je
upravo nedostatak logopeda: ,,Opcenito jako nedostaje logopeda. Ne samo za djecu sa
epilepsijom. Takoder mnogi ne misle da neke vrste epilepsije kao zagledavanje, neobican smijeh
nicim izazvan jesu napadi. A bas ti napadi utjecu na govor.“. O samoj dostupnosti logopeda
pisala su 1 sljedeca dva sudionika. ,, Dostupnost logopeda (na teret HZZ0O) je neodgovarajuca. “
te ,,Jako dugo se ceka prvi termin i tesko je dobiti termin na tjednoj bazi. “. ,,Mogucnost cescih
posjeta.”, ,,Dostupnost svakom djetetu s epilepsijom, redovitosti.*, ,,Vise logopeda i vise
terapija za takvu djecu. *“ jo$ su neki od odgovora sudionika, a svi ukazuju na postojanje gotove
iste primjedbe kod svih roditelja. Upravo je istrazivanje Carroll (2009) na kvalitativnoj razini
prikazalo iskustva roditelja s logopedskom terapijom i pruZzilo istu sugestiju, posebice kako

dijete postaje starije. Jedan od sudionika dotaknuo se i logopeda u obrazovnom sustavu te naveo
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sljedece: ,, Logopedi u skoli bi se trebali vise posvetiti radu s djecom kojoj je potrebna pomoc¢,
bez obzira na njihovu dijagnozu.“. Dva roditelja kao sugestiju navode ,,Strpljenje.”, 1 za
logopeda, no i za roditelje. Jedan od odgovora odnosi se na nedostatak logopeda koji se bave
specificnim populacijama: ,, Uz epilepsiju, dijete ima cvi, a jako malo strucnjaka ima ili radi s
osStecenjem vida. “. Jedan od sudionika navodi vaznost logopedske podrske, kako za epilepsiju,
tako 1 za ostale poremecaje: ,,Mislim da takva strucna pomoc u svakom pogledu moze biti velika
podrska za napredovanje djece s poteskocama u govornom razvoju, a i Sirem spektru.“ Za kraj,
ostavljena su dva primjera dobre prakse kao svojevrsna sugestija stru¢njacima: ,,Nasa
logopedinja je bila ljubazna i strpljiva ,imala je jako lijep pristup i odnos prema djeci s
posebnim potrebama, mislim da bi svi tako trebali biti jer je svako dijete slucaj za sebe s obzirom
na dijagnozu. “ . Drugo od tih iskustva ukazuje na vaznost suradnje medu stru¢njacima: ,,Nasa
logopedinja suraduje sa nasim neuropedijatrom jer su u istoj Opcoj bolnici i to je jako dobro. .
Upravo je multidisciplinarnost i sveobuhvatna podrska klju¢ kako bi se obuhvatile sve potrebe

jednog djeteta (Jones, 2019).

Znacaj ovog istrazivanja lezi u ¢injenici da je ono prvo na podruc¢ju Republike Hrvatske koje
daje uvid u iskustva roditelja djece s epilepsijom u kontekstu logopedske podrske. Provedbom
ovog istrazivanja te onih sli¢nih u buduénosti otvara se moguénost unaprjedenja logopedske
podrske djeci s epilepsijom i slicnim bolestima, na temelju njihovih individualnih potreba te
potreba njima najbliZih osoba. Provedeno istraZivanje je kvantitativno te na deskriptivnoj razini
opisuje 1 prikazuje konkretna iskustva roditelja. Kroz rezultate se dobio uvid u jezi¢ni razvoj
djece s epilepsijom te kaSnjenja koja se javljaju u dostizanju odredenih miljokaza, posebice
onima vezanim uz razvoj predvjeStine pisanja. lako vecina roditelja pokazuje zadovoljstvo
logopedskom podrskom, vecina njih slaZze se kako bi se ona mogla 1 unaprijediti uvodenjem
cesc¢ih terapijskih satova i1 veceg broja logopeda. Jasno je kako bi, osim unaprjedenja same
podrske, valjalo podi¢i i svjesnost roditelja o mogu¢im komorbidnim teSkoc¢ama uz epilepsiju

kako bi se one pravovremeno prepoznale.

8.4. POTVRDA HIPOTEZA

H1: Djeca s epilepsijom pokazuju odredena kaSnjenja u dostizanju jezi¢nih miljokaza.
Podatci idu u prilog prihvacanja hipoteze.
H2: Roditelji djece s epilepsijom pokazuju zadovoljstvo sa sustavom logopedske podrske.

Podatci idu u prilog prihvacanja hipoteze.
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H3: Roditelji djece s epilepsijom smatraju da postoji prostor za unaprjedenjem logopedske

podrske.

Podatci idu u prilog prihvacanja hipoteze.

8.5. OGRANICENJA ISTRAZIVANJA

Prilikom interpretacije podataka dobivenih ovim istrazivanjem, u obzir je nuzno uzeti njegova
ograniCenja. Jedno od znacajnijih ogranicenja, zbog koje dobivene rezultate nije moguce
generalizirati, jest upravo velic¢ina uzorka sudionika. Odabrana populacija vrlo je specifi¢na i
relativno nedostupna stoga je pronalazak sudionika bio otezan. Osim §to je uzorak sudionika
skroman, nije ujednacen s obzirom na spol. Cak je 19 sudionika (roditelja) Zenskog spola, dok
je samo jedan sudionik muskog spola. Navedeno ogranicenje vazno je uzeti u obzir zbog vec
postojecih istrazivanja (Cardassi i sur., 2020) koja pokazuju snaznije emocionalne reakcije 1
emocionalne posljedice kod majki, Sto moZze utjecati na dobivene rezultate. Prisutna je i
varijabilnost uzorka djece s obzirom na dob i vrstu epilepsije. 1z tog razloga vrlo je teSko
generalizirati dobivene rezultate s obzirom na vrstu epilepsije. Osim samog uzorka, vazno je
spomenuti i ogranicenja vezana uz upitnik. Upitnik je, iako djelomi¢no preuzet, bio osmisljen
za potrebe ovog istrazivanja te kao takav moze sadrzavati odredena ogranicenja. Kao $to je vec
spomenuto, generalizacija rezultata nije bila moguca zbog veli¢ine uzorka, no i zbog koriStenja
nestandardiziranog mjernog instrumenta ¢ija psthometrijska obiljeZja nisu provjerena. Upitnik
se ispunjavao u online obliku te je moguce 1 da svi sudionici nisu Cestice shvatili na jednak

nacin.

Vazno je naglasiti kako zbog malog broja sudionika u upitnik nisu uklju¢ene neke Cestice koje
bi mogle dovesti do ograni¢enja u odabiru uzorka (primjerice, vrsta epilepsije), a koje su vazne
kako bi se dobilo nesto dublje razumijevanje ove problematike. Sve navedeno ukazuje na
potrebu za provedbu daljnjih istraZivanja pri ¢emu je vazZno obratiti paZznju na nedostatke 1

sugestije ovog rada.

9. ZAKLJUCAK

Rani jezi¢ni razvoj osjetljiv je na sve patoloSke promjene koje se odvijaju u mozgu, pa tako 1
one koje se javljaju kao posljedica epilepsije. Promatrajuci rezultate ve¢ postojecih istrazivanja
Ovo istrazivanje je, kroz iskustva roditelja djece s epilepsijom, dalo uvid u dostizanje miljokaza

ranog jezicnog razvoja te logopedsku podrsku koju je dijete primilo. Kao §to je ve¢ spomenuto,
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na temelju ranije provedenih istrazivanja ocekivala su se kasnjenja u ranom jezicnom razvoju.
Ipak, rezultati su pokazali kako velik broj roditelja smatra da je njihovo dijete miljokaze
dostizalo po urednom obrascu. Najve¢i broj roditelja ipak je uocio kaSnjenje u onim
miljokazima koji se javljaju izmedu 3. i 5. godine, posebice onima vezanim uz razvoj
predvjestine pisanja. Moze se zakljuciti kako ipak postoje odredena kasnjenja u jezicnom
razvoju, no u znac¢ajno manjoj mjeri nego Sto je to bilo oc¢ekivano. Pretpostavljeno je kako su
roditelji u globalu imali pozitivna iskustva s logopedskom terapijom $to je i potvrdeno
dobivenim rezultatima. Uz pozitivna iskustva postojale su i odredene zamjerke koje su se
najces¢e odnosile na nedostupnost logopedske terapije zbog nepostojanja logopeda u manjim
mjestima ili predugo ¢ekanje na procjenu te posljedi¢no i samu terapiju. Na temelju svojih
iskustava, roditelji su imali priliku navesti odredene sugestije s ciljem unaprjedenja logopedske
podrSke upravo za djecu s epilepsijom. Vecina roditelja ponudila je svoje komentare koji su
pretezito bili usmjereni na potrebe za ve¢im brojem logopeda, posebice onih koji imaju znanja
o radu sa specifi¢nim populacijama kao §to su djeca s epilepsijom, te moguénost ¢es¢ih terapija.
Neka iskustva ukazala su i na potrebu za ve¢im strpljenjem u radu s djecom koja imaju ovaj tip
teSkoca. Prema navedenom, jasno je kako roditelji smatraju da postoji prostor za napredak u

logopedskoj podrsci za djecu s epilepsijom.

Zakljucno, rezultati ovog istrazivanja ukazali su na odredena odstupanja u ranom jezicnom
razvoju djece s epilepsijom, iako u znac¢ajno manjoj mjeri nego $to je bilo ocekivano. Sudionici
ovog istraZivanja pokazali su zadovoljstvo trenutnom logopedskom podrskom, no isto tako
ukazali na nedostatke te pruzili sugestije kako ju unaprijediti. lako je ovo istrazivanje dalo uvid
u neke vrijedne podatke, ukazalo je i1 na potrebu za daljnjim istrazivanjem ove problematike.
Jo§ detaljnijim podacima o jezicnom razvoju djeteta s epilepsijom moglo bi se omoguciti §to
ranije prepoznavanje postojecih teSkoca, raniji pocetak terapije, a posljedi¢no 1 bolji terapijski
rezultati. Bilo bi vrijedno dobiti uvid u iskustva i sugestije veceg broja roditelja kako bi se podaci

mogli generalizirati na populaciju djece s epilepsijom.
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11. PRILOZI
Prilog 1. Anketni upitnik

Postovani,

ovaj upitnik namijenjen je punoljetnim roditeljima djece s epilepsijom koja su pohadala
logopedsku terapiju. Pozivam Vas da sudjelujete u istrazivanju u svrhu izrade mog diplomskog
rada na studiju Logopedije Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta u Zagrebu pod mentorstvom
prof.dr.sc. Marijana Palmovica i dr.sc. Ane Mati¢ Skorié. Cilj samog istraZivanja je dobiti uvid
u iskustva roditelja djece s epilepsijom, to¢nije, u podatke o jezicnom razvoju djeteta te
zadovoljstvu logopedskom podr§kom. Detaljnije upute i na€in odgovaranja nalaze se u upitniku

te Vas molim da prije davanja odgovora pazljivo proc€itate uputu i svaku tvrdnju. Pitanja su
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veéinom na zaokruzivanje, a za ispunjavanje ¢e biti potrebno samo 10 minuta VaSeg vremena.
Ispunjavanje upitnika je dobrovoljno i anonimno te moZzete odustati od sudjelovanja u svakom
trenutku. Ne postoje tocni 1 neto¢ni odgovori, a dobiveni podaci analizirati ¢e se iskljuc¢ivo na
grupnoj razini. RjeSavanjem upitnika pristajete sudjelovati u istrazivanju. Ukoliko odlucite
sudjelovati, molim Vas da odgovarate iskreno te da odgovorite na sva pitanja. Istrazivanje je
osmisljeno i provodi se u skladu s eti¢kim nacelima struke. Za sva pitanja i komentare mozete
se javiti na:
lanasrednoselec5@gmail.com
Hvala Vam na uloZenom trudu i vremenu!
1. Kojoj dobnoj skupini pripadate?

e manje od 20 godina

e 20 do 25 godina

e 26 do 30 godina

e 31 do 35 godina

e 36 do 40 godina

e 41 do 45 godina

e viSe od 45 godina

2. Kojeg ste spola?

e musko
e 7Zensko
e ostalo

3. Koji je Vas stupanj obrazovanja?
e zavrSena osnovna Skola
e zavrSena srednja Skola
e zavrSen preddiplomski studij
e zavrSen diplomski studij
e zavrSen doktorski studij

e ostalo

4. Kojim se jezikom primarno sluzite?
e hrvatski

e srpski
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e bosnjacki

e slovenski

e crnogorski
e makedonski

e ostalo:

PODACI O VASEM DJETETU
Sljedeca pitanja odnose se na podatke o Vasem djetetu.
5. Koja je dob Vaseg djeteta?
e 12 do 24 mjeseci (1 do 2 godine)
e 25 do 36 mjeseci (2 do 3 godine)
e 37 do 48 mjeseci (3 do 4 godine)
e 49 do 60 mjeseci (4 do 5 godina)
e vise od 60 mjeseci (viSe od 5 godina)
6. Kojeg je spola Vase dijete?
e musko
e zensko
7. Jeli Vase dijete ukljuceno u odgojno-obrazovnu ustanovu?
e Da
e Ne

8. Ako je odgovor na prethodno pitanje DA, koja je to ustanova?

9. U kojoj dobi se VaSem djetetu javila epilepsija?
e prije 12. mjeseca
e izmedu 12 i 24 mjeseci
e izmedu 25 i 36 mjeseci
e nakon 36. mjeseca

10. Koja je vrsta napadaja ¢eS¢a kod VaSeg djeteta?
e 7ZariSni

e generalizirani
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11. Jesu li kod VaSeg djeteta prisutne neke razvojne teSkoce (primjerice, jezi¢no-

govorne, intelektualne i sl.)
e Da
e Ne

12. Ako je odgovor na prethodno pitanje DA, odaberite koje su:

e jezi¢no-govorne teskoce

¢ intelektualne teskoce

e poremecaj paznje

e poremecaj iz spektra autizma
e motoricke teSkoce

e poremecaj ponaSanja

e ostalo:

JEZICNI RAZVOJ VASEG DJETETA

Sljedece tvrdnje podijeljene su ovisno o djetetovoj dobi. Ispunjavate samo one dijelove koji

odgovaraju dobi Vaseg djeteta. Primjerice, ako Vase dijete ulazi u dobnu skupinu izmedu 25 i

36 mjeseci, ispunjavate tvrdnje za jezicni razvoj do 12. te za jezicni razvoj do 24. mjeseca. Na

skali od 1 do 3 oznacite Vase slaganje s navedenom tvrdnjom, pri cemu I znaci "Ne slazem se",

2 znaci "Nisam siguran/sigurna”, a 3 znaci "Slazem se".

JEZICNI RAZVOJ DO 12. MJESECA

13. Poceo/pocela se odazivati na vlastito ime izmedu 4 i 9 mjeseci.

e Ne slaZzem se.
e Nisam siguran/sigurna.

e Slazem se.

14. Prva rije¢ javila se oko 1. rodendana.

e Ne slazem se.
e Nisam siguran/sigurna.

e Slazem se.

JEZICNI RAZVOJ DO 24. MJESECA

15. Pratio/pratila je jednostavne naredbe izmedu 13 i 18 mjeseci (primjerice, '""Dodi

ovdje.")
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e Ne slazem se.
e Nisam siguran/sigurna.
e SlaZem se.
16. Sluzio/sluzila se gestom pokazivanja za zahtijevanje ili dijeljenje informacija
izmedu 13 i 18 mjeseci.
e Ne slazem se.
e Nisam siguran/sigurna.
e SlaZem se.
17. Sluzio/sluzila se s i razumio/razumjela je barem 50 rijeci izmedu 19 i 24 mjeseci.
e Ne slazem se.
e Nisam siguran/sigurna.
e Slazem se.
18. Povezivao/povezivala je 2 rijeci u refenicu izmedu 19 i 24 mjeseci (primjerice,
"Tata spava.").
e Ne slazem se.
e Nisam siguran/sigurna.

e Slazem se.
JEZICNI RAZVOJ DO 36. MJESECA (DO 3. GODINE)

19. Izgovorio/izgovorila bi svoje ime kada bi ga/ju se to trazilo.
e Ne slaZzem se.
e Nisam siguran/sigurna.
e SlaZem se.
20. Imenovao/imenovala je predmete svakodnevne uporabe.
e Ne slaZzem se.
e Nisam siguran/sigurna.
e SlaZem se.
21. Postavljao/postavljala je jednostavna pitanja.
e Ne slazem se.
e Nisam siguran/sigurna.

e Slazem se.

JEZICNI RAZVOJ DO 48. MJESECA (DO 4. GODINE)

39



22. Pravio/pravila se da Cita.
e Ne slazem se.
e Nisam siguran/sigurna.
e SlaZem se.
23. Mogao/mogla je napisati neka slova.
e Ne slazem se.
e Nisam siguran/sigurna.

e Slazem se.
JEZICNI RAZVOJ DO 60. MJESECA (DO 5. GODINE)

24. Proizvodio/proizvodila je gramaticki tone recenice.
e Ne slazem se.
e Nisam siguran/sigurna.
e Slazem se.
25. Mogao/mogla je napisati svoje ime.
e Ne slazem se.
e Nisam siguran/sigurna.

e Slazem se.
VASA ISKUSTVA SA SUSTAVOM LOGOPEDSKE PODRSKE

26. Koji je bio Vas razlog odlaska logopedu?

27. Koliko cesto Vase dijete ide logopedu?
¢ nekoliko puta tjedno
e jednom tjedno
¢ nekoliko puta mjesecno
e jednom mjesecno
e manje od jednom mjesecno

e ostalo:
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28. Koliko je dugo Vase dijete uklju¢eno u logopedsku terapiju?
e manje od 6 mjeseci
e 6do 12 mjeseci
e vise od 12 mjeseci

29. Koja je logopedska dijagnoza Vaseg djeteta-ako je ima?

Sljedece tvrdnje odnose se na Vasa iskustva sa logopedskom podrskom. Na skali od 1 do 3
oznacite Vase slaganje s navedenom tvrdnjom, pri cemu I znaci "Ne slazem se", 2 znaci "Nisam

siguran/sigurna”, a 3 znaci "Slazem se".

30. Zadovoljan/zadovoljna sam pristupaénoséu logopeda (primjerice, dostupno$éu
termina, lokacijom, cijenom...).
e Ne slazem se.
e Nisam siguran/sigurna.
e Slazem se.
31. Logoped je bio vrlo stru¢an u radu s mojim djetetom.
e Ne slazem se.
e Nisam siguran/sigurna.
e SlaZem se.
32. Primijetio/primijetila sam ucinke logopedske podrske kod svog djeteta.
e Ne slazem se.
e Nisam siguran/sigurna.
e SlaZem se.
33. Zadovoljan/zadovoljna sam opéom kvalitetom logopedske podrske za svoje dijete.
e Ne slazem se.
e Nisam siguran/sigurna.
e SlaZem se.
34. Imao/imala sam negativna iskustva s logopedom.
e Ne slazem se.
e Nisam siguran/sigurna.
e SlaZem se.

35. Ako se slaZete s prethodnom tvrdnjom, navedite koja su to iskustva.
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36. Molim Vas da navedete bilo kakve sugestije ili komentare s ciljem poboljSanja

logopedske podrske za djecu s epilepsijom.
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